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ABSZTRAKT

A tanulmany a demenciaval él6 személyeket otthonukban gondozdk (azaz a csaladi gondozdk) életmi-
néségével foglalkozik. Magyarorszadgon a demencidval él6 hozzatartozdjukat gondozok kérében ez iddig nem
készllt atfogd empirikus vizsgalat. A tanulmany célja, hogy el6készitsen és megalapozzon egy demenciaval
él6 hozzatartozdkat gondozok korében végzendd hazai empirikus szocioldgiai vizsgdlatot. A narrativ irodalmi
attekintés maodszerével — és mindemellett tdmaszkodva az elérhetd szisztematikus irodalmi attekintésekre is
—a tanulmany a kovetkez§ kérdésekre keres valaszt: hogyan, milyen méréeszkdzokkel mérheté a gondozassal
Osszefliggd életminéség; milyen specifikumai és dimenzidi vannak az ilyen gondozdi életminéségnek; milyen
tényez6k befolyasolhatjdk a gondozdk életmindségét a kilfoldi szakirodalom alapjan? A tanulmany emellett
arra is vallalkozik, hogy ismertesse a demencidval él6 személyek gondozdasaval dsszefliggésben elérhet6 hazai
adatokat, vagy még inkdbb ramutasson ezek sz(ikdsségére és a tovabbi kutatasok szlikségességére.
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QUALITY OF LIFE OF FAMILY CARERS OF PEOPLE WITH DEMENTIA
A LITERATURE REVIEW

ABSTRACT

The study examines the quality of life of carers of people with dementia being cared for at home (i.e.
family carers). No comprehensive study has been carried out on family carers of people with dementia in Hun-
gary so far. Thus, the purpose of this study was to lay the foundations for an empirical study to be conducted
on family carers of people with dementia in Hungary. Using the method of narrative literature review, as well as
relying on existing systematic reviews, the study seeks to answer the following questions: how can care-related
quality of life be measured; what are the peculiarities of providing care for persons with dementia; and what
factors were identified as affecting the care-related quality of life of family carers of people with dementia?
Also, the study aims to review the data available on people with dementia in Hungary, and to point out the data

gaps and areas requiring further research.
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Szakirodalmi attekintés

BEVEZETES

E tanulmany a demencidval él6 hozzatartozéjukat otthonukban gondozdék gondozassal Osszefiig-
g6 életminGségének kérdéseit vizsgalja. Az angol nyelv(i szakirodalomban tobb kifejezést is hasznalnak a
demencidval él6 személyek otthoni gondozasat végz6k megnevezésére: carer, caregiver, family carer, unpaid
carer, és informal carer. Az utébbi jelz6s megnevezések mindegyike problémas lehet. A csaladi gondozd azért,
mert bar a leggyakoribb a hazastarsi gondozas, eléfordul, hogy a gondozott és a gondozd kdzott nincs csaladi
kotelék (szomszéd, bardt). A ,nem fizetett gondozds” megnevezés azért kerllendd, mert sok orszagban jar
pénzbeli juttatds a tartds gondozasért cserébe (akar kozvetleniil a gondozast végzének, akar kozvetve, a gondo-
zast igénybe vevs személynek) (Riedel—Kraus 2016; idézi EC 2018). Az ,informdlis gondozds” elnevezés a gon-
dozast nyujto és a gondozott kdzotti kapcesolat informalis jellegét domboritja ki. Ennek kapcsan viszont felvetd-
dik, hogy amennyiben az informalis gondozas a teljes szolgaltatasi csomag részévé és szerzédésessé valik —mint
példaul Hollandidban —, akkor elvesziti informalis jellegét (Da Roit 2012; idézi EC 2018). A hazai szakirodalom-
ban egyarant jelen van a csaladi és az informalis gondozd megjeldlés. A jelen tanulmdanyban — az egyszer(iség
kedvéért — a gondozd kifejezést hasznalom, amellyel demencidval él6 személyt maganhdztartasban gondozé
valamilyen hozzédtartozora, vagyis csaladi gondozora utalok (azaz: a gondozd elnevezés a tanulmanyban nem
terjed ki a formalis vagy professzionalis gondozdkra).

Magyarorszagon ez idaig nagyon kevés kutatdst végeztek az idds hozzatartozot gondozd csalddtagok
helyzetével, életmindségével kapcsolatosan (lasd pl. Jeneiné Rubovszky 2017; Trébert 2019). Kifejezetten
demencidval él§ hozzatartozét gondozok korében pedig tudomasom szerint egyaltalan nem kerilt sor atfogd
vizsgdlatra. A téma hazai alulkutatottsaga kovetkeztében meglehetdsen korlatozott a tudasunk a demens
hozzatartozéjukat otthonukban gondozdk szdmardl, szocio-demografiai jellemz8ikrél, nem beszélve a gondo-
zdssal 0sszefliggd életminéségikrdl. De nem csak ezen a téren hidnyosak az ismereteink. Magyarorszagon a
demencidval él6k szamara vonatkozdan sincs egységes adatgy(jtés, igy nem allnak rendelkezésiinkre admi-
nisztrativ adatok. Az informacidk jelenlegi sz(ikdssége nem csak a kozpolitikaalkotds lehet8ségeit korlatozza, de
még azt is, hogy a dontéshozok tisztdban lehessenek a demencia ndvekvé eléforduldsanak a csalddokat érintd
kovetkezményeivel (Gyarmati 2012).

A jelen tanulmany alapjaul szolgald kutatds® célja az volt, hogy elSkészitsen és megalapozzon egy
demencidval él6 hozzatartozékat gondozok korében végzendd hazai empirikus szocioldgiai vizsgalatot. Eh-
hez rendkivil nagy szdmban allnak rendelkezésre kilfoldi empirikus kutatdasok, dontéen az egészségtudoma-
nyok tertletén kutatdk jovoltabdl, mikdzben a szocioldgia lathatodlag csekély érdeklédést mutat a gondozoi

2 A jelen tanulmany a szerzének az EFOP-1.9.4.-VEKOP-16-2016-00001 azonositd szamu A szocidlis dgazat mddszertani és informdacios
rendszereinek megujitdsa kiemelt projekt keretében, a Szocialis és Gyermekvédelmi F8igazgatdsag meghbizasabol készitett
kutatasi jelentésén alapul. A szerz6 ezlton is koszonetét fejezi ki Gyarmati Andrednak a kutatasi jelentéshez, valamint a kézirat
anonim lektorainak és Takacs Juditnak a tanulmany elsé valtozatahoz flizott értékes észrevételeiért.



életminGség-kutatdsok tertletén. Az idevagd szakirodalom tekintélyes mennyiségét tlikrozi, hogy a demenciaval
él6 hozzatartozdk életmindségével Osszefliggésben az utdbbi években tobb szisztematikus irodalmi attekintés
is megjelent (errél lasd késébb). Jelen kutatdsnak nem volt célja ezek szdmanak gyarapitdsa. Az alabbi narrativ
irodalmi attekintéssel (Onwuegbuzie 2016) — tdmaszkodva az elérhet§ szisztematikus irodalmi attekintésekre is
— a kovetkez§ kérdésekre kerestem valaszt: hogyan, milyen méréeszkdzokkel mérheté a gondozassal dsszeflig-
g6 életminBség; milyen specifikumai és dimenzidi vannak az ilyen gondozdi életmindségnek; milyen tényez6k

befolyasolhatjak a gondozok életmindségét a kilfoldi szakirodalom alapjan?

A tanulmany a kovetkez6képpen épll fel. Az elsé részben arra teszek kisérletet, hogy roviden felvazoljam
a demenciaval él6k gondozasaval dsszefliggésben elérheté hazai adatokat, vagy még inkabb, hogy ramutassak
az adatok hidnyara, valamint a tovabbi kutatasok sziikségességére. A masodik részben az a célom, hogy ismer-
tessem a demenciaval él6 személyek gondozasanak néhany — egyéb gondozast igényl6 allapotoktdl eltéré — spe-
cifikumat. A harmadik részben térek ra a gondozdi életmindség mérésének targyaldsara. A negyedik rész célja,
hogy megvilagitsa, miként jarulhatnak hozza a kvalitativ kutatasok az életmin&ség mérésének gyakorlatdhoz. Ezt
kovetben az otodik részben azokat a tényezSket jarom kordl, amelyek a kilféldi szakirodalom alapjan hatassal
lehetnek a demenciaval él6 hozzatartozdt gondozdk életmindségére. A tanulmanyt egy 6sszegz6 rész zarja.

