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ABSZTRAKT

A tanulmany annak a tudaskészletnek a felépitési folyamataba ad betekintést, amit demenciaval él6 szemé-
lyeket gondozd csaldadtagok ennek a komplex kihivasokkal terhelt élethelyzet feldolgozasanak és a vele vald
megklzdésnek az érdekében elvégeznek.

Amikor a kutatas résztvevdi elindultak a gondozdi Uton, akkor jellemz&en semmilyen, vagy csak nagyon
elemi ismeretlk volt a demenciardl, ami nemcsak a tlinetek felismerését nehezitette meg, hanem — kilono-
sen eleinte — tanacstalansagot és tehetetlenséget szilt bennik. Domindns megélésiik szerint az egészség-
Ugyi rendszertél —ami az elsédleges kontaktpont a formalis ellatdintézmény-rendszerhez — nem kaptak meg
azt az informdcids tdmogatast, amire akkor szlikségiik lett volna. KézillUk tobben ezt csak utdlag, a demencia
el6rehaladtéval, a tiinetek és a gondozasi igények valtozasaval ismerték fel. Evek multaval a gondozdk egy-
re tobbet tapasztaltak és tudtak meg a demencia természetével és ennek a sajat helyzetlikben mutatkozé
egyediségével kapcsolatban, amely tapasztalati tudds az énhatékonysdgukat ndvelve a megkizdésik kulcse-
lemévé valt.

A tanulmany ezt az Utkeresést, dsszefoglaldéan a gondozdi tapasztalati tudasépitési utakat és az erre a
tuddsra épitett gondozdi megkiizdési stratégidkat tarja fel 22 gondozdval készitett mélyinterju elemzésével
a konstruktivista megalapozott elmélet mdédszertanat alkalmazva. Végil, a tanulmany a népegészséglgyi
prioritasnak tekintett demencia kezeléséhez hasznalhato tarsadalompolitikailag relevans kovetkeztetéseket
és ajanlasokat fogalmaz meg.
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“A DEVELOPMENTAL PROCESS FOR US, TOO”

The construction of experiential caring knowledge among informal dementia carers

This paper provides an insight into the process of constructing the knowledge that family caregivers of people
living with dementia use in processing and coping with their complex life situation and caring challenges.

When the research participants embarked on their caregiving journey, they typically had very little or no
prior knowledge of dementia, which not only made it difficult for them to recognise the symptoms, but also
made them feel helpless and powerless. According to their dominant experience, they did not receive the
informational support they would have needed from the health care system — the primary contact point for
the formal care services. Many of them only realised this later as dementia progressed and its symptoms
and the care needs it created changed. Over the years, carers have experienced and learned more and more
about the nature of dementia and the particularity of their own situation, experiential knowledge which
became a key element in their coping and in enhancing their self-efficacy.

The study explores this journey, the pathways of experiential knowledge construction of caregivers, and
the caregiver coping strategies built on this knowledge through an analysis of in-depth interviews with 22
caregivers using the methodology of constructivist grounded theory. In the discussion section, it draws
policy relevant conclusions that can be used to address dementia as a public health priority.

Keywords: dementia, informal care, carer support, experiential knowledge, self-efficacy
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A GONDOZO! TAPASZTALATI TUDAS FELEPITESE INFORMALIS DEMENCIAGONDOZOK KOREBEN

PROBLEMAFELVETES ES ELMELETI ATTEKