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ABSZTRAKT Szakérték szerint Magyarorszagon 150-300 ezer ember él demenciaval. Hazankban a de-
menciaval él6k tobbségét otthonukban, jellemz6en nem szakképzett, igynevezett informalis vagy csala-
di gondozok (csaladtagok, kozeli hozzatartozok) apoljak.

Jelen tanulmany a demenciaval él6 hozzatartozoéjukat otthonukban gondozok terheltségének és tar-
sadalmi tdmogatasi lehetdségeinek vizsgalatat tlizte ki célul egy fokuszcsoportos kutatas, valamint a
vonatkoz6 nemzetkdzi és hazai szakirodalom eredményeinek felhasznalasaval. A kutatas tobbek kozott
arra keresett valaszokat, hogy a demencia milyen valtozasokat indukal(t) az érintett csaladoknal, a gon-
dozok az otthoni apolas soran milyen gondozasi terhekkel szembesiilnek, milyen egyéni és kozosségi
segitségre lenne sziikségtik.

A demencia megjelenése jelentGsen atstrukturalja a csaladi szerepeket és a mindennapi mukodést,
szamos esetben az érintett szerepl6k tarsadalmi izolacidjahoz vezet. A hosszu tavu otthoni apolas fizikai,
mentalis és pszichés terheket r6 a gondozdkra. A fokuszcsoportos vizsgalat alapjan lathaté, hogy a gon-
dozok tamogatasi igényei a gondozasi koriilmények javitasara, az ezzel 9sszefliggd informaciokra, teher-
mentesitd szolgaltatasokra, a gondozdi kompetenciak fejlesztésére, tovabba a mentalhigiénés tamoga-
tasra iranyulnak. Sziikséges a demenciaval él6k otthoni gondozasabodl fakado terheltséget és annak ko-
vetkezményeit figyelembe vevd, a csaladi gondozdk beazonositott igényeire reflektalo, innovativ szocialis
és egészségligyi szolgaltatasok kialakitasa, megszervezése. Valamint indokolt a csaladi gondozdk preven-
cioba, intervenciokba vald bevonasanak és pszichoedukaciojanak tamogatasa lokalis és tarsadalmi szin-
ten egyarant.

Kulcsszavak: demenciaval él6k, csaladi gondozdk, gondozdi teher, tarsadalmi tamogatas, fokuszcso-
portos kutatas

Dementia in the family: possible ways to support informal caregivers

ABSTRACT According to experts, 150-300,000 people in Hungary live with dementia. Most of them are
cared for in their homes by informal or family caregivers (family members, close relatives) typically not
qualified in dementia care.

The aim of the present study is to examine the difficulties experienced by such informal caregivers,
and to explore options of social support that migh benefit them. The findings are based on the results
of a focus group research, and relevant international and domestic literature. Among other things, the
research examined the changes dementia induced in the affected families, the kinds of burdens
caregivers bear during home care, and the types of individual and community help they need.

When dementia becomes apparent, it significantly restructures family roles and day-to-day
functioning, and in many cases leads to social isolation of the affected parties. Long-term home care
puts a physical, mental, and psychological strain on caregivers. Based on the focus group study, it is
evident that the support needs of caregivers are centered on improving care conditions, access to related
information and relief services, development of caregiver competencies, and mental health support. It is
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necessary to develop and organize innovative social and health services that take into account the
burden and its consequences associated with live-in dementia care, and reflect the identified needs of
family caregivers. There is also good reason to support the involvement of family caregivers in prevention,
intervention and psychoeducation, both locally and on a societal level.

Keywords: patients with dementia, family caregivers, caregiver burden, societal support, focus group
research

BEVEZETES

Az Egészségiigyi Vilagszervezet (WHO) jelentése szerint 2019-ben a demencia megkozelitSleg
50 milli6 embert érintett vilagszerte, a 21. szazad népbetegségévé valt. A demencia atfogo el-
nevezése egy olyan tiinetegylittesnek, melynek része a memoria, valamint a cselekvés, a felis-
merés, illetve egyéb kognitiv funkciok zavara. A tiinetek kezdetben a mindennapi élet soran
okoznak nehézséget, majd végiil az 6nellato képesség teljes elvesztéséhez vezetnek. A demen-
cianak enyhe, kdzépsulyos és stlyos stadiuma killonboztetheté meg. Két leggyakoribb tipusa
az Alzheimer-kor (az esetek 50-70 szazaléka) és a vaszkularis demencia a WHO adatai szerint.
Az Eurdpai Unid tagallamaiban az OECD becslése alapjan 2018-ban 9,1 milli6 60 év feletti la-
kos élt demenciaval (OECD 2019). A tiinetegyiittes magyarorszagi prevalenciaja nem ismert,
nemzetkozi és hazai becslések szerint 150-300 ezer f6 érintett a demencia valamely tipusaban.

A demencia okozta problémak kezelésére szamos orszagban Gigynevezett demencia straté-
giakat, akcioterveket alkottak, melyekben meghataroztak a fobb prioritasi pontokat, feladato-
kat. A szakértok felhivjak a figyelmet arra, hogy mas orszagokhoz képest Magyarorszagnak
jelentds a lemaradasa a demencia tarsadalmi szint( problémakeént tortén6 kezelésében és je-
lenleg nem rendelkezik kormanyzati stratégiaval erre vonatkozdan (Fekete 2019).

Az Emberi Er6forrasok Minisztériumanak csaladpolitikaért felelos helyettes allamtitkara
2019 novemberében — szakmai konferencia keretein beliil — adott tajékoztatast a demenciaval
kapcsolatos intézkedések aktualitasairdl. A tajékoztaton bemutattak a késziil6 Demencia Ak-
ciotervhez megfogalmazott elveket és célkitlizéseket. A célok kozott hangsulyosan szerepel a
demenciaval él6k és hozzatartozoik segitése, a hozzatartozoknak sz616 szakmai szolgaltatasok
bovitése.

Hazai szakért6k szerint (Szabd 2016, Kiss 2017) az enyhe és kozépsulyos demenciaval élék
kozel 70 szazalékat otthonukban laikus segitdk, jellemzéen csaladtagok gondozzak. Annak
érdekében, hogy a csaladi gondozok élethelyzetére, sziikségleteire megfelelen reagalni képes
szolgaltatasi formak kertilhessenek kialakitasra — tobbek kozott — sziikséges ismerni a gondo-
26k szociokulturalis tényezéit, valamint a demenciaval él6k magas gondozasi sziikségletébol
fakado, otthoni apolassal egylitt jaro problémakat, gondozoéi terheket.

E tanulmany kozéppontjaban ezért egy, a demenciaval él6k csaladi gondozdinak korében
lefolytatott fokuszcsoportos vizsgalat all. A kutatas f6 célkitlizései megegyeznek a demencia
akciotervben megjelolt fejlesztendo teriiletekkel: a gondozok demenciaval kapcsolatos isme-
retei, a tlinetegylittes hatasai a mindennapi csaladi életre, a legfobb gondozoi sziikségletek,
igények, illetve a nappali demens ellatassal kapcsolatos fejlesztési javaslatok megismerése.
A fokuszcsoportos vizsgalat eredményeinek tiikrében vizsgalom az informalis gondozok egyé-
ni, kozosségi és tarsadalmi szint(l, innovativ tamogatasanak lehetGségeit.
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A DEMENCIA ES A DEMENCIAVAL ERINTETTEK KORE -
SZOCIODEMOGRAFIAI MUTATOK

Magyarorszagon a fejlett orszagokhoz hasonléan mar napjainkban is jelentds tarsadalmi és
gazdasagi' kihivast jelentenek a demencia altal okozott problémak. Hazankban az életkortil-
meények javulasa miatt, kdvetve az Eurdpai Unid tagorszagaiban megfigyelhet6 trendeket, n6-
vekszik a varhato élettartam. A KSH adatai szerint 2001 és 2018 kozott a férfiak esetében tobb
mint 4 évvel, a n6knél kozel 3 évvel emelkedett a varhat6 életkor (férfiak: 72,86 év, nék 79,19
év). A hosszabb élettartam azonban nem minden esetben jelent mindségi életéveket, az
EUROSTAT 2018-as adatai alapjan a varhatoan egészségben eltoltott évek szama jelentGsen
elmarad a varhato életkortol: 65 éves korban 16,5 év? a még varhato atlagos élettartam, ebbdl
atlagosan 6,9 év? az egészségben eltoltott id6. Az évek mulasaval a kiilonbozé betegségek
megjelenésével kell szamolnunk.

A magas kort megélé emberek népességen beliili aranyanak emelkedésével — mig 2001-
ben a 80 évesek vagy iddsebbek aranya 2,73% volt, addig 2018-ban mar a lakossag 4,38%-at
tették ki* — a demencia tlinetegyiittes megjelenése is ndvekvé tendenciat mutat. A demen-
ciaval valo érintettség a 65 év felettiek korében exponencialisan n6 (5 évenként a demencia
tiinetegyiittes megjelenésének kockazata megkétszerezddik) 85 év felett kozel 30-40 szazalék.