MAGYARORSZAGI DEMENCIA HELYZETKEP

A demencia fogalma mint tlinetegyUttes és mint betegségcsoport hatdrozhatéd meg. Utébbi értelemben
a mentdlis viselkedészavarok kozul az organikus és szimptomatikus mentalis betegségekhez tartozik. ElSbbi
értelemben a demencia a kognitiv funkcidk hanyatlasaval jard, folyamatos leépulést okozd agyi tiinetcsoport,
amely memoariazavart, lebenytiineteket (a beszéd, a cselekvés, a felismerés, vagy a végrehajtasi funkciok za-
varait) és a mindennapi tevékenységek (olyan alapfunkcidk, mint példaul az 6ltozkddés, tisztalkodas, étkezés,
vagy olyan eszkodzhasznalattal jard funkcidk, mint példaul az ételkészités, kozlekedés, bevasarlas) zavardt okoz-
za (Ersek et al. 2010; Kovacs 2015). A demencidhoz gyakran tarsulnak nem kognitiv magatartasi és pszichés
tinetek (BPSD — behavioural and psychological symptoms of dementia). Ezek kdzé tartoznak a depresszio és
a szorongas, az apatia, a hallucinaciok és téveszmék, az agresszivitas, az agitacid és a motoros hiperaktivitas
egyéb formai, mint példaul az elkdborlds (Szabd 2011; Egervari 2013; Kovacs 2015). Az id8skori demenciak
hatterében leggyakrabban — korilbelll az esetek 60 szazalékdban — az Alzheimer-kér 4ll (Szabd 2011). Eléfor-
duldsi gyakorisaga alapjan az Alzheimer-kér mellett kiemelendd még a vaszkuldris demencia és a kett§ kevert
formaja, valamint a Lewy-testes és a frontotemporalis demencia (Ersek et al. 2010; Szabd 2011; Kovacs 2015).
A demencia tiinetegyiittese a demencia hatterének fliggvényében sajatos kiildnbségeket mutathat. igy példaul
a BPSD tlnetek korai el6forduldsa jellemzé a frontotempordlis és a Lewy-testes demencidkban (Kovacs 2015).

A magyarorszagi demenciadval él6 népesség becsilt szamat illetéen tobb, egymastdl jelentdsen eltérd
becslés ismert. A Dementia in Europe 2019-es évkdnyve szerint Magyarorszagon 2018-ban a demens szemé-
lyek szama a 65 éves és annal idésebb népességben 136 ezer {6, azaz 7,4% volt (Alzheimer Europe 2020). A
nemzetkozi prevalencia adatokbol kiinduld becslésekrél tudvalévs, hogy azok altaldban jelent&sen aldbecslik
a valds értéket (Iasd errél Ersek et al. 2010). A Feledékeny Emberek Hozzatartozdinak Tarsasaga 200 ezer f6re
teszi a demencidval él6k magyarorszagi szamat?, egy tovabbi becslés pedig 200-250 ezer f6s demenciaval é16
népességgel szdmol (Gyarmati 2019).

3 A becsllt adat forrasa a Feledékeny Emberek Hozzatartozdinak Tarsasaga altal kozzétett, az angol Nemzeti Demencia Stratégia 0ssze-
foglaléjanak magyar nyelv( adaptacidja. http://www.alzheimerweb1.hu/pdf/nemzeti-demencia-strategia.pdf. Utolso letoltés
ideje: 2020. 04. 14.


http://www.alzheimerweb1.hu/pdf/nemzeti-demencia-strategia.pdf

Ha ateljes demencidval él6 népesség vonatkozdsdban nincsenek is adminisztrativ adataink, a demenciaval
él6 ellatottak szamat illetéen a KSH OSAP adatbdzisabol rendelkeziink valamennyi informdacidval. Az adatgyjtés
azonban nem teljeskord a szocidlis szolgaltatdsok tekintetében. A demenciaval él6nek nyilvanitott személyekre
vonatkozdan a bentlakdsos intézményekkel és a nappali ellatassal 6sszefliiggésben vannak adataink, mikézben
nem érhetd el informacid a hazi segitségnyujtast igénybe vevé demencidval él6 betegek szamardl.

A KSH OSAP adatai szerint 2018. januar 1-jén tartds bentlakasos intézményben 12.843 demenciaval élé
személy élt (6sszesen mintegy 697 telephelyen). A demencidval él6 népesség szamat 200-250 ezer fének véve,
ez azt jelenti, hogy 2018-ban korulbelll 5-6%-uk élt tartds bentlakdsos intézményben. A maganhdztartasban
él6 demencidval él6 személyek (vagyis a teljes demencidval é16 népesség fennmaradd kb. 94-95%-a) szdmdra
Magyarorszagon jelenleg meglehet&sen behatdroltak az intézményesult segitségnyujtas lehetdségei (Jeszensz-
ky 2006). A hatdlyos szabalyozas csak lehetévé teszi, de kotelez6en nem irja el6 kifejezetten demenciaval é16
betegek ellatasara szakosodott nappali szolgaltatdsok nyujtasat.* Az OSAP adatai szerint 2018-ban nappali ella-
tadsban 6sszesen 2.715 f6 demenciaval él6 személy részesilt (mintegy 235 intézményi telephelyen). Az altaluk
igénybe vett ellatds az esetek nagy részében nem szakositott demens ellatast jelent, mivel a fenntarték jellem-
z6en integréltan nyujtjak az ellatast (Gyarmati 2010). Emellett problémat jelent a nappali ellatds elérhetfségé-
nek terileti egyenlétlensége is. A szolgéltatdssal vald lefedettség a telepilésméret névekedésével egyitt né,®
vagyis a szolgaltatasokhoz vald egyenl§ hozzaférés egyaltalan nem garantalt (Bacskay 2017).

Nincs pontos adatunk arrdl, hogy a demencidval él6k hany szazalékardl gondoskodik informalis gondozds
formajaban valamely hozzatartozd. Rubovszky (2017) egy 2016-0s orszagos felmérés alapjan ugy becslli, hogy
a 65 éven fellli népességen belll 32% (538 ezer f8) lehet azoknak az ardnya, akiket mindennapi teend&ik ella-
tadsaban valamely hozzédtartozojuk segiti (az adat a teljes id6s népességre vonatkozik, nem csak a demenciaval
él6kre). Tovabbi tampontot részint a KSH Munkaeré-felmérése, részint pedig egyes nemzetkozi felmérések
adhatnak, amelyekbdl a gondozast végzék szdmara vonatkozdan dlinak rendelkezésre adatok. Ezekbd&l sem k-
lonithet6k el azonban a demencidval él6ket gondozdk. A KSH 2010-es Munkaeré-felmérésének adatai szerint
Magyarorszagon a teljes 15-64 éves népesség 5,6%-a (0sszesen 373 ezer f6) gondoz rendszeresen erre raszoru-
|6 14 évesnél id6sebb személyt. A European Social Survey 2014-es hulldmanak adataibdl ugyanakkor az 1atszik,
hogy a magyar felnétt (25 és 75 év kozotti) népesség 8,2%-a végez valamilyen — minimum éraszamhoz nem
kotott — gondozasi tevékenységet (Verbakel et al. 2017). Ugyanezen felmérés adatai alapjan a heti legaldbb 11
orat gondozdk aranya 3,5%. A European Quality of Life Survey 2016-os hulldma alapjan ennél jéval nagyobb
szamot (18%) kdz61 az informalis gondozast végzEk aranyardl az Eurdpai Bizottsag Informal care in Europe cim(i
kiadvanya.

Arravonatkozdan sincs hazai adat, hogy a demenciaval él6 hozzatartozéjukat gondozdk mekkora hanyada
részesll a gondozasi tevékenységért dpoldsi dijban. Mindossze az ismert, hogy 2018-ban Magyarorszagon alig
tobb mint 6sszesen 52 ezer f6 szdmara allapitottak meg dpolasi dijat. (Az dpolasi dijban részesilék szdma a szo-
cidlis tdmogatdsok rendszerének 2015. évi atalakitdsaval 6sszefliggésben folyamatosan csokken.) Ennek alap-

4 Az 1/2000. (I. 7.) SzCsM rendelet 84/A. §-a értelmében a demens személyek nappali ellatdsa megszervezhetd 6nallé intézményi
formaban, illetve mas nappali ellatas részeként.

5 Id6sek nappali ellatasat az 1993. évi lll. torvény (a tovabbiakban szocialis térvény) 86. §-a értelmében minden 3 ezer fénél tobb
allandé lakosu telepulés koteles biztositani. (A szocidlis torvény nem tér ki kiilon a demens személyek nappali elldtasanak sza-
balyozdsara.) A KSH 2015-6s adatai ugyanakkor azt mutatjak, hogy a gyakorlatban csak a 20 ezer fénél nagyobb telepulések
esetében teljes a szolgaltatassal valo lefedettség. Id6sek nappali ellatasa a legkisebb (ezer 6 alatti) teleptléseknek ugyanakkor
csak kevesebb, mint harmadan érhet6 el. De ha csak az ellatast helyben mUikodtetd teleplilések aranyat nézzik, akkor még
sokkal kisebb szadzalékokrdl beszélhetlnk.



jan legfeljebb megbecsiilni lehet, hogy az dpolasi dijban részesilék hany szdzaléka lehet olyan, aki demenciaval
él6 hozzatartozojardl gondoskodik. A becsléshez a TARKI 2015-6s dpoldsi dijban részesiilék korében végzett fel-
mérésének adataibdl indulok ki. Tatrai (2015) kozlése szerint a felmérés mintdjaba kerilt gondozott személyek
42%-a demenciaval él6. Ennek alapjan, és azt feltételezve, hogy a minta a gondozottak életkori és diagndzis
szerinti 6sszetételére nézve is jol reprezentalja az apolasi dijban részesil6 alapsokasagot — kordlbelll 21-22
ezer fére tehet6 azoknak az dpolasi dijon lévéknek a szama, akik demencidval él6 hozzatartozét gondoznak.

A fenti adatok alapjan 6sszességében a kovetkez6k latszanak. Egyrészt, a magyarorszagi demenciaval élé
népesség — par szazaléknyi kivétellel — maganhdztartasban él. Ennek a kdzelitéleg 200 ezer f6s maganhaztar-
tadsban é16 népességnek egy része nem részesil gondozasban (vagy mert a betegség korai stddiumaban nem
igényel gondozast, vagy ellatatlan), mas részét pedig valamely hozzatartozojuk gondozza (az aranyok nem is-
mertek). ValdszinUsithetd, hogy ezeknek az informalis gondozdknak csak kis szédzaléka — becslésem szerint hoz-
zavetBlegesen 11-12%-a — részesil a gondozasi tevékenység fejében pénzlgyi juttatasban. Rdviden szdlva, a
demencidval él6 személyek gondozdsa Magyarorszagon donté részben a hozzatartozok nem fizetett munkajara
épll. A gondozdk gondozassal dsszefliggd életmindségére vonatkozoan nincsenek hazai kutatdsi eredmények,
de szamos kulfoldi kutatas all e targyban rendelkezésiinkre. A kovetkez8kben a tanulmany ebbe az irodalomba
nyujt betekintést.

A DEMENCIAVAL ELO HOZZATARTOZOK GONDOZASANAK NEHANY SPECIFIKUMA

A demencia progressziv kérkép; lefolydsanak — kulondsképpen az Alzheimer-tipusd demencia esetében
— jellegzetes stadiumai vannak, melyek mentén jol jellemezhets a leépllés mértéke, és ezzel 6sszefliggésben
a gondozasi igény is. A demenciat megel6zheti egy hosszabb lappangasi id6szak, amit az enyhe kognitiv zavar
(mild cognitive impairment — MCI) fogalmaval szokds leirni (Szabé 2011; Kovéacs 2015). Ebben a fazisban az
enyhe memdriazavar all az el6térben, a mindennapos tevékenységek ellatdsdban még nem észlelhetd val-
tozds. Az enyhe demencia stadiumaban a kdrosodas érinti a mindennapi tevékenységeket ellatasat, de még
nem merUl fel gondozasi igény (Kovacs 2015). A demencia kdzépsd szakaszaban fontos valtozas az onallésag
fokozatos elvesztése a mindennapi tevékenységek, azaz az alapfunkcidk és az eszkdzhaszndlattal jaré funkcidk
tekintetében, valamint a viselkedési, alkalmazkodasi-beilleszkedési problémak (példaul agitdltsag, inadekvat
viselkedés, atmeneti dezorientacio, paranoid tiinetek) el6térbe keriilése. A névekvé kockazatok miatt megje-
lenik a folyamatos fellgyelet irdnti igény. A stlyos demencia szakaszaban a gondozottak egyre inkdbb elvesztik
mozgasképességiket, és fokozatosan agyhoz kototté valnak (Szabd 2011). Az dpoldsi munka szempontjabdl a
sulyos és az ezt kdvetd terminalis stadium fokozott terhet jelent, de mindemellett fontos kiemelni, hogy a gon-
dozd szdmara a legnagyobb kihivds a kdzepesen sulyos stadium, amely egyben a leghosszabb szakasz szokott
lenni (Szabd 2011; Kovacs 2015).

Kutatdsi eredmények is alatdmasztjak, hogy a szellemi hanyatlassal érintett személyek gondozasa meg-
terhel6bb a gondozdk szamara, mint a testi fogyatékossaggal él6ké (lasd pl. Schofield 1998; idézi Moise et al.
2004). A demenciaval él6 beteget gondozdk olyan tovabbi kihivasokkal taldlhatjak magukat szemben, mint ami-
lyen a gondozott gondozassal szembeni ellendllasa, nyugtalansaga és/vagy a sajat szlikségleteit illet6 belatasa-
nak a hianya (Schneider et al. 1999). Mivel a demencia progressziv korkép, amely egyre nagyobb foku fliggést
von maga utan, a gondozas komplex és hosszu tavu kihivas a gondozd szamara (lasd pl. Oliveira et al. 2015).

A napi szintl gondozas elsédleges felelGssége tdbbnyire egy csalddtagra harul, jellemz&en né csaladtag-
ra (az el6fordulasi gyakorisag szerint: feleségre, lanyra, menyre, mas rokonra, és mas nem rokoni kapcsolatban



alléra — ebben a sorrendben) (O’Rourke — Tuokko 2000; idézi Farina et al. 2017). Sok demencidval él6 személyt
gondozd maga is id8s, torékeny egészségi allapotu. Az idésebb korld gondozdk gyakran végeznek teljesidds
gondozasi tevékenységet hosszabb idén keresztil (Schneider et al. 1999). Ez a sajat magukrol valé gondosko-
das elhanyagoldsahoz és a csaladi kapcsolataik meggyenguiléséhez vezethet (Gallant—Connel 1997; Quinn et al.
2009; idézi Oliveira 2015).

Habar a gondozasi tevékenység sok demencidval él6 hozzdtartozdt gondozd szdmara okoz személyes
megelégedettséget, fizikai, pszicholdgiai és pénzlgyi szempontbdl is hatranyokkal jarhat (O’Rourke—Tuokko
2000; idézi Farina et al. 2017). A demenciaval él6 személyt gondozoknal gyakrabban fordul el szorongas,
stressz és depresszid, mint azok korében, akik nem végeznek demens gondozast, és tébb negativ hatas éri 6ket,
mint az egyéb betegségben élGket gondozdkat (Moise et al. 2004). Az adatok azt mutatjak, hogy a demencidval
él6 hozzatartozojukat gondozdk 39%-a szenved depresszidban (Alzheimer’s Association 2014). A gondozasi
tevékenység a gondozd szamara gyakran jelenti térsas kapcsolatai felbomldsat (Xiao et al. 2014; idézi Abrahams
et al. 2018).

A 2019-es World Alzheimer Report egy olyan vilagfelmérésbdl szarmazé adatokat kozol, amelyben téb-
bek kozott Alzheimer kérral él6 betegek gondozoit is megkérdezték. A valaszadd gondozdk fele nyilatkozott
pozitivan az altala betoltott szereppel dsszefliggésben. Azzal egyiitt is, hogy 52%-uk szamolt be az egészségi
allapota romlasarol, 49%-uk a munkajat érintd negativ kdvetkezményekrél, és 62%-uk a tarsas élete hanyatla-
sarol (Alzheimer’s Disease International 2019).

A gondozas okozta teher, a depresszio, a megromlott sajat egészségi allapot és a meggyengllt tarsas
kapcsolatok abba az iranyba hathatnak, hogy a gondozott demencidval él16 személy intézményi elladtasba kerul
(Gaugler et al. 2005; idézi Abrahams et al. 2018). Az intézményi vagy apold otthonban valé elhelyezés ugyan-
akkor valdszinlleg sokkal magas tarsadalmi koltségl alternativat jelentenek az otthoni gondozashoz képest
(Schneider et al. 1999). Ahogyan Farina és munkatarsai fogalmaznak: ,,a csalddi gondozdk nélkiil a formdlis
ellatérendszer 6sszeomlana” (2017:573). A gondozdk megfelel§ életmindségének biztositdsa — tarsadalmi sze-
replket tekintetbe véve — kilonosen fontos.