A demencia hazai eléfordulasanak rohamos itemét jelzi, hogy a 2000-es évek elején még
nem szerepeltek, napjainkban azonban mar a 10 vezet6 halalok kozé keriilt be az Alzheimer-
kor és egyéb demenciak®.

A demencia magyarorszagi prevalenciajat illetéen nem rendelkeziink pontos adatokrol.
Ennek szamos oka van, tobbek kozott az, hogy hazai viszonylatban nincs egységes, szisztema-
tikus adatgyUjtés a demenciaval él6krél. A betegek a szocialis és az egészségligyi statisztikak-
ban jelennek meg, illetve egy résziik a statisztikakban egyaltalan nem szerepel. Igy nincs valds
képlink a betegség tarsadalmi-gazdasagi terheirdl sem (Gyarmati 2010).

A hazai gondozasi politika ,vakfoltja” a csaladi gondozas (Patyan 2018), mivel kevés kuta-
tas foglalkozik a gondozok szamanak, szociodemografiai jellemzdinek meghatarozasaval. Az
allitas kilonosen igaz a demenciaval él6ket otthonukban gondoz6 csaladtagokkal kapcsola-
tosan. Gyarmati szerint a felndtt csaladtagot apolé informalis gondozdk becsiilt szama 400-
500 ezer f6 (Gyarmati 2019). Hazai szakért6k megkozelitSleg 150-300 ezer demenciaval élével
szamolnak (Kovacs 2016, Fekete 2019), akiknek jelentds része (70-80 szazalék) nem részesiil
tartos bentlakast nyujto ellatasban. Jelen cikk szerzdje szerint — a feltételezett 300 ezer de-
menciaval él6 70 szazalékat véve szamitasi alapnak — a csaladi gondozok becsiilt szama meg-
haladja a 200 ezer fot. Az dvatos becslés azonban a demenciaval érintettek Gigynevezett els6d-
leges gondozoira vonatkozik, szamos esetben tobben is aktiv szerepet vallalnak a demenciaval

' A demencia becstlt globalis koltsége 2015-ben 818 milliard USD, ami a globalis GDP 1,09%-at teszi ki. 2018-ra a
demencia globalis koltsége meghaladja az 1 billi6 USD-t. A kdzvetlen orvosi ellatas koltségei a globalis demencia
koltségeinek nagyjabol 20%-at, mig a kozvetlen szocidlis agazati koltségek és az informalis gondozas koltségei
nagyjabol 40% -ot tesznek ki.

? A férfiaknal: 14,6 év, n6knél 18,5 év.

3 A férfiak esetében 6,8 év, a n6k esetében 7,1 év a varhatdan egészségesen eltolthetd élettartam.

4 A 80-84 évesek 2,40%, 85-89 évesek 1,36%, 90 évesek és idésebbek 0,62%.

* http://www.healthdata.org/hungary
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él6 ellatasaban (pl. a hazastars és a gyermek kozosen gondoz), igy az otthoni gondozast felval-
lalok szama a becsiilt szam tobbszorose lehet. A valds szamok nyilvanvaldan csak egy repre-
zentativ adatfelvétel keretében lennének megismerheték (Gyarmati 2010, idézi Cso6 2016).

A demenciaval él6k csaladi gondozoinak szociodemografiai paramétereire Rubovszky egy,
az id6s hozzatartozojukat gondozok korében lefolytatott, orszagosan reprezentativ kutatasa
alapjan lehet kovetkeztetni. A vizsgalat eredményei alapjan a csaladtagjukat legalabb heti
8 6raban gondozok kozel haromnegyede (72%) n6, az atlagos életkoruk 50,5 év. A gondozok
nagy része vidéki varosban vagy kozségben él (72%) és legfeljebb kozépfoku végzettséggel
rendelkezik. Munkavallalas szempontjabél a gondozo csaladtagok tobb mint fele (51%) teljes
vagy részmunkaidében dolgozik, a valamilyen okbdl nem dolgozok csoportjan bell jelent6s
a nyugdijasok aranya (23%). Csaladi allapotukat tekintve a gondozok kozel kétharmada (64%)
hézas, vagy élettarsi kapcsolatban él, és tobbségiiknek (81%) van gyermeke. igy az informalis
gondozbk nagy része az igynevezett szendvics generacioba tartozik, egyszerre latjak el gyer-
mekeiket és gondozzak idds szileiket (Rubovszky 2017).

A CSALADI GONDOZOK TERHELODESE - NEMZETKOZI KUTATASOK

A szociodemografiai jellemzk mellett tovabbi fontos vizsgalati szempont a demenciaval él6k
csaladi gondozoinak terheltsége. Vilagszerte — nemzetkdzi és hazai tapasztalatok alapjan - a
demenciaval él6k 70-80%-a nem részesiil bentlakasos ellatasban. A demenciaval él6ket jellem-
z6en otthonukban gondozzak, ellatasukban a csaldd jatssza a legnagyobb szerepet (Szabd
2011), ezért a kutatok figyelme a csaladi gondozdk felé fordult. Az elmult évtizedekben sza-
mos nemzetkozi kutatas vizsgalta a gondozd csaladok megterheltségét, a gondozdi-apolasi
terhek hatasat a gondozdk testi és mentalis egészségére. (Zarit et al. 1985, 2005, Aneshensel et
al.1995, Zarit et al. 2005, Yilmaz et al. 2009, Cheng 2017, Cao - Yang 2020)

Mar a hatvanas években Hoenig és Hamilton megkilonboztette az objektiv (pl. segitéssel
eltoltott id6, ellatandd feladatok) és szubjektiv terheket (gondozdi szereppel jaré kovetelmé-
nyekkel kapcsolatosan megélt distressz). Zarit és munkatarsai pedig a 80-as években kidolgoz-
tak a csaladi gondozok megterheltségének empirikus vizsgalatat segité mérdeszkozoket. Ezek
kozil kettSt (emlékezeti és viselkedésproblémak felmérésére vonatkozd pontozdskala, és a
tulterhel6dést felmérd skala) szimos orszagban adaptaltak és alkalmaztak a nemzeti és nem-
zetkdzi vizsgalatok soran. A szubjektiv és objektiv terhel6dés mérését és dsszehasonlitasat te-
szi lehet6vé Vitaliano és munkatarsai altal kidolgozott felmérd eszkoz (Vitaliano et al. 1991).
Nagy jelentdséggel birt a gondozdi stressz okozta megterheltség folyamatanak megértésére
Pearlin és munkatarsai modellje (Pearlin et al. 1989, 1990, Pearlin — Skaff 1995), mely Lazarus
és Folkman (1984) stressz-elméletén alapul (Trébert 2019).

A csaladi gondozok korében végzett nemzetkozi kutatasok eredményei szerint a demen-
ciaval él6 id6seket gondozd csaladtagok nagyobb stressznek vannak kitéve, jelentdsebb gon-
dozasi terhekrél szamolnak be, mint mas kronikus betegeket gondozo primer gondozék. Sza-
bd megjegyzi, hogy a gondoz6 csaladok egyik legismertebb kutatdja Steven Zarit nem véletle-
nil adta konyvének az Alzheimer-kor rejtett aldozatai cimet (Szab6 2011).