A GONDOZO!I ELETMINGSEG FOGALMA ES MERGESZKOZE!

Az életmindség fogalma viszonylagos: valtozik tudomanytertletenként (lasd pl. orvostudomany, pszi-
choldgia, szocioldgia) és a vizsgalt populdcié fliggvényében is. Egyetértés a kutatdk kozott az életmindség fo-
galmanak tobbdimenzids jellegét illetéen mutatkozik, arra azonban mar nem terjed ki, hogy melyek is ezek a
dimenzidk (pl. testi egészség, pszicholdgiai, szocidlis jollét stb.).

Megkilonboztetliink egymastdl altaldnos (generikus) és betegség- vagy kondicidspecifikus életmind-
ség-meghatdrozasokat (illetve mérdeszkozoket). Utdbbiak valamilyen meghatarozott krénikus betegségre vagy
egészségi allapotra vonatkoznak. Ide tartozik az ilyen betegségben él6ket gondozdk életminéségének megha-
tarozasa is. Ahogyan altalaban véve sincs egyetértés az életmindség fogalmat illetéen, Ugy a demencidval élék
életminGségével 0sszefliggésben sincsen. A kiilonb6z6 kutatok kilonbozé elméleti kereteket és mérbeszkozo-
ket fejlesztettek ki.

A demencidval él6k életminbségének mérésére tobbféle mérdeszkozt is alkalmaznak (ilyen példaul a
Quality of Life in Alzheimer’s Disease — lasd Logsdon et al. 1999), amelyek bar a fogalmi megalapozottsag igé-
nyével [épnek fel, tobbségében hijan vannak a konceptualis aldtdmasztasnak, vagy olyan instrumentumok, ame-
lyek az életmindség valamely dimenzidjara specifikusak, vagy egészséggel 6sszefliggék (Manthorpe—Bowling



2016). Mindemellett a legtobb hasznalatban Iévé demens életmindséget mérd instrumentum megbizhatdsaga
és érvényessége legaldbbis kérdéses (Manthorpe—Bowling 2016). Ez a tanulmany a demenciaval él6 személye-
ket gondozdk életmindségére irdanyul, igy nem tekinti céljadnak a demenciaval él8 személyek életmindségének
mérésével kapcsolatos problémak részletes ismertetését.

A gondozdsi tevékenységet ellatok életmindségének mérése terén még nagyobb a lemaradds, mint
a demenciaval él6k esetében (Manthorpe—Bowling 2016). Lim—Zebrak (2004) az életmindséget mint tobb-
dimenzids fogalmat definiadljdk — mind altaldban, mind pedig a krénikus testi betegségben éléket gondozdk-
kal 6sszefliggésben —, amely olyan elemeket foglal magaban, mint a testi egészség és a fizikai funkcionalas, a
szociookondmiai helyzet, a pszicholdgiai, az érzelmi és a tarsadalmi jollét, illetve a hozzatartozojukat gondozok
tekintetében olyan tovabbi elemeket is, mint a gondozdi teher, a csalddi mikddés, az adaptacio, az egészség
és tartos distressz (distress) (Lim—Zebrak 2004).

Mivel jelenleg nem all rendelkezésre a demencidval él6 hozzatartozéikat gondozdk életminéségének
mérésére szolgald széles korben validalt méréeszkoz (Manthorpe—Bowling 2016), a gondozdi életmindség
mérésének igényével fellépd kvantitativ kutatdsok — kevés kivétellel (errél 1asd késébb) — kilonb6z6 helyette-
sitd stratégidkhoz folyamodnak. A témdban megjelent szisztematikus irodalmi attekintések (I1asd pl. Oliveira et
al. 2015; Farina et al. 2017) azt taladltdk, hogy a kutatasok legtobbszor valamilyen generikus méréeszkdzt (pl.
SF-36°, EQ-5D’) hasznédlnak a demenciaval él6 személyeket gondozdk életminéségének mérésére. Az EQ-5D
— ahogyan az elnevezés is sejteni engedi — 6t dimenzidt fed le (mozgékonysdg, Onellatas, szokdsos tevékeny-
ségek, fajdalom/rossz kdzérzet, szorongas/lehangoltsag), melyek kozott a testi egészségre vonatkozdok vannak
tobbségben. Az SF-36 (Short-Form 36 Survey Questionnaire, lasd Ware 1993) kiterjed a fizikai és a mentdlis
egészségi dllapot mérésére is. Argimon és szerz6tarsai (2004) példaul ezzel a mér6eszkdzzel hasonlitottak 6ssze
a demenciaval él6 hozzatartozokat gondozok és az altaldnos népesség (annak egy nem és kor szerint illesztett
mintaja) egészséggel Osszefliggd életminbségét. A kutatdsi eredményeik kozlésénél megjegyzik azonban, hogy
a SF-36 a gondozdi célcsoporttal 6sszefliggésben nem validalt. Ez a gyakorlat azért problémas, mivel a generikus
mérbeszkozok nem feltétlenll képesek megragadni az életmindségnek a kulcsfontossagu betegségspecifikus
elemeit (Farina et al. 2017).

Ett6l eltéréen mds vizsgalatok demencidval él6 személyekre kidolgozott mér6eszkozoket hasznal-
nak a gondozdi életmindség mérésére, ezek kozul is leggyakrabban a QolL-AD®-t. Bruvik és munkatarsainak
(2012) kutatasa is ilyen, amely demenciaval él6 személyekre és az Gket apold csalddtagok életmindségének
Osszehasonlitdsara alkalmazta a QoL-AD-t. Ugyanakkor, ahogyan erre Manthorpe és Bowling (2016), valamint
Farina és szerzGtarsai (2017) is felhivjak a figyelmet, ezeket a méréeszkdzoket demenciadval él6 személyek élet-
min&ségének mérésére fejlesztették ki, nem pedig az 6ket gondozdk életminGségének mérésére, és nem is
validaltak ket az utébbi célcsoportban. Az azonban, hogy vannak ilyen vizsgdlatok, amelyek demenciaspecifikus
méréeszkozokhoz folyamodnak (a gondozdk életminGségének mérésében), valdszinlileg jelzésértékd a generi-
kus mérészamok alkalmazhatésaga vonatkozasaban, és aldhlzza, hogy szlikség volna kondicidspecifikus mérdé-
szamok kidolgozasara (Farina et al. 2017).

Ajelen tanulmany irdsa idején egyetlen olyan méréeszkoz ismert, amelyet kifejezetten a demencidval él§
személyeket gondozdkkal 6sszefliggésben fejlesztettek ki és validaltak Franciaorszagban (Thomas et al. 2002;

6 https://www.rand.org/health-care/surveys_tools/mos/36-item-short-form/scoring.html (Utolsé hozzaférés: 2020. marcius 31.)
7 https://euroqol.org/eq-5d-instruments/ (Utolsé hozzaférés: 2020. marcius 31.)
8 https://www.cogsclub.org.uk/professionals/files/QOL-AD.pdf (Utolsé hozzaférés: 2020. marcius 31.)


https://www.rand.org/health-care/surveys_tools/mos/36-item-short-form/scoring.html
https://euroqol.org/eq-5d-instruments/
https://www.cogsclub.org.uk/professionals/files/QOL-AD.pdf

2006). Ez a mérdeszkdz (PIXEL) 20 itemet tartalmaz, amelyek a gondozo életének kilonboz6 terlleteit fedik le.
E terlletek kozé tartozik: i) a gondozott személy altal tdmasztott nehézségekkel vald szembenézés, ii) a kornye-
zethez valé viszony, iii) a helyzet pszicholdgiai észlelése, valamint iv) a lehetséges aggodalom, kimertiilés észle-
lése (Thomas et al. 2006). A skaldval kapcsolatosan kritikaként felvetédik azonban, hogy annak kifejlesztésekor
a kutatok nem az életmindség fogalmabadl indultak ki, hanem a gondozék altal a gondozassal dsszefliggésben
megfogalmazott panaszokbdl (ldsd Thomas et al. 2002); az instrumentum a potencidlis életmindség-dimen-
zidknak csak egy részét fedi le; illetve az is, hogy a validalasahoz tovabbi tesztekre van szikség (Manthorpe—
Bowling 2016).