Szamos nemzetkozi kutatas vizsgalta a gondozo csaladtagok objektiv és szubjektiv terheit
és azok kapcsolatat a stressz és a megkiizdés oldalarol. Mindegyik vizsgalatban a gondozast
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jelentds stresszforrasként azonositottak (pl. Yilmaz et al. 2009, Joling et al. 2016, Svendsboe
et al. 2016, Ong et al. 2018). Egy olaszorszagi kutatas kimutatta (Zung dnértékelési depresszios
skalajat hasznalva) a magas gondozasi terhek és a depresszios tiinetek egylittjarasat a csaladi
gondozdk korében (De Fazio et al. 2015). Koreaban egy tanulmany egyértelmi kapcsolatot
talalt a demenciaval él6k gondozasa és a depresszi6 fokozott kockazata kozott, kiillonosen a
no6k és az alacsony jovedelm(i csaladok kdrében (Jang, Bae, Shin et al. 2016). Raadasul Kanada-
ban a n6i gondozok esetében nagyobb a depresszios tiinetek kockazata, mint a férfi gondo-
z6knal (Givens et al. 2014). Kulturalis kiilonbségekre mutathat ra egy Szatd-Arabiaban lefoly-
tatott vizsgalat (Abdullelah et al. 2018), melyben a depresszi6 prevalencidja a férfi és néi gon-
dozok korében nem mutatott szignifikans kiilonbséget. Ennek oka a szerz6k szerint az lehet,
hogy a szaud-arabiai gondozok tobbsége a betegek fiai és lanyai, igy kotelességnek tekintik,
hogy az egész csalad részt vegyen demenciaval él6 rokonuk gondozasaban. Az Egyesiilt Alla-
mokban egy tanulmany dsszehasonlitotta a depresszios tiineteket a demenciaval él6k és mas
betegségben szenved6 betegek gondozoi kozott, és nagyobb kockazatot tart fel a demenciaval
él6k gondozoinal, elsésorban az id6s apoloknal (Kroenke — Spitzer — Williams 2001, idézi
Abdullelah et al. 2018). A nemzetkozi kutatasok eredményei alapjan a demenciaval él6 sze-
mély gondozasa tehat stresszes allapotokat eredményezhet, azonban egy holland vizsgalat
szerint (Joling et al. 2016) a demenciaval él6k apolasat felvallalok egy részénél a gondozoi
terhek kevésbé vannak negativ hatassal a mentalis jolétiikre. A tanulmany megallapitasai négy
Hollandiaban és az Egyesiilt Kiralysagban elvégzett, 2-2 longitudinalis vizsgalat eredményein
alapulnak. A holland és angol kutatasok dsszesitett eredményei alapjan a gondozok képesek
reziliensen (lelki rugalmas ellenalloképesség) miikodni a jelentds kihivasok ellenére is. A ma-
gasfokt gondozoi reziliencia 6sszefliggést mutatott a gondozok szamara elérhetd sziikebb és
tagabb kozosségi-tarsadalmi tamogatas meglétével. Hasonl6 eredményre jutottak a Rio de
Janeiro Egyetem munkatarsai, miszerint a tarsadalmi timogatas a lelki ellenalloképesség mo-
derator faktora, a kiilonféle tamogatasok enyhitették a stressz altal okozott fizikai és szellemi
tllterhelést (Rachel Dias et al. 2015).

Mig a nemzetkozi szakirodalomban a csaladi gondozas legtobbet vizsgalt aspektusa a
megterheltség, addig Magyarorszagon — a tanulmany elkészitésének idépontjaban — nem ér-
hetéek el a demenciaval él6k csaladi gondozdinak korében, a gondozdi terhek, tamogatasi
igények felmérését célzé vizsgalatok® eredményei.

¢ A szerzé a Semmelweis Egyetemen irandd doktori disszertacioja részeként az érintett csaladi gondozok korében
tervezi lefolytatni a gondozdi terhek, az észlelt tarsadalmi tamogatas és a megkiizdési stratégiak vizsgalatat célzo
vegyes modszertanu kutatasat.
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Demencia a csaladban - fokuszcsoportos kutatas

Anyag és modszer

A Katolikus Szeretetszolgalat megbizasabol 2018 6szén demenciaval él6k nappali ellatasanak
kritériumait vizsgal fokuszcsoportos vizsgalat” zajlott le, két magyarorszagi (egy kelet- és egy
nyugat-magyarorszagi) telepilésen.

A kutatas arra keresett valaszokat, hogy:

- a demenciaval él6k csaladi gondozdi milyen ismeretekkel rendelkeznek a demenciaval
kapcsolatban;
melyekaszlikebb és tagabb kornyezet reakcidiademencia megjelenésével, ademenciaval
él6 viselkedésével, allapotvaltozasaval kapcsolatosan;
- a demencia milyen valtozasokat indukal(t) a csaladoknal;
a gondozok milyen gondozasi terhekkel szembesiilnek;
milyen tamogatasra lenne sziikségik és
hova fordulnak/fordulhatnak segitségért annak érdekében, hogy informalis gondozé-
ként megfelel6en tudjak ellatni a demenciaval él6 hozzatartozoéjukat, megérizve sajat
fizikai, mentalis egészségliket.

A csaladi gondozok ismereteivel, gondozasi terheivel kapcsolatos témakorok a fokuszcso-
portos interji modszerével megfelelGen vizsgalhatoak, hiszen a félig strukturalt interjuk soran
a résztvevok kotetlendl és kozvetlendll tudjak ismereteiket, problémaikat, tapasztalataikat és
véleményiiket kifejteni és megosztani, esetenként pedig megvitatni masokkal.

A demenciaval él6k informalis gondozéi kiilonb6z6 okok (példaul informacidhiany, a stig-
matizaciotél valo félelem vagy masok el6tti szégyenérzet) miatt rejt6zkodé célcsoport, igy
felkutatasuk és szociologiai vizsgalatuk kiilondsen nehéz. Ezért a csoportos interjukon részt-
vevok, az adott telepiiléseken demens személyek nappali ellatasat nyujtd intézmények latod-
korében 1évo csaladi gondozok kozil kertiltek ki.

A fokuszcsoportos interjuk a vizsgalando teriiletek és a kutatoi kérdések alapjan 6sszealli-
tott vezérfonalat (interju guide) kovetve zajlottak le®. A csoportok vezetését, a beszélgetések
moderalasat két kutaté végezte (mind a négy csoportot ugyanaz a két személy). A fokuszcso-
portok négy helyszinen 1,5 6raig tartottak. A csoportos interjuk végeén a résztvevok kérddive-
ket toltottek ki. A kérdéivek a kiilonboz6 egészségiigyi és szocialis szolgaltatasok igénybevéte-
lére vonatkoz6 kérdésekbdl, valamint a nappali demens ellatokkal kapcsolatos elégedettséget
méro (7 foku skalas) kérdésekbdl alltak. Az 6sszes csoportban hangfelvétel késziilt. A felvételt
kovetden késziiltek el az interjuk sz6 szerinti leiratai. A tisztitas és az anonimizalas utan kertilt
sor (a megrendelGvel el6zetesen egyeztetett szempontrendszer szerint) az elemzésre.

7 Az EFOP-5.2.4-17-2017-00002 szamu, Demencidhoz kapcsolodo interprofessziondlis szolgaltatdsok adaptdcidja:
tuddsbivités és érzékenyités helyi kozosségeken keresztiil cim(i projekt keretein beldl.

8 A tanulmany szerzéje részt vett a fokuszcsoportos kutatas elékészitésében, az interjik vezérfonalanak kialaki-
tasaban. Tovabba a csoportos interjik egyik vezetdje, a beszélgetések moderatora volt, valamint részt vallalt az
interjuk elemzési szempontrendszerének kialakitasaban, az eredmények feldolgozasaban.
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A fokuszcsoportos interjuk

A négy fokuszcsoporton Osszesen 21 csaladi gondozd volt jelen®. A csoportos interjikon
tobbnyire a demenciaval él6k gyermekei (14 f6), illetve hazastarsai (8 f6) vettek részt. A meg-
kérdezettek foként kozépsulyos demenciaval (Onellatasi nehézségek, feledékenység miatt sa-
jat és masok testi épségének veszélyeztetése, helyzetfelismerd, problémamegoldé képesség
csokkenése) érintett csaladtagjukat gondoztak otthonukban.™

A gondozottak jelentds részénél (21-bdl 16 f6) az interjukeészités idopontjat megel6z6 két
évben diagnosztizaltak a demencia valamely tipusat: Alzheimer-kort 17 6, vaszkularis demen-
ciat 3 f6, mig Wernicke—Korsakoff-szindromat' 1 f6 esetében. A fokuszcsoport tagok foglal-
kozasi statuszukat tekintve vagy nyugdijasok, vagy a gondozas miatt fizetetlen szabadsagon
voltak, 7 résztvevo jelezte, hogy jelenleg is aktiv, nyolc éras munkaidében dolgozik.

A csoportos interjuk elsé felében a demencia megjelenését6l a diagnozisig, vagyis a
demenciaval él6k és hozzatartozoik ,utjara”, a szlikebb és tagabb kdrnyezet reakcidjara vonat-
kozo kérdéseket, mig a masodik felében a gondozassal jaro6 terhek, az otthoni apolassal-gon-
dozéssal kapcsolatos segitség, a gondozok tamogatasi szitkségleteinek témakaorét jartak koril
a résztvevok.

A demencia megjelenése — jellemzo viselkedési mintak

A fokuszcsoport-tagok szerint a demencia megjelenése ,dertilt égbdl, villamcsapasként érte a
csaladokat”, mivel nem voltak el6zményei. Osszesen harom megkérdezett jelezte, hogy a
demenciat okoz betegségnek, konkrét beazonosithatd el6zményei voltak: egy interjualany
hazastarsanal agyi infarktus utan jelentkeztek az Alzheimer-kor egyes tiinetei', egy masik
megkérdezett csaladtagjanal herpesz enkefalitisz kovetkeztében alakult ki stlyos vaszkularis
demencia, mig a harmadik esetben a Wernicke—Korsakoff-szindroma, az érintett tobb éve
meglévé alkoholbetegségének kovetkezményeként jelent meg.

Az interjukon elhangzottak alapjan a demencia felismerése altalaban hosszu folyamat
eredménye. ElGszor csak apro jelekbdl — feledékenység, téveszmék, pénzkezelési problémak,
altalanos hangulatromlas, agresszivitas vagy a rutinfeladatok elvégzésének nehézsége (pl. gép-
jarmlivezetés, f6zés, haztartasi munkak) — észlelték a csaladtagok, hogy valami nincs rendben
a hozzatartozoéjukkal. Az id6kozonként megjelend, demenciara utalé jeleket eleinte sokszor
Lsemmiségnek”, atmeneti zavarnak, vagy az életkor el6rehaladasaval egyiitt jaro, sziikségsze-
rlen bekovetkezd problémanak gondoltak.

Az interjualanyok a szeretteiknél bekovetkezett allapotvaltozas hatterében leginkabb a
demencia tlinetegyiittessel kapcsolatos ismerethiany miatt nem feltételeztek konkrét beteg-
séget, nem fordultak szakemberhez. Tobben elmondtak, hogy — igy visszatekintve — a beteg-

° Egy-egy fokuszcsoportos interjun 6-8 csaladtag vett részt.

' A demencia mértéke, stadiuma szerint 4 f6 stlyos, 9 f6 kozépsulyos és 5 f6 enyhe allapott demens, 3 interjialany
nem tudta, milyen stadiumban van az altala gondozott demenciaval él6.

" A tulzott alkoholfogyasztashoz tarsulé6 demencia.

2 Rovidtav memoria romlasa, emlékezetkiesés, targyak, személyek felismerésének zavara, személyiség megvalto-
zasa: kozombosség régebben kedvelt tevékenységek irant, mint pl. f6zés, kertészkedés.
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ség korai szakaszaban a demenciaval érintett hozzatartozdik érzékelték, hogy valami megval-
tozott, de gyakran nem tudtak elmondani, megfogalmazni, hogy mi a probléma. El6fordult az
is, hogy a demenciaval érintett titkolta a korai stadiumban jelentkezé tiineteket, ami tovabb
nehezitette a betegség felismerését. Az ismeretek hianyat jelzi, hogy tobben elmondtak, amig
nem valtak érintetté, azt a szot, hogy demencia vagy nem is hallottak, vagy nem tudtak, hogy
pontosan mit jelent.

Arra a kérdésre, hogy a demencia gyanujanak felmerilésekor honnan és miként informa-
l6dtak az interjialanyok, elmondtak, hogy leginkabb a haziorvosukhoz fordultak, vagy maguk
jartak utana, keresgéltek, foképp az interneten. Amennyiben korabban mar el6fordult ha-
sonld eset a csaladban, (gy ezek az ismeretek, tapasztalatok segitették a csaladtagokat a prob-
[éma felismerésében és a tovabblépésben. Egy gondozo jelezte, hogy konkrét ismeretei és ta-
pasztalatai voltak a demenciaval kapcsolatosan. A fokuszcsoportokon résztvevok jellemzéen
tobb probléma vagy tiinet™ tartos és/vagy egyidej jelentkezését, illetve szeretteik jelentGs
allapotromlasat, onellatasi képességiik csokkenését kovetden fordultak segitségért haziorvo-
sukhoz, szakorvoshoz. Azonban a szakemberek felkeresése sem jelentett minden esetben
egyenes utat a demencia diagnosztizalasihoz. Tobben megemlitették, hogy amikor az észlelt
problémakkal kapcsolatosan felkeresték a haziorvost, a tiinetekbdl az orvosok nem ismerték
fel a demenciaval valo érintettséget, ,még a gyanuja sem merllt fel”, ezért nem vizsgaltak meg
az érintetteket: ,En jeleztem a hdziorvosnak, a hdziorvos azt mondta, hogy ez idéskori feledé-
kenység. Es szerinte ehhez nem kell kezelés.”

A diagnézis felallitisa gyakran kozepesen sulyos stadiumban torténik meg (stlyosbodo
mem©riazavar, érzékszervi és mozgasi zavarok, térbeli tajékozodas romlasa, dnellatasi képes-
ség hanyatlasa, személyiségvaltozas). A fokuszcsoporton résztvevok beszamoldja szerint 9
esetben kozépsulyos, 4 esetben pedig mar sulyos stadiumban (itéloképesség és szocialis
képességek elvesztése, nem ismeri fel hozzatartozoéit, kornyezetét, mindennapi tevékenysé-
gekben folyamatos segitségre szorul) keriilt sor a diagndzisra. Azonban ekkor mar a tlinetek a
mindennapokban jelentés nehézségeket okoztak a demenciaval élonek és a csaladtagoknak
egyarant.

A fékuszcsoportokon rakérdeztek arra is, hogy a demenciaval érintett kdrnyezete miként
reagalt a betegség, a tiinetegyiittes megjelenésére. Az interjlialanyok szerint a szlikebb és ta-
gabb kornyezet reakcidi sokfélék lehetnek: az elfogadastol, tamogatastdl egészen a teljes el-
utasitasig, hibaztatasig. A valaszok alapjan a kornyezet negativ reakcioi két csoportba sorolha-
téak: az egyik, hogy a beteget ,vadoljak”, a masik, hogy a demenciaval él6 hozzatartozojat te-
szik felelGssé, hibaztatjak a kialakult helyzetért. Tobben elmondtak, hogy a rokonsag, a
kozvetlen kornyezet egy része a demencia tiinetegylittest sokszor a mai napig nem tekinti
komoly betegségnek, vagy azt gondolja, hogy az egész csak figyelemfelhivas a a demenciaval
érintett részérol. El6fordult, hogy a kozeli csaladtag nem értette a demenciaval él6 viselkedé-
sét, hasonlo kor( ismerGseivel 6sszehasonlitva azon a véleményen volt, hogy a beteg csak ,el-
hagyja magat, mert ndla vannak idosebbek, akikkel semmi baj nincs”. Az egyik interjualany
megemlitette, hogy az Alzheimer-korral diagnosztizalt édesanyanal megjelené beszédértési

3 Memoriaromlas, térbeli és id6beli tajékozddas zavara, afazia (nyelvi zavarok), apraxia (rendezett mozgasok zava-
ra), agnozia (észlelési zavar), exekutiv mikodészavar (cselekvés megtervezése, dontéshozatal, figyelem megosz-
tasa, fluencia), személyiségvaltozas, téveszmék, hallucinacio, vegetativ zavarok (pl. inkontinencia).
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nehézséget (afazia) a rokonsag egy tagja annak tulajdonitotta, hogy a beteg nem hasznalja
rendeltetésszerlien a hallokészilékét. Tobb fokuszcsoport tag szamolt be arrél, hogy demen-
ciaval kapcsolatos ismeretek hianya ismer6seik, vagy kozeli hozzatartozoik korében félelmet,
tartdzkodast keltett, értetlentil dlltak a helyzet el6tt, vagy nem tudtak mit kezdeni a demen-
ciaval él6 tlineteivel: ,Hat a baratok is eljottek, volt, aki lehiilyézte.”

Mind a négy fokuszcsoporton volt olyan interjlalany, aki jelezte, hogy szemrehanyassal,
hibaztatassal szembesiilt, féleg abban az esetben, ha a ,hibaztaté hozzatartozd” nem tudta/
nem akarta elfogadni a demenciaval él6 allapotat. Az egyik résztvevé elmondta, hogy kozeli
csaladtagja 6t tette felelGssé, hogy a felesége Alzheimer-korban szenved, mert négy gyereket
sziilt neki.

A fokuszcsoportokon tobben (9 f6) beszamoltak a kozvetlen vagy tagabb lakokornyezetiik
felSl érzékelt stigmatizaciorol, elSitéletrdl. Az érintett csaladokra jellemz6, hogy a negativ visz-
szajelzések miatt egyre inkabb elszigetel6dnek a problémajukkal, bezarkdznak. Az interjdala-
nyok megemlitették, hogy a kornyezetiikben él6k a demencia tiineteit gyakran 6sszemossak
killonbo6z6 pszichiatriai problémakkal (pl. paranoia, skizofrénia), vagy értelmi fogyatékossag-
gal, igy a demenciaval él6 zavart viselkedése mind az érintett, mind a gondozoik elszigetel6dé-
sének iranyaba hatnak. Tobben elmondtak, hogy a munka és az otthoni gondozasi feladatok
miatt nem is nagyon képesek csaladi vagy barati kapcsolataikat apolni: ,A testvérei a mai na-
pig nem latogatjak, megkérdezik télem, hogy tudnak-e valamiben segiteni? Mondtam nekik,
hogy hdla istennek, a csaladom maximdlisan el tudja latni ezt a dolgot.” El6fordult, hogy maga
a demenciaval él6 utasitotta el a segitséget:,Nalunk meg az a baj, hogy jonnének, de 6 minden-
kit kiutasit.”