Mindazondltal a kondicié- vagy betegségspecifikus gondozdi életminéség mérése indokoltnak Iatszik an-
nak fényében, hogy a kutatasok mds nehézségeket jeleznek a betegség, illetve kondicié figgvényében. Korabbi
vizsgalatok arrdl szamoltak be, hogy a demenciaval él6 személyek gondozdsa nagyobb terhet ré a gondozast
végzBre, mint a mas betegséggel él6 id6sek gondozadsa (Zacharopoulou et al. 2015). Ez jelent6s részben a
demencia kognitiv, pszichés és viselkedési szimptémainak kezelésébdl fakad, ami megterhel6 és kihivast jelentd
a gondozast végzs szamara (Campbell et al. 2008). Ezek az eredmények arra engednek kovetkeztetni, hogy az
altaldanos méréeszkdzok —noha elénylk a kildonbozE csoportok életmindségének dsszehasonlithatdsaga —alkal-
matlanok lehetnek ra, hogy megragadjanak olyan életmin&ségterileteket, amelyek gondozo és betegség-, illet-
ve kondicidspecifikusak, ezért a gondozdék vonatkozdsdban is sziikség lehet kondicio- illetve betegségspecifikus
mérGeszkozokre (Manthorpe—Bowling 2016).

ELETMINGSEG GONDOZOI SZEMMEL: A KVALITATIV KUTATASOK HOZADEKA

A szisztematikus szakirodalmi attekintések alapjan jél latszik, hogy a gondozdi életmindség vizsgalata
terén kevés kvalitativ kutatds készult (Iasd pl. Farina et al. 2017). Ez azonban nem jelenti azt, hogy a kvalitativ
kutatdsok eredményei — noha ezekbdl jellegiiknél fogva nem dltalanosithatunk — ne szolgdltatnanak hasznos
inputokat a demenciaval él6ket gondozdk életmindségének mérésére szolgald mérbeszkozok kifejlesztésé-
hez, illetve a meglévé eszkozok kozti valasztashoz (Jones et al. 2014). Ebben a tanulmanyban harom kvalitativ
kutatdst mutatok be,® amelyek mindegyike demenciaval él6 hozzatartozét gondozdk életmindségére iranyult,
és fontos hozadékot jelent részint a gondozdk sajat életmindségmeghatdrozdsaval, részint pedig a meglévd
mér6eszkozok alkalmassagdval kapcsolatosan: ezek Jones és szerz6tarsai (2014), illetve Vellone és szerztarsai
(2008) és (2015) munkai.

Vellone és szerzGtarsai (2008; 2015) azt a célt tlzték ki, hogy feltarjak, milyen jelentést tulajdonitanak
maguk a demencidval él6 személyeket otthonukban gondozdk az életmingség fogalmanak. A kérdés vizsgala-
tahoz fenomenolégiai modszerrel kdzelitettek. A 2008-es romai kutatasukban 32, a 2015-6s szardiniai vizsga-
latban 41 alanynak tették fel személyes interjuk keretében a kdvetkezd kérdéseket: i) Tekintetbe véve, hogy On
egy Alzheimer-kérral é18 személyt gondoz, mit gondol arrél, mi az életminéség? ii) Milyen tényezdk javitjak On
szerint az életminéséget? iii) Milyen tényez8k rontjak On szerint az életminéséget?

A két olaszorszagi vizsgdlat 6sszességében elég hasonld eredményeket hozott, ezért itt a romai kuta-
tas megdllapitasait ismertetem részletesebben, és csak a jelentdsebb kilonbségek esetén térek ki a szardiniai
kutatasra. Vellone és kollégainak eredményei szerint a csaladi gondozdk szamara az életmindség harom té-

9 Ez a harom kvalitativ modszerrel készilt kutatas kerilt be Farina et al. (2017) — 6sszesen 41 tanulmanyt felolel6 — szisztematikus
irodalmi attekintésébe, mivel ezek teljesitették azt a szelekcios kritériumot, hogy kifejezetten demenciaval él16 hozzatartozot
gondozo személyeket kérdeztek meg arrdl, hogy milyen tényezéket tekintenek fontosnak az életmindségik szempontjabal,
vagy hogy miként befolyasolta a gondozas az életmindségiket (lasd még errdél a soron kovetkezd fejezetet)



nyez6t, vagy pontosabban szélva tényezécsoportot jelent: i) békességet, nyugalmat és pszicholdgiai jollétet,
ii) szabadsagot, mégpedig mind a cselekvés szabadsaga, mind pedig az elme szabadsaga vonatkozasdban (i.e.
a gondozassal kapcsolatos terhek és bilintudat elengedését a gondozottdl kilon toltott idében), és i) altala-
nos jollétet, j6 egészséget, valamint j6 pénzlgyi helyzetet. A kutatdsban résztvevék szerint az életmindséget
harom dolog képes javitani: el§szor is i) a gondozott hozzatartozd jo egészségi dllapota, /i) a gondozottdl vald
nagyobb flggetlenség, valamint ez utdbbitdl nem teljesen fliggetlendl iii) tobb segitség a gondozasban (részint
az elldtérendszer részérdl, részint pedig anyagi értelemben).

A szardiniai kutatas eredményei megerdsitették, hogy a gondozott személy egészségi allapota mellett
életminGségjavitd a kilsé segitség — beleértve a csaladtdl, a formalis intézményektél kapott segitséget és a
pénzlgyi tdmogatast is —, valamint a tobb szabadidé lehetett. Kilonbség abban volt, hogy a szardiniai gondozdk
e tényez6k mellett kiemelték még a gondozasi tevékenységhdl szarmazé elégedettségérzést és a tarsadalom
Alzheimer-kdrral kapcsolatos fokozottabb érzékenyitését is mint életmindséget emel§ tényezdket. Ezzel szem-
ben mindkét vizsgalat résztvevdi szerint rontjak az életminGséget i) a jovével és a betegség lefolydsaval kapcso-
latos aggodalmak, valamint ji) a folyamatos gondozasbdl fakado stressz.

Jones és munkatarsai (2004) félig-strukturalt interjukat készitettek nyolc demencidval él6 csaladtagju-
kat gondozdval, melyeket framework approach modszerével (ldsd Smith—Firth 2011) dolgoztak fel. Az interjuk
elemzéséhez az egészség-gazdasagtanban hasznalt képességalapu (capability-based) életmindség mérdeszko-
z6k (EQ-5D, ICECAP-O°, Carer Experience Scale — CESY, és Adult Social Care Outcomes Toolkit — ASCOT*?) di-
menzidit hasznaltak kiinduldpontként.

Az interjuk alapjan négy f6bb témat azonositottak a kutatok: i) a térsas hdlézatok és kapcsolatok, bele-
értve egyfel6l a gondozo altal kapott kilsé tamogatast, masfeldl pedig a demencidval él6 személlyel és kivil
allékkal valo kapcsolatat; ii) az ellatérendszerrel vald interakciok, azaz a gondozd személynek az egészséglgyi
és szocialis szolgdltatokkal vald tapasztalatai (pl. a demencia diagndzis megszerzése, a diagndzis feldllitdsakor
kapott informaciok, stb.); iii) a gondozd altal betoltott szerep, illetve annak az egyén altal megélt aspektusai
(megnovekedett stressz, depresszid, illetve elismerés, méltanylds); iv) énidg, illetve figgetlenség.

Jones és kollégdi az interjuk alapjan azonositott témakat ezt kovetben Osszevetették a fenti négy
életminGségmeérésre hasznalt mérbeszkozzel, hogy képet kaphassanak ezek alkalmassagardél. Azt a kovetkezte-
tést vontak le, hogy a vizsgdlt instrumentumok kozil az EQ-5D — amely elsGsorban a testi egészségre fokuszal
— mutat a legkevesebb atfedést az interjuk alapjan azonositott kordabban emlitett négy témaval. Hasonldan
kevéssé bizonyult alkalmasnak az eredetileg szolgdltatast igénybe vevék életminfségének mérésére kifejlesz-
tett ASCOT. A megmaradd két mér6eszkoz, a CES és az ICECAP-O mutatkozott a leginkdbb megfelelének, dm az
utébbi a 65 éves és anndl idésebb személyek képességalapu életminfségének mérésére szolgal, s mint ilyen
kevéssé adekvat a fiatalabb gondozok esetében.