A demencia tarsadalmi megitélése a fokuszcsoportos elmondasok alapjan ,nem tiinik ked-
vez6nek”, a demenciaval kapcsolatos ismeretek hianyabdl fakaddan nincs a ,helyén kezelve” a
jelenség egyéni és tarsadalmi szinten sem. Egy csaladi gondozdé tett emlitést arrol, hogy isme-
retei szerint Franciaorszagban miként viszonyulnak tarsadalmi szinten a demenciaval él6k és
az 6ket gondozd hozzatartozok problémaihoz. Elmondasa szerint: ,ott mds a helyzet és ez az,
amiért miikodhet, hogy nincs megbélyegezve a csalad, mert Alzheimeres a hozzatartozo, mivel
a csaladot komplexen kezelve kapnak segitséget.”

Gondozasi teher - tarsas és intézményi tamogatas

A fokuszcsoportok masodik részében a megvaltozott élethelyzetek, a csaladokra nehezed6
gondozasi terhek, valamint a tarsas és intézményi tamogatas kérdéskoreit beszélték meg a
résztvevok. A csaladok életében jelentds valtozast indukal, amikor kiderdil, hogy az egyik csa-
ladtag demenciaval érintett. Az interjialanyok szerint a legnagyobb nehézséget a fokozatosan
stlyosbod6 mentalis hanyatlas, a demenciat okozé betegségbdl fakado allapotvaltozas, alla-
potromlas jelenti, amely megndvekedett fizikai, mentalis és lelki terheket réhat a csaladra,
kulonosképpen a demenciaval él6 elsddleges gondozdjara.

Az interjualanyok elmondasa alapjan a valamikori személyiségét elvesztd, onellatasra
képtelen, allando apolasra és felligyeltre szorulé demensek otthoni gondozasa leginkabb pszi-
chésen, érzelmileg megterhel6. A demenciaval érintettek gondozasat felvallalé csaladtagok
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sok esetben nem tudjak kezelni azt a lelki terheltséget, amit a demencia okoz. A megkérdezet-
tek szerint a kétségbeesés, a vadaskodas, ellenkezés és a beletorédés valtogatjak egymast. Tob-
ben elmondtak, szégyellik, hogy egy altaluk szeretett emberrel szemben (aki nem is tehet a
helyzet kialakulasarol) sokszor diihot éreznek. A diih a helyzetre adott spontan reakcid, ezzel
szemben a mindennapi gondoskodas a kotddési kapcsolat megnyilvanulasa, ezért a demens
és a hozzatartozdja kapcsolatat a nagyfokd instabilitas, a gyakran valtozé hangulatok kettds-
sége jellemzi. A szoros érzelmi kapcsolatok jelentds atalakulason mehetnek keresztul. A ko-
zépsulyos vagy stlyos Alzheimer-kdrban, vaszkularis demencidban szenvedd betegeknél el6-
forduld magatartaszavarok, hallucinaciok, ingerlékenység, agresszivitas, vagy lehangoltsag
szintén megnehezitik a szeretetteljes viszonyok fenntartasat: ,Egyik nap bementem a kérhdz-
ba, megdlltam az ajtéban. Minek jéttél, menjél hazafele. En ledbbentem, mama most mi van?
Nem tudtam, hogy mit dlmodott, mit nem. Mert te azt mondtad, hogy te engem nem szeretsz.
Mama, én nem szeretnélek? De mondom akkor dontsd el, hogy itt maradjak, vagy ne, mert ak-
kor én hazamegyek, de nem jovék tobbet hozzad!”

A gondozdk mentalis, érzelmi megterheltségét tovabb novelheti a betegség gydgyithatat-
lansagabol kovetkez6 reménytelenség, depresszid, a veszteség és gyasz érzése, valamint a jovo
kiszamithatatlansaga miatt érzett félelem. A legtobb megkérdezett elmondta, hogy nagyon
tart attol a helyzettdl, hogy mi lesz a demens hozzatartozojaval, ha vele torténik valami, vagy
ha mar a demens allapota nem teszi lehet6vé az otthoni gondozast.

Tobben szamoltak be arrél, hogy demens hozzatartozdjuk otthoni ellatasa fizikai megter-
helést jelent szamukra, példaként emlitették a demenciaval él6k fiirdetésének, az inkontinen-
cia miatti pelenkazasanak, agyhoz kotott betegnél a mozgatas nehézségeit. Az otthoni gon-
dozas megszervezése, a folyamatos — akar 24 6ras — felligyelet biztositasa a korabbiakhoz ké-
pest tobb szervezést, rugalmassagot kivan a csaladtagoktol. Amennyiben nem a hazastars az,
aki a mindennapos gondozast végzi, hanem mas hozzatartozd (leggyakrabban a gyerekek,
testvérek, esetleg unokak), akkor a helyzetet sokszor csak ugy tudjak megoldani, hogy koz6s
haztartasba koltoznek a demens beteggel. A fokuszcsoportokon résztvevok kétharmada a
demencia megjelenésekor, vagy egy haztartasban élt, vagy 6sszekoltozott demenciaval él6
hozzatartozojaval: ,Tavaly hazakéltéztem hozzd, ugyanis jelezték a szomszédok, testvéreim,
anya elég furcsan viselkedik, meg az egyediillét az nem igazan j6 szamdra.” Az 6sszekoltozés
azonban tovabbi alkalmazkodast, tiirelmet igényel minden érintettdl, kiilondsen, ha esetleg
harom generacionak kell egyitt élni és besegiteni a gondozasba: ,Ha mindketten egyszerre
dolgoztunk, a fi unokam, hidba 14 éves volt, 6 pelenkdzta a nagyapjat.” A fékuszcsoporttagok
egy részének (7 f6), még aktiv dolgozdként kellett megkiizdenie a demencia okozta problé-
makkal. A demenciaval él6k gondozasa hosszl tavon fel6rolheti a hozzatartozok életét, hiszen
otthon is allandé készenlétben kell lenniiik, nincs alkalom és elégséges idé kikapcsolodasra,
pihenésre, még csaladi 6sszefogassal sem oldhaté meg konnyen egy ilyen helyzet. A gondozo
csaladtag részérdl az allando készenléti allapot talalkozik azzal a hiannyal, hogy a beteg fizikai
jelenléte ellenére sokszor nincs jelen és nem ad adekvat valaszokat: ,Abbél, hogy mi mindig
egylitt vagyunk, ez csak kizdrja azt a dolgot, hogy jol érzem magam, mert sokat kell figyelni, te-
hat lényegében mindig figyelni kell... hogy mi lesz még, azt nem tudom.”
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Nincsenek konnyebb helyzetben a mar nyugdijas korban 1év6 hozzatartozok sem, hiszen
egyrészt az anyagi helyzetiik feltehetéen rosszabb™, mint amikor még keresé tevékenységet
folytattak, masrészt életkorukbdl kifolydlag nekik is lehetnek egészségiigyi problémaik: ,Meg-
fordult a fejemben, hogy otthonba be kellene adni — mert én magam is atestem egy infarktuson.
Sehonnan semmiféle tamogatdst nem kapunk, mert mindketten nyugdijasok vagyunk.”

A demenciaval él6k otthoni gondozasaval kapcsolatos tarsas tamogatast illetéen legtob-
ben csaladi, rokoni segitségrol szamoltak be (példaul részt vallalnak a fiirdetésben, etetésben,
vagy a felligyeletben), de el6fordult, hogy baratok, ismerésok is segitettek. Tobb interjualany
is megemlitette a lakdkornyezet tamogatasat, segit6készségét. Az egyik interjialany elmond-
ta, hogy a szomszédok azonnal értesitik a csaladot, ha a demenciaval é16 férjét kiséret nélkiil
latjak elindulni a varosba, vagy az alkoholbetegség miatt kialakul6 demencia miatt ,ha latjdk,
hogy be akar menni a kocsmaba, szélnak, hogy ne szolgaljak ki Egy fodrasz csoporttag emli-
tette, hogy ,idegenek”, a vendégei is szivesen vallaljak a hozzatartozoja rovid idej(i feligyeletét.
Az 6 elbeszélésébdl kitlint, hogy vendégei értesiiltek a hozzatartozd demenciajarol, és nagyon
segitOkészen alltak az tigyhoz. A példak ramutatnak arra, hogy szamos esetben a tagabb kor-
nyezet tamogatdan reagalt a demenciaval jar6 problémakra. A beszamolodk alapjan altalanos-
sagban megallapithato, hogy a helyben vagy kozelben lakoktdl jovo segitség leginkabb konk-
rét tettekben nyilvanul meg, a tavolabb laké csaladtagok, rokonok inkabb anyagilag segitenek.

Az intézményi tdmogatasra vonatkozo6 kérdésre valaszolva az interjlalanyok elmondtak,
hogy a demensek napkozbeni ellatasat nydjto intézményen kivill nem vesznek igénybe mas
egészségligyi vagy szocialis tamogaté szolgaltatast. A napkozi otthonra minden interjialany
hianypotld és tehermentesité szolgaltatasként tekintett, nagy konnyebbségként élték meg a
nappali ellatas lehet6ségét. Volt olyan fokuszcsoport tag, akinek a demenciaval élék nappali
ellatasa jelentette az egyediili tamaszt: ,mert segitséget a napkézin kiviil nem kapok” Az inter-
juk alapjan az intézmények — a nappali feltigyeleten, ellatason tul - tovabbi segitséget, tamo-
gatast is nydjtanak a demenciaval él6knek és hozzatartozdiknak: ,Ndlunk tobbszor fordult
olyan eld, hogy plusz segitséget kértiink, hogy a mama lebetegedett, injekcio kellett vagy valami,
segitettek, megoldottak.”

A csoportos interjukon rakérdeztek arra is, hogy milyen tovabbi segitségre lenne sziiksé-
glik a csaladi gondozdknak. A fokuszcsoporttagok leginkabb gyakorlati tanacsokat, otthon is
alkalmazhatd, vagy elvégezhet6 feladatokat igényelnének a szakemberektdl a demenciaval
él6k gondozasahoz. Emellett nagy segitséget jelentene a fokuszcsoport tagok szamara a ,sors-
tarsakkal’, valamint a szakemberekkel valé talalkozasi lehet6ségek megteremtése, hozzatarto-
z6i forumok mukodtetése.

A gondozoéi helyzet egyéni megélésével kapcsolatos beszélgetés soran tébb esetben dep-
ressziora utal6 jelekrdl, tiinetekrdl (allandosult szorongas, alvaszavar, érzelmi besziikiiltség,
tarsas helyzetektdl valo visszahlizodas) szamoltak be az interjialanyok. Ugyan a fokuszcso-
portok végén kitoltott kérddivek alapjan a gondozék mentalhigiénés egészségének megbrzé-
sét célzd szolgaltatast egy megkérdezett sem vett igénybe, mégis az interjikon tobben jelezték,

' A fokuszcsoport tagok kozvetlen modon ritkan tettek emlitést arrdl (3 f6 jelezte), hogy rendelkezésiikre allnak-e
a megfelel$ anyagi feltételek. Kozvetve azonban tobbszor elhangzott utalas a nyugdijas létre, az alacsony nyug-
dijra.
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olykor sziikségiik lenne arra, hogy szakemberrel — leginkabb pszichologussal — beszélhessék
meg a problémaikat.

A fokuszcsoportok végén szoba keriiltek a gondozok jovovel kapcesolatos félelmei, az elke-
rulhetetlen dontési helyzetek. A demenciaval él6k allapotanak romlasaval el6bb-utébb sziik-
séges hozzatartozoéi |épés az érintett gondnoksag ala helyezése. Errdl a procedira tamogatoi
és ellenzGi egyarant nyilatkoznak, ki-ki sajat tapasztalata és dontése szerint: ,Felmeriilt, hogy
esetleg gyamsag ala kellene venni, na, én erre azt mondtam, hogy nem. Szoval azt a procedurat
nem fogom vele végigcsindlni” Volt olyan fokuszcsoporttag, aki elmondta, hogy naluk mar
megtortént a gyamsag ala helyezés: ,,S6t nalunk madr megvolt a birésagi dontés is. Tehat gyam
ala helyezték, mert 6 mdr irni sem tud.” Az interjlalanyok szerint a tervezést és a jovébeni
dontéseket a beteg allapotromlasan tul nehezitheti a tarsadalmi, kdzosségi stigmatizacio, a
megbélyegzettség is. Sok esetben, ha a csalad nem 6nmaga gondoskodik a hozzatartozojarol,
hanem intézményes segitséget kér, megbélyegzettnek érzi magat: A tdrsadalom meg, de az én
kozvetlen kérnyezetemben is volt, aki elitéléen szolt arra a gondolatra, felvetésre is, hogy esetleg
oOregek otthondba keriiljon. Tehat még a dontést meg se hoztam, mar a kritikat éreztem, a nyo-
madst. Nem, ez azota sem tortént meg, de 6k ezt mar akkor tudtak, hogy ez egy elitélendé dolog,
hogy ilyet nem szabad”

Abban az esetben, amikor a demenciaval él6 mar vagy nem tud, vagy nem akar a sajat
sorsarél donteni, a hozzatartozok egyedul maradnak a dontési folyamatban. Megbélyegzet-
ten, informécié hianyaban a csaladok a halogatasi stratégiat valasztjak a jovére nézve: ,Edes-
anydmat én tiszta szivvel még nem tudnam otthonba adni, mert, hogy 6 még mindig nagyon
otthonellenes.”

A résztvevOk azon a véleményen voltak, hogy nagyon fontos lenne a csaladok tamogatasa
a dontési lehetdségek és pillanatok felismerésében, a lehetd legjobb megoldasok megtalala-
saban.

A fokuszcsoportok 6sszegzéseként elmondhaté: a csaladok jelentds része nem, vagy kevés
informacidval, ismerettel rendelkezik a demencia tiinetegylittesrdl, a betegség kialakulasarol.
A demencia tiinetegylittes megjelenése, a demenciat okozd betegségekre utalo jelek hianya-
ban varatlanul, ,meglepetésszer(ien” érte a hozzatartozokat. A betegség felismerése jellemzo-
en nem a tiinetek megjelenésének korai szakaszaban torténik meg, a szakorvosi vizsgalatokra,
a diagndzis felallitdsara a demencia kozépsulyos, vagy stlyos stadiumaban keriil sor, ami a
csaladtagok és/vagy az egészségligyi szakemberek (pl. haziorvosok) demenciaval kapcsolatos
hianyos ismereteibdl is fakad. A diagnosztizalast kovetéen nagyon eltérd, illetve esetleges,
hogy az érintett csaladok milyen tajékoztatast és tamogatast kapnak a betegséggel és tovabbi
teendGkkel kapcsolatosan. A csoportos interjik tapasztalata, hogy a demenciaval érintett
csaladok nincsenek felkésziilve/felkészitve a megvaltozo élethelyzettel egylitt jard nehézsé-
gek, feladatok, kihivasok kezelésére. A fokuszcsoportokon elhangzottak alapjan, ademenciaval
él6k otthoni gondozasa jelentés mentalis és pszichés terheket r6 csaladokra. A gondozé csa-
ladtagok mentalis jollétét leginkabb az apolassal, gondozassal egyiitt jard, sok esetben allan-
doésuléd distressz, frusztracio, a fizikai és lelki kimertilés veszélyezteti. Tarsas tamogatast jel-
lemzéen kozeli hozzatartozokedl és ismerdsoktdl kapnak. A megkérdezett csaladi gondozdk
részére kozosségi, tarsadalmi szintl segitséget elsésorban a demenciaval él6k napkozbeni ella-
tasat nyujtd intézmények biztositanak. A csaladok részleges tehermentesitésére a napkozik
hatékony szolgaltatasnak bizonyultak. A demenciaval érintettek megfelel6 otthoni gondoza-
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sahoz a csaladoknak a betegellatast segit6 gyakorlati tanacsokra, informaciokra, mentalhigié-
nés egészséglik védelmének érdekében pszichoszocialis segitségnyujtasra, a jovére iranyuld
dontések meghozatalanal szakért6i tamogatasra lenne sziikségiik.

MEGOLDASI LEHETOSEGEK, JAVASLATOK

Az elmult idészakban a demenciaval kapcsolatosan szamos magyar nyelv( tajékoztato, isme-
retterjesztd kiadvany, cikk jelent meg nyomtatott, vagy online formaban (pl. Alzheimer-kér és
a demencia egyéb formai, Kapaszkodd(k) — gyakorlati tanacsok a demencia Utveszt6jében,
demenciaval kapcsolatos irasok: webbeteg.hu/cikkek/demencia). Ennek ellenére a fékuszcso-
portos vizsgalatok megerésitették azt az el6zetes kutatoi feltételezést, hogy a lakossag koré-
ben tovabbra is jelentds az ismeret- és informaciohiany a demenciat, annak tiineteit és megje-
lenését illetéen. Gyakran el6fordul, hogy a haziorvostdl, egészségiigyi szakemberektol sem
kapnak megfelel6 segitséget az érintettek. Vilagszintl probléma, hogy a szakemberek kdrében
is megfigyelhetd (pl. haziorvosok, szocialis szakemberek) a demencia megjelenésével, lefolya-
saval, illetve a demenciaval 6sszefiiggd ismeretek hianya. Ezt ersitik meg az Alzheimer Vilag-
szovetség (Alzheimer’s Disease International — ADI) 2019 6szén publikalt kutatasi eredmé-
nyei. A vizsgalatot 125 orszagban, egységes modszertan alapjan folytattak le, kdzel 70000 f6
bevonasaval. A megkérdezettek kozott szerepeltek demenciaval él6k, csaladi gondozok, egész-
ségligyi szakemberek, valamint demenciaval nem érintett személyek is. A vizsgalatba bevont
orszagok Osszesitett adatai alapjan a megkérdezettek kétharmada vélekedett gy, hogy a
demencia az 6regedés természetes velejardja. Elgondolkodtatd, hogy az egészségiigyi szakem-
berek 65 szazaléka adott hasonld valaszt. Bar Magyarorszag nem vett részt a kutatasban, a
fokuszcsoportos vizsgalat, valamint tobb hazai tanulmany is ramutat arra (Heim 2015, Vajda
2017), hogy sok esetben a haziorvosok, akiknek a feladatuk lenne felismerni a tiinetekbdl a
demenciaval érintettséget, vagy elbagatellizaljak, vagy nem fektetnek kell6 hangsulyt a de-
menciaval él6 és csaladtagjainak informalasara, tamogatasara. Nem tajékoztatnak a betegség
lefolyasaval, kezelésével, az elérhetd egészségligyi és/vagy szocialis tamogatas lehetOségeivel
kapcsolatban. Ezt a problémat — tobb Demencia stratégiaval rendelkez6 orszag az egészség-
tgyi dolgozok, haziorvosok széleskor(, témaspecifikus képzésével, tudasbdvitésével igyekszik
kezelni. Hazai szakértok szerint akkreditalt tovabbképzés keretein bellil kellene el6segiteni a
szemléletvaltast a haziorvosok korében. Tovabba fontos lenne a kurativ és palliativ medicina
szemléletének egylittes alkalmazasa a demens betegek ellatasa kapcsan (Cso6 2016).