A GONDOZO! ELETMINOSEGET MEGHATAROZO TENYEZOK

A demencidval él6 hozzatartozét gondozok életminGségére vonatkozdan tekintélyes mennyiségl kil-
foldi kutatds all rendelkezésre. Az utébbi néhany évben tdbb szisztematikus szakirodalmi attekintés is meg-

10 https://www.birmingham.ac.uk/Documents/college-mds/haps/projects/icecap/questionnaires/ICECAP-Oquestionnaire.pdf. (Utolso
hozzaférés: 2020. marcius 31.)

11 https://www.birmingham.ac.uk/Documents/college-mds/haps/projects/icecap/questionnaires/CESquestionnaire.pdf (Utolsd
hozzaférés: 2020. marcius 31.)

12 https://www.pssru.ac.uk/ascot/ (Utolsé hozzaférés: 2020. marcius 31.)


https://www.birmingham.ac.uk/Documents/college-mds/haps/projects/icecap/questionnaires/ICECAP-Oquestionnaire.pdf
https://www.birmingham.ac.uk/Documents/college-mds/haps/projects/icecap/questionnaires/CESquestionnaire.pdf
https://www.pssru.ac.uk/ascot/

jelent (lasd pl. Zacharopoulou et al. 2015, Farina et al. 2017); kdzottik olyan is, amely a gondozdkon beldl
is egy célcsoportra, az idéskord gondozdkra fokuszal (Idsd Oliveira et al. 2015). Ebben a részben Farina és
munkatarsainak 2017-es magas szinvonalul szisztematikus irodalmi attekintését!® tekintem kiindulasi pontnak,
amely a demencidval él6 hozzatartozét gondozdk életmindségével dsszefliggd tényezdkre vonatkozd kutatasi
eredményeket szintetizdlja. A szerz6k a szlirést és a tanulmanyok mindségi értékelését kdvetben dsszesen 41
— tulnyomo tdbbségében kvantitativ — kutatdst vontak be a szakirodalmi attekintésbe. A publikaciok kozil 25
szarmazott eurdpai orszaghol, melyek kozott kelet-kbzép-eurdpai orszag nem képviseltette magat. A narrativ
szintézis alapjan a kutatok a kdvetkezd tiz témat vagy tényez6csoportot azonositottak a szakirodalomban: de-
mografiai jellemzék; gondozd-gondozott kapcsolat; demencia jellemzék; a gondozd egészsége; a gondozd ér-
zelmi jolléte; a gondozodi teher; tdmogatds; gondozodi fliggetlenség, gondozdi énhatékonysag (self-efficacy), a jo-
vével kapcsolatos aggodalmak. Az aldbbiakban a Farina és kollégai altal azonositott életminéséggel dsszefliggd
tényezdket jarom kordl.

Demografiai jellemz&k

A korabbi kvantitativ tanulmanyok vizsgaltdk mind a gondozott demenciadval él6 személy, mind pedig a
gondozast végz6 személy demografiai jellemz&inek a gondozd életmindségével vald Osszefliggéseit. Ezeknek
az eredményeibdl Farina és szerz6tarsai (2017) azt a kovetkeztetést vontak le, hogy a gondozott személy olyan
szocio-demografiai jellemz8i, mint az életkora és iskoldzottsaga nincsenek Osszefliggésben a gondozast vég-
76 életmingségével. Ugyanakkor nem annyira egyértelm(iek az eddigi kutatasi eredmények arra vonatkozdéan,
hogy van-e kapcsolat a gondozott személy neme, illetve csalddi allapota és a gondozd életmindsége kozott
(Farina et al. 2017).

Farina és munkatarsainak irodalmi attekintése alapjan az latszik, hogy a gondozdk életmindsége nem
flgg attdl, hogy n6k vagy férfiak, és attdl sem, hogy hazasok-e vagy sem. A gondozd életkordnak és iskolai vég-
zettségének az életmindségére vald kihatasait illetéen viszont vegyesek a kutatadsi eredmények (Farina et al.
2017). Megjegyzem, hogy Oliveira és munkatdrsainak (2015) ¢sszefoglald cikke ettél eltérd kovetkeztetésre ju-
tott a gondozdi életkor vonatkozasaban. Az altaluk elemzett tanulmanyok tobbsége azt jelezte, hogy az id6sebb
gondozdk életminésége rosszabb, mint a fiatalabbaké (vagyis negativ 0sszefliggés van a kor és az életmindség
kozott).

Ugy tiinik, hogy a gondozénak a demencidval é16 személlyel valé egyiitt-, illetve kilonélése dsszefliggést
mutat a gondozoi életmindséggel (Farina et al. 2017). Alacsonyabb életmindség jellemzd a gondozott személy-
lyel egyltt él6kre, mint az azoktdl kiilon élékre (Bruvik et al. 2012). Farina és munkatérsai (2017) ramutattak
ugyanakkor, hogy az egyitt- vagy kilonélés valdszinlleg proxyja egy sor olyan egyéb tényezének, mint amilyen
a betegség sulyossaga, a demencidval él6 személy funkcionalis kdrosoddsa, vagy a gondozd bizonyos jellemzéi
(példaul egészségi allapota, megklizdési stratégidja).

Gondozd-gondozott kapcsolat

A gondozé-gondozott viszonnyal dsszefliggésben azt probaltdk megvalaszolni a — csekély szamban
rendelkezésre allo — kvantitativ kutatasok, hogy a kozottik 1évs kapcsolat tipusa — hazastarsi/élettarsi vagy
leszdrmazotti kapcsolat — befolydsolja-e a gondozast végzd életmindségét. Két tanulmany is azt taldlta, hogy a
gondozd és gondozott kozti hdzastdrsi viszony rosszabb gondozdi életminséggel jar egytt, mint a leszarmazotti

13 A szisztematikus attekintés a Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses Protocols (PRISMA) elGirasainak
megfeleléen készlt.



kapcsolat (Serrano-Aguilar et al. 2006; Bruvik et al. 2012). Ez azonban 6sszefligghet a gondozé és a gondozott
személy egyUtt- vagy kilonélésének (fentebb targyalt) kérdésével (Farina et al. 2017).

A kvalitativ médszertant alkalmazo munkak kozal Jones és szerz6tarsai (2014) tanulmanydban a gondo-
z6-gondozott viszony mint a gondozdi életmindség meghatdrozdja jelent meg, az olaszorszagi kutatdsokban ez
ugyanakkor nem kapott kitintetett szerepet (Id. Vellone et al. 2008; 2012).

Demenciajellemzék

Vellone és munkatarsai (2008; 2012) kvalitativ kutatasai feltartak, hogy a gondozd életmindsége szem-
pontjabdl [ényeges tényez& a demencidval é16 személy egészségi dllapota (lasd fentebb). Ezt a kvantitativ vizsga-
latok eredményei csak részben er@sitik meg. Ezek kozott emlithetd példaul Serrano-Aguilar és munkatarsainak
(2006) kutatdsa, amely negativ el6jelli kapcsolatot mutatott ki az Alzheimer-kérral él6 személyek funkcionalis
kdrosodasa és a csaladi gondozdk életminésége kozott. Farina és szerzGtarsai (2017) ugyanakkor tébb olyan ta-
nulmanyt is emlitettek, amelyek nem taldltak szignifikdns 6sszefliggést a gondozottak funkciondlis kdrosodasa
és a gondozdi életmin@ség kozott, igy az eredmények Osszességében nem egyértelmek.

A szakirodalomban tobb utalas van arra, hogy a demencia kiilonbdz6 velejaro tiinetei befolydsolhatjak a
demencidval é16 személyt gondozé életmingségét. Thomas és kollégai 2006-os munkajukban példaul azt allapi-
tottdk meg, hogy a Lewy-testes demenciaval él6ket gondozdk életminésége alacsonyabb, mint azoké, akik Alz-
heimer-kdrral él6ket gondoznak. E mégott a kérral jard hallucinaciok el6forduldsa allhat — mutatnak ra Farina és
szerz8tarsai (2017). Szamos tanulmany tdmasztja ald a demencia viselkedési és pszicholdgiai szimptomai kozti
negativ 0sszefliggés fennalldsat (Iasd pl. Bruvik et al. 2012), de a kutatasi eredmények itt sem egybehangzdk
(Farina et al. 2017).

Néhany kutaté arra a kovetkeztetésre jutott, hogy a gondozd életmindsége osszekapcsolddik a gondo-
zott demenciaval él6 személy életminéségével (lasd pl. Bruvik et al. 2012). Ezek az eredmények azonban kell6
dvatossaggal kezelenddk, kilondsképpen, ha a demenciaval él6 személyek életmindségének mérésére proxy
valaszokat hasznaltak. Ezekben az esetekben ugyanis a gondozo vélaszaddk belevetithetik sajat életminéség
értékelésiket a demencidval él6 hozzatartozo életminéségének értékelésébe (Farina et al. 2017).

A gondozo egészségi dllapota

A gondozdi depresszid a csokkent életmingséggel leggyakrabban 6sszefliggésbe hozott tényezd. Az erre
vonatkozd Farina és kollégai (2017) altal attekintett kutatdsi eredmények — egyetlen tanulmany kivételével —
egyértelmien negativ el6jelli kapcsolatot jeleztek a depresszid és az életminéség kozott (Iasd pl. Thomas et al.
2006). Noha a szorongas (anxiety) és az életmindség kozti 6sszefliggés ennél kevésbé kutatott teriilet, az ered-
mények ennek kapcsan is negativ 6sszefliggésre utaltak (lasd pl. Bruce 2005; idézi Farina et al.). A gondozdk
mentalis és testi egészségének, illetve altaldnos egészségi dllapotanak karosoddsa a vonatkozd tanulmanyok
szerint rendre negativ 6sszefliggést mutatott a gondozdi életmindséggel (Farina et al. 2017). Ez a kutatok altal
kimutatott 6sszefliggés azonban annak lehet a folyomanya, hogy az érintett munkak a gondozdi életmingség
mérésére valamilyen generikus egészséggel 6sszefliggs életmindséget mérs eszkozt (pl. SF-36) hasznaltak (Far-
ina et al. 2017).

A gondozo érzelmi jolléte
A gondozd érzelmi jéllétét nem Ovezi jelentGsebb figyelem a tudomanyos kutatds részérél. A meglévd

eredmények azonban azt sejtetik, hogy a gondozdi kiégés és stressz az életmindséget rontd tényezék (lasd pl.
Bruce 2005; idézi Farina et al. 2017). Ugyanakkor a gondozasi tevékenységnek vald értelemadads (vagy arra valo



képesség) és a koherencia-érzés pozitiv 0sszefliggést mutat a gondozd életminéségével (lasd pl. McLennon
2011; idézi Farina et al. 2017). Vellone és kollégai (2015) szintén arrdl szamoltak be kvalitativ vizsgalatukban,
hogy a gondozdk szamara életmindséget emeld tényezéként jelenik meg a gondozasi tevékenységbdl szarmazo
elégedettségérzés.

Gondozdi teher (gondozdsi igény)

A gondozdi teherrel 0sszefliggésben érdemes megkllonboztetni annak objektiv és szubjektiv mutatoit.
A szubjektiv gondozdi teher mérésére tobb skalat is hasznalnak a kutatok. llyen a Zarit Burden Interview Scale
(Zarit et al. 1980), vagy a Screen for Caregiver Burden (Vitaliano et al. 1991). A gyakrabban alkalmazott Zarit-
skdla 29 iteme a gondozasi tevékenység gondozdra gyakorolt hatdsainak 6t kilonboz6 terlletét fogja at; ezek a
demencidval él6 személyt gondozd egészségi dllapota, pszicholdgiai jolléte, pénziigyi helyzete, tarsas élete és a
gondozott személlyel vald kapcsolata (Zarit et al. 1980).1* A specifikusabb, Alzheimer-kéros hazastarsat gondo-
76 személyek gondozdi terheinek mérésére kifejlesztett Screen for Caregiver Burden 25 itemet tartamaz. Ezek
nem fedik le a gondozdi teher minden aspektusat, hanem kifejezetten a potencidlisan stresszt kivalto, zaklatd
élményekre fékuszalnak (Vitaliano et al. 1991).

A gondozasi teher és az életmindség kozotti kapcesolatot elemzé tanulmanyokat attekintve Farina és
szerz8tarsai (2017) azt szlirték le, hogy negativ 6sszefliggés mutatkozik a szubjektiv gondozdi teher és az életmi-
néség kozott. Serrano-Aguilar (2006) példaul a Zarit-skaldn mért gondozdi teher és az egészséggel dsszefliggd
életminGség (EQ-5D) kozott tart fel negativ kapcsolatot.

Kevesebb vizsgalat irdnyult a gondozdi teher objektiv mutatdi — mint amilyen példaul a gondozasra fordi-
tott id6 vagy a gondozdi tevékenység hossza — és a gondozoi életmindség kozti kapcsolatra. Ezek alapjan nem
adddik egyértelm kovetkeztetés arra nézve, hogy az objektiv gondozdi teher és az életminéség 6sszefligge-
nek-e egymassal (Farina et al. 2017).

Tamogatds

A kvalitativ kutatdsokbol az latszik, hogy a demencidval é16 személyt gondozdk Ugy vélik, a gondozadshoz
kivilrél kapott (nagyobb) formalis és informalis tdmogatas javitana az életminéségikon (Vellone et al. 2008;
2015). A kvantitativ tanulmanyok eredményei azonban ezt nem tdmasztjak ala: a tdbbségik nem taldlt 6ssze-
flggést a gondozdshoz kapott kiilsé tdmogatas és a gondozdi életminéség kozott (Farina et al. 2017). Ez aldl
kivételt a tovabbi pénzlgyi tdmogatds képez. Az idevagd kutatasok nagyobbik része szerint ugyanis a megno-
vekedett gondozoi jovedelem magasabb gondozdi életminGséggel jar egyltt (lasd pl. McLennon 2011; idézi
Farina et al. 2017).

Gondozdi fiiggetlenség

A kivulrél kapott tamogatdashoz hasonldéan a gondozd flggetlensége is olyan tényezéként jelent meg a
kvalitativ kutatdasokban, mint amely pozitiv elGjell 6sszefliggésben all a gondozdi életmindséggel (Jones et al.
2014, Vellone et al. 2008; 2015). A gondozé flggetlensége egyfeldl jelenti a gondozd szamara rendelkezésre
allé magara fordithatd id6t, masfel6l pedig a cselekvés szabadsagat is (lasd fentebb). A nagyobb gondozdi
figgetlenség életmindségre gyakorolt pozitiv hatdsat a kvantitativ mddszerekkel végzett munkak is megerd@si-
tették (Farina et al. 2017). Clark és Bond (2000) kutatasa kifejezetten a gondozason kiviili kiilonb6z6 tevékeny-
ségeknek (mint amilyenek a hazi és haz koruli teenddk, a mdsoknak nyujtott szolgéltatdsok és a szabadidds
programok) a gondozdi életminéségre kifejtett hatasat elemezte. Adataik szerint a hazi- és haz koruli munkak,

14 A kérdGivnek létezik 22 és 12 itemes verzidja is.



illetve a masoknak nyujtott szolgéltatdsok mennyisége szoros pozitiv dsszefliggést mutat az — SF-36 skalan mért
— életmin@ség testi egészség komponensével. A kutatas tovabbi tanulsaga, hogy a hdazi- és haz koruli munkak
mennyisége negativ 0sszeflggésben all a gondozdi depresszidval.

Gondozdi énhatékonysdg

Az énhatékonysag az egyénnek az a hite, hogy képes magabiztosan és hozzaértéssel teljesiteni az adott
helyzetben (Bandura 1977). A demenciaval él6 személy gondozédsaval kapcsolatosan az énhatékonysag min-
denekeldtt a kulonbozé gondozdi tevékenységekkel vald hatékony megklzdés képességére utal (Farina et
al. 2017). Farina és munkatarsai az idevagd munkdk attekintése alapjan azt allapitottak meg, hogy pozitiv
osszefliggés mutatkozik a gondozdi énhatékonysag és az életmindség kozott (1asd pl. Tay et al. 2014). Megjegy-
zem itt, hogy ettdl eltérd kdvetkeztetésre jutott Crellin és szerz6térsai (2014) tanulmanya, amely kimondottan
az énhatékonysag és az egészséggel 6sszefliggd gondozdi életmindség kapcsolatara iranyuld kutatasokrol nyujt
szisztematikus attekintést. Az ebbe a tanulmanyba bevalogatott 11 kvantitativ vizsgalat alapjan a szerz6k vegyes
eredményekrdl szdmoltak be.