A fokuszcsoportokon elhangzottak szerint a csaladtagok az otthoni gondozassal kapcso-
latos kérdésekrol — mivel korlatozottak az egyéb lehetGségek — tobbnyire az interneten tajé-
kozodnak, ez azonban egyszerre rejt lehetGségeket és kockazatokat egyarant. Hazankban a
professzionalis segitséget és szakszer( informaciokat nyujtd vagy kozvetito egészségiigyi és
szocialis szolgaltatok web alapu jelenléte csekély. JellemzGen civil és egyhazi szervezetek mu-
kodtetnek a demencia témakoréhez kapcsolddo, folyamatosan frissiilé tematikus weboldala-
kat (pl. demencia.hu, felejtek.hu). Helyi szint(i, 6nkormanyzat altal fenntartott jé gyakorlat-
ként emlithetd Gydr onkormanyzata és az Egyesitett Egészségligyi és Szocialis Intézmény altal,
unios forrasbol 2013-ban elinditott modellkisérleti program, az ,|d6svonal”. Az IdGsvonal egy
él6, interaktiv kommunikacids csatorna (telefon, e-mail), ahol a varos lakossaga az id6sekkel,
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az idG6sodés folyamataval és szocialis szolgaltatasok igénybevételével kapcsolatos kérdéseket
tehetnek fel, melyekre rovid idén beliil szakértéi valaszokat kaphatnak. A programban kiemelt
figyelmet kapott a demenciaval él6k és hozzatartozdik tajékoztatasa, tamogatasa egyarant.

Az informalis gondozok jellemz6en™ azok az 50-60 éves korcsoportba tartozé nék, akik
egyre nagyobb aranyban férnek hozza az internethez és hasznaljak a kozosségi médiat. Az ITK-
eszkozoket és hasznalatukat felméré KSH-kutatas eredményei szerint a kdzosségi oldalak
hasznalati aranya a korcsoport korében elérte a 65 szazalékot és tovabbi ndvekedés prognosz-
tizalhato. Raadasul a teriileti egyenlétlenségek sem jelentések az internet, igy a kozosségi mé-
diahoz valdé hozzaférés tekintetében (ellentétben a szocialis és egészségligyi szolgaltatasok
hozzaférési egyenlétlenségeivel). A régiok lakossagan beliil a legmagasabb aranyban Budapes-
ten (70%), mig a legkevésbé az Eszak-Alfoldén (60%) hasznaltdk a kdzdsségi médiat (KSH,
2017).

Magyarorszagon a legnépszer(ibb kdzosségi média a Facebook, ahol a tanulmany irasanak
idépontjaban tobb, demenciaval él6ket gondoz6 hozzatartozdi csoport is mikodik. A legna-
gyobb csoport tobb mint 2100 tagot (vagy kovetot) szamlal, mely ramutat a téma fontos-
sagara, a csaladi gondozok informacio- és egyéb tamogatasi igényére. A hozzaszolasokat, kér-
déseket szemlézve lathato, hogy az informalis gondozok segitségre szorulnak a mindennapi
gondozas soran adddé problémas helyzetek, a demens hozzatartozéval vald egylittélés, az
allapotromlasbol kovetkezd nehézségek teriiletein. A csoport online hozzatartozoi férumként
funkcional, a tagok kérdéseket tesznek fel, megosztjak tapasztalataikat, lelki tamogatast nyu;j-
tanak egymasnak, vagy gyakorlati tanacsokkal latjak el egymast. Az oldalon nem ritka a napi
tobb tiz bejegyzés és az azokra érkezd valaszok. Problémat jelenthetnek azonban az interne-
ten, illetve a kozosségi oldalon megjelend dezinformaciok, a demenciaval kapcsolatos téves
ismeretek és kovetkeztetések megjelenése, megosztasa (pl. a gydgyszerek hatasaival, hasznala-
tukkal vagy azok elhagyasaval kapcsolatban). Indokolt lenne egy allami forrasbdl finansziro-
zott, ezaltal folyamatosan m(ikodo feliilet, internetes forum (pl. Facebook-csoport, tematikus
online oldal) létrehozasa, ahol a feliiletre latogatok kérdéseket tehetnek fel a demencia saja-
tossagairdl, a korai felismerésrdl, a mar kialakult betegségekbdl adodé kockazatok, problémak
kezelésének lehetGségeirdl, valamint az elérhetd egészségiigyi és szocialis szolgaltatasokrol.
A kérdésekre szakmai moderator kdzremiikodésével, iigynevezett interprofesszionalis szakér-
t6i team tagjai meghatarozott idén beliil irdsban valaszolnanak. Erdemes lenne a témateriile-
teket, a kérdéskoroket tematizalni, valamint a gyakran ismétl6d6 kérdéseket és az azokra ér-
kez6 szakértdi valaszokat is megjeleniteni. Az online feliiletek, a kozosségi oldalak ,segitségtl
hivasa” a demenciaval él6k és csaladi gondozoik szakemberek altali timogatasa nem ujkelet
jelenség. Norvégiaban példaul 2011-ben egy interdiszciplinaris kutatdi team kifejlesztette, és
mukodtette a ,Facebook Light” elnevezésli felhasznaloi feliiletet, elsGsorban a demenciaval
él6k szamara. A tesztelés eredményeként a fejleszték kiemelték, hogy az alkalmazas azon tul,
hogy tamogatta a demenciaval él6k tarsadalmi kapcsolatainak fenntartasat, a csaladi gondo-
20k és tamogatd szolgalatok kozotti kapcsolatot is javitotta. A kutatdk szerint a kdzosségi
média fontos eszkdzzé valhat, javithatja a tarsadalomban él6 idGs emberek életmindségét,
ugyanakkor enyhithetné a gondozok terheit (Széman 2015).

> Rubovszki 2016-0s kutatasi eredménye alapjan.
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A fenti javaslatok mellett indokolt az infokommunikacios segitségnyujtas formainak to-
vabbi vizsgalata és fejlesztése is. Szamos kutatas igazolta a technikan alapulé innovaciés meg-
oldasok pozitiv hatasat, melyet az Eurdpai Bizottsag kiillonb6z6 programok finanszirozasaval
tamogat. A dontéshozok szamara is vilagos jelzésként szolgalna annak felismerése, hogy ha-
gyomanyos eszkozokkel lehetetlen a tartds gondozassal felmertil6 kihivast kezelni (Széman,
2015), ezért sziikséges az alternativ eszkdzok és mddszerek kutatasa, a jo gyakorlatok vizsgala-
ta, a meglévé telekommunikacios eszkozok adta lehetGségek kiaknazasa. A telegondozas pél-
daul Skociaban el6nydsen hatott az informalis gondozokra (Jarrold — Yeandle 2009, idézi
Széman 2015). Jelentds segitséget nyujthatnak a csaladi gondozok szamara az interneten elér-
het6 relevans szakmai tartalmak, valamint a kiilonb6z6 k6z6sségi oldalakon szervez6dé infor-
malis csoportok. Az infokommunikacids eszkozok adta lehetéségekre hazai szakértok is fel-
hivtak a figyelmet, ramutatva példaul a telefonos segitségnyujtas elényeire: egy diszpécser-
kozpont, mely a hét minden napjan hosszabb ideig elérhetd, segité szolgaltatasként nagyon
sok tajékoztatast, praktikus informaciét tudna megosztani az érintettekkel. Ezeket a segitési
formakat a demencia gy kezelésében el6ttiink jaré mas nemzetek mar j6 ideje pozitiv tapasz-
talatokkal mikodtetik (Cso 2016).