A jévével kapcsolatos aggodalmak

Neurodegenerativ megbetegedésrdl [évén szd, a demencidval él6 személy gondozasa esetében a gon-
dozdi szerep folyamatos atalakuldson megy keresztil (Farina et al. 2017). A gondozast végz&k ezzel kapcsolatos
aggodalmai megjelentek a kvalitativ kutatdsokban is, mégpedig a gondozdi életmindséget csdkkentd tényezd-
ként (lasd pl. Vellone et al. 2015). A kvantitativ vizsgalatok ugyanakkor nem elemezték kifejezetten a gondozdk
jovével kapcsolatos aggodalmainak az életminéségre kifejtett hatasat. Ennek oka az lehet, hogy a gondozdi
szorongas (lasd fentebb) megragadja a betegség lefolydsaval 6sszefliggé félelmeket is (Farina et al. 2017).

OsszEGZES

Jelenleg nincs a demenciaval él6 hozzatartozdjukat gondozok életmindségének mérésére szolgald megfe-
lel§ és széles korben validalt méréeszkdz. Ennek hidnyaban a kilféldi kutatdsok gyakran folyamodnak altaldnos
mér&eszkozokhoz, vagy olyanokhoz, amelyek a demencidval él6 személyek életmindségének mérését célozzak.
Utdbbi gyakorlat nehezen tdmaszthatd ald, és tobb érv szél amellett is, hogy a kutatdk altaldnos méréeszkozok
helyett betegség- vagy kondicidspecifikus méréeszkdzoket hasznaljanak. Ezen a terlleten tehat egyértelmien
tovabbi kutatasokra van szlkség.

A kalfoldi kvalitativ kutatdsok attekintésébdl az 1atszik, hogy a gondozast végzdk sajat életminéségikrél
alkotott fogalma nem feltétlenll esik egybe azzal, amit a kutatok altal gyakran hasznalt méréeszkozokkel mérni
lehet. Példdul az EQ-D5, amit gyakran alkalmaznak a gondozdi életminGség mérésére, Jones és munkatarsai
(2014) szerint nem fedi le azokat a témakat, amelyeket a gondozast végzbk az életmindségiik szempontjabdl
fontosnak tartanak (tarsas halézatok, kapcsolatok; az elldtorendszerrel kapcsolatos interakcidk; a gondozoi sze-
rep megélése; énidé és fliggetlenség). Noha a kvalitativ kutatasok eredményeibdl nem vonhatunk le a teljes po-
puldciéra vonatkozo kdvetkeztetéseket, arra azonban mindenképp felhivjak a figyelmet, hogy nagyon is szlikség
van ilyen tipusu vizsgdlatokra egyrészt ahhoz, hogy érvényes méréeszkozoket lehessen kifejleszteni, és ahhoz
is, hogy a gondozdkat tamogatd kilonb6z8 beavatkozasok (példaul tehermentesité szolgalat, pszichoedukacio
stb.) nagyobb eséllyel elégitsenek ki tényleges szikségleteket. Ha a beavatkozdsok célt érnek, egyrészt enyhit-
hetnek a gondozast végzékre nehezedd terheken, masrészt pedig ennek révén késébb vagy egyaltaldn nem is
kerllnek intézményi elhelyezésbe a demencidval él6k. Mindezeket figyelembe véve a jovébeni kutatdsok sza-
mara a kvalitativ és kvantitativ mddszerek egylttes alkalmazasa javasolt.



A gondozdi életmindséget meghatdrozd tényezdkkel Osszefliggésben Farina és szerzGtarsai (2017)
attekintése alapjan az latszik, hogy kevés a konzisztens eredmény. A kvalitativ munkak megallapitasait nem
minden esetben igazoltdk vissza a kvantitativ vizsgalatok. Ennek szdmos oka lehet, de érdemes talan azt is
hangsulyozni, hogy az eddigi kvantitativ kutatdsok sok esetben nem adekvat mérdeszkdzt hasznaltak a
gondozdi életminGség mérésére (errél lasd Manthorpe—Bowling 2016). Mindazonaltal vannak olyan pontok,
amelyekben egybecsengé eredmények szllettek. A gondozd-gondozott viszony Jones és szerzGtarsai (2014)
kvalitativ kutatdsa és egyes kvantitativ kutatasok szerint is 6sszefligg a gondozdi életminéséggel. Utdbbiak sze-
rint a hazastarsi viszony, illetéleg a gondozott személlyel vald egyittélés csokkentik a gondozdi életmindséget
(lasd pl. Serrano-Aguilar et al. 2006; Bruvik et al. 2012).

A gondozast végzd egészségi allapota és életmindsége kozti kapcsolatot szamos tanulmany vizsgalta.
Ezek egyontetlien alatamasztottdk a gondozdi depresszid életmindségesokkentd hatasat (lasd pl. Thomas et
al. 2006). Hasonldképpen Osszefliggést jeleznek a kutatdsok a gondozast végz6é mentdlis, testi vagy altalanos
egészségi allapota és életminGsége kozott. Ez a megfigyelt kapcsolat azonban jé eséllyel annak tudhato be,
hogy a kutatok a gondozdi életmindséget valamilyen altaldnos egészséggel dsszefliggd mérdeszkozzel (pl. SF-
36) mérték (Farina et al. 2017).

A szubjektiv gondozdi teher a kutatasi eredmények szerint negativ 6sszefliggést mutat a gondozdi élet-
min&séggel, azaz a gondozast végzs altal észlelt nagyobb teher alacsonyabb életmingséggel jar egyiitt (lasd pl.
Serrano-Aguilar et al. 2006). Az is latszik, hogy a gondozdi teher olyan objektiv mutatdit hasznalva, mint példaul
a gondozasi tevékenység idGigénye, vagy a gondozds hossza, mar kevésbé egyértelm( az 6sszefliggés, mint a
szubjektiv mérészamok (pl. Zarit-skala) esetében (Farina et al. 2017).

Egybehangzdk az eredmények a gondozdi fliggetlenség és az életmindség kozti kapcsolatot illetéen.
(Erdemes itt arra felhivni a figyelmet, hogy a gondozdi figgetlenség valdjaban nem fliggetlen a gondozasi
tevékenység idGigényétdl, igy a gondozoi flggetlenséggel legaldbb részben a gondozdsra forditott id6t is
megragadjuk.) Az énid6 és a cselekvési szabadsdg tobb kvalitativ médszerrel késziilt kutatdsban is megjelent
mint az életmindség fontos dsszetevdje (lasd pl. Vellano et al. 2008). A gondozason kivil végzett egyéb tevé-
kenységek, beleértve nemcsak a szabadid&s programokat, hanem példaul a haz korili munkat is, a kvantitativ
kutatdsok eredményei szerint is szignifikdnsan névelik a gondozdi életmingséget (Clark—Bond 2000).

A gondozd szamara rendelkezésre all6 énidé és cselekvési szabadsag ugyanakkor feltehetéleg 6sszefligg
a kivilrél kapott tdmogatasok mértékével. Ezeknek a formalis és informalis tAmogatdsoknak a szerepét a kva-
litativ kutatdsok is kiemelték (lasd pl. Jones et al. 2014). A kvantitativ elemzések azonban nem tamasztottak
ala a kivilrél jové tdmogatas gondozdi életminbséget noveld hatasat, kivéve a tovabbi pénzigyi tdmogatast,
amellyel kapcsolatban szignifikans dsszefliggést jeleztek (Iasd pl. McLennon 2011). A formalis és informalis ta-
mogatds és a gondozdi életminGség kdzti kapcsolat hidnya azonban abbdl is adddhatott, hogy a gondozdi élet-
min&ség mérésére hasznalt altaldnos (nem gondozdkra specifikus) életminéség-mérészamok nem feltétlenl
képesek megragadni a demens gondozasi tevékenységre specifikus aspektusokat.

Végul fontosnak tartom kiemelni, hogy a gondozdi életmindséggel dsszefliggd vizsgalatokban dontéen
egészségtudomanyi (pl. geridtriai, pszichiatriai, mentalis egészséggel Osszefliggs) hatterl kutatok mikodnek
kozre, és eredményeik is ilyen folydiratokban jelennek meg. Ez magyardzatot adhat arra, hogy ezekben a ku-
tatasokban viszonylag kevés figyelem irdnyul a gondozasi tevékenység olyan szocio-okondmiai aspektusaira,
mint példaul a gondozd munkaerd-piaci helyzete, melyeket a tdrsadalomtudomanyi hatter( kutatok bizonyara
jobban kidomboritandnak. Az azonban a meglévé kutatdsi eredményekbdl is jol 1atszik, hogy a megfeleld pénz-



Ugyi helyzet a gondozast végzdk életmindség-fogalmanak fontos része, illetve hogy a gondozasért jard anyagi
tdmogatds az életmingséget ndveld tényez6 (Vellone et al. 2008; 2015).
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