A demenciaval él6ket és hozzatartozoikat sok esetben hatranyos megkiilonboztetés éri, s
ez tovabb novelheti izolacidjukat. A stigmatizacio jellemzéen a demenciaval kapcsolatos is-
meretek hianyabol fakad, egyéni és tarsadalmi szinten egyarant. Ezért sziikséges a demenciaval
kapcsolatos tabuk feloldasat célzd, széleskorii és tobbirany kommunikacié kialakitasa és ta-
mogatasa helyi, kdzosségi és orszagos szinten. A tarsadalom érzékenyitésének egyik hatékony
madja lehet, ha a demenciat kdzbeszéd témajava teszik. )6 példa erre, hogy 2012-ben David
Cameron az Egyesult Kiralysag miniszterelnoke elinditotta a Nemzeti Demencia Kihivas (Na-
tional Dementia Challenge) elnevezés(i programot, hivatalos politikai és 6ssztarsadalmi szint-
re emelve a demencia témakorét. A program hatasara 20 varos, kozség és falu vallalta, hogy
2015-re élhetobbé teszi a demenciaval él6k és csaladi gondozoik kornyezetét (Széman, 2015).

Tobb kozosségi szint(i kezdeményezés ismert, amely a demenciaval él6k és csaladjaik tarsa-
dalmi befogadasat célozza. )6 példaként emlithetd az angliai Mallow telepiilésen megvalosi-
tott programsorozat, melynek keretein beliil szimos intézmény és szakember (otthoni gon-
dozast végz6 szolgalatok, siirgdsségi betegellatok és haziorvosok) fogott 6ssze annak érdeké-
ben, hogy a demencia téma befogadasat elésegitsék. Csaladi gondozd képzési programot
inditottak, tajékoztatd esteket szerveztek, ahol személyes eseteket mutattak be, konyvtari
projektet inditottak, cikksorozatot készitettek a helyi Gjsagba, és egy olyan oktatasi progra-
mot hoztak létre, amely a helyi iskolasoknak és vallalkozoknak tartott el6adasokkal segitette a
célkit(izéseket megvaldsitani.

Hazankban Mosonmagyarévaron 2017-ben inditottak el az els6 demenciabarat kézossé-
get létrehozd projektet. A kezdeményez6k meghatarozasa szerint egy demenciabarat varos
lakéi tudjak, hogy mi az a demencia és azt meg is értik, tovabba a demenciaval él6k és csalad-
tagjaik a kozosség részének és résztvevijének érezhetik magukat. A projekt keretében
egylittmUkodés alakult ki a helyi kozosségi szervezetek, valamint egyhazi kozosségek kozott
annak érdekében, hogy informaljak az embereket a demenciardl és igy tamogassak a demen-

'¢ http://alzheimercafe.hu/demenciabarat-kozossegek/, http://demenciamovar.hu
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ciabarat kozosségek kialakitasat. Kiilfoldi és hazai szakért6k egybehangzo véleménye, hogy ha
egy kozosségben az emberek informaltak, felkésziltek a demencia jellemz6irdl, az csokkenti a
megbélyegzés és mitoszok kialakulasat (Cso6 2016).

Nemzetkozi vizsgalatok (Joling et al. 2016, Ong et al. 2018) és hazai tanulmanyok (Kiss
2017, Szab6 2015, Cs06 2016) szerint a tarsadalmi tamogatas fontos szerepet jatszik a gondo-
20k fizikai és pszicholodgiai terheinek csokkentésében. A tarsadalmi tamogatas egyértelmien
védofaktorként szolgal a demenciaval él6k gondozdi szamara (Ong et al. 2018). A nyugat-ma-
gyarorszagi telepiilésen szervezett fokuszcsoportokon jelentds ,tarsadalmi” segitségként em-
litették az Alzheimer Cafékat (a kelet-magyarorszagi telepiilésen nem mikodtek). Az Alzhei-
mer Café egy fliggetlen, alulrdl szervez6d6 kezdeményezés, mely a helyi kozosségekben é16
szocialis és egészségligyi szakemberek, valamint segit6 szandéki emberek 6nkéntes munkaja-
nak kdszonhetden, a helyi lehetéségek fliggvényében rendezi az Gsszejoveteleit. A rendezvé-
nyek célja a folyamatos segitségnyujtas a betegség megismerésében és elfogadasaban, az ott-
honi elszigetel6dés lekiizdésében, a csaladtagok lelki egészségének megdvasaban (http://
alzheimercafe.hu/).

Hazankban azonban kevés teleptilésen szerveznek vagy miikodtetnek rendszeres Alzhei-
mer Café rendezvényeket (az alzheimercafe.hu weboldal informacioi alapjan dsszesen 15 tele-
pulésen). Fontos lenne az Alzheimer Cafék orszagos halézatta szervez6dését allami szinten
tamogatni, valamint helyi szinten el6segiteni, hogy minél tobb olyan 6nsegité csoport mu-
kodhessen a hazai telepiiléseken, ahol a demenciaval éI6 csaladi gondozoknak lehetdsége nyi-
lik konkrét, demenciaval kapcsolatos ismeretek szerzésére, érzelmi ventillacidra, masok gon-
dozasi otleteinek, gyakorlatanak vagy az igényelhetd ellatasok, szolgaltatdsok megismerésére.

A fokuszcsoportokon nappali ellatast igénybe vevé demens személyek csaladi gondozoi
vettek részt. Ez a szocialis szolgaltatas a csaladi gondozok klasszikus tehermentesité szolgalta-
tasanak tekinthetd. Altaldnossagban elmondhaté, hogy a fékuszcsoportba bevont hozzatar-
tozok nagy segitségként élték meg a nappali ellatas lehetdségét”. A szolgaltatas azonnali se-
gitséget nydjt, szakszerU ellatast biztosit a demenciaval él6k részére. A hozzatartozokat meg-
nyugvassal tolti el, hogy csaladtagjuk biztonsagban van és napkozbeni ellatasa, tartalmas
id6toltése biztositott. Azonban a demenciaval él6k nappali ellatasat nyujtd intézmények elér-
het&sége jelenleg orszagos szinten meglehetésen korlatozott. Az id6sek klubjai az demenciaval
él6ket csak mérsékelt szamban tudjak fogadni. A legtobb telepiilésen igénybe vehetd szocialis
szolgaltatasok kozil a hazi segitségnyUjtas jelenthet valddi tehermentesitést, azonban tertile-
tileg eltérd a szolgaltatasok kapacitasa. Erdemes megfontolni, hogy ezen szolgéltatasoknal le-
hetévé tegyék a demencia gondozasi szakismeretekkel (végzettséggel) rendelkez6 munkatar-
sak elérhetéségét az informalis gondozok szamara.

7 Ezt tamasztjak ala a fokuszcsoportok végén kitoltott elégedettségmérd kérdéivek eredményei. A nappali demens
szolgaltatas egészére vonatkozé elégedettség kérdéseire a 7-es skalan kapott 6,5-6s atlag pontszam, amely kirivo-
an magasnak szamit.
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OSSZEGZES

A témaban megjelent nemzetkdzi és hazai tanulmanyok, valamint a fékuszcsoportos vizsgalat
eredményei alapjan is lathatd, hogy a demenciaval él6k csaladi gondozdi szamos teriileten
szorulnak tamogatasra. Annak ellenére, hogy a csaladtagok részt vallalnak a gondozasi felada-
tokbdl, az ellatorendszerek szinte kizardlag a gondozottak ellatasara fokuszalnak. A gondozdk
tamogatasi igényei a gondozasi koriilmények javitasara, az ezzel Gsszefliggd informaciokra,
tehermentesitd szolgaltatasokra, gondozdi kompetenciak fejlesztésére, mentalhigiénés tamo-
gatasra vonatkoznak. Azonban a csaladtagok tdmogatasara jelenleg még hianyoznak a megfe-
lel6 és elérhetd szolgaltatasok.

A jovobeni feladatokat illetéen — a demenciaval kapcsolatos intézkedések tervezésénél —
érdemes kiemelten fokuszalni a hossz( tavi gondozasbdl fakadd terheltségre és annak kovet-
kezményeit figyelembe vevo, a csaladi gondozok beazonositott igényeire reflektald szocialis és
egészségligyi szolgaltatasok kialakitasara, megszervezésére. Sziikséges lenne a csaladi gondo-
20k prevencidba, intervenciokba valé bevonasa és pszichoedukacioja, mind lokalis, mind tar-
sadalmi szinten. A kialakitandé magyar demencia stratégia sikere attdl fligg, hogy a politikai
szereplok (dontéshozdk) és a szolgaltatok mennyire elkotelezettek, képesek-e egytittmiikddni
a demenciaval él6k és gondozobik igényeihez igazitott (konkrét) szolgaltatasok 6sszehangola-
saban és biztositasaban. A helyi kozosségi részvallalas eldsegitése szintén fontos célkitlizés,
hiszen a tarsadalmi tdamogatas — fontos védéfaktorként funkcional a demenciaval érintett
csaladok szamara.
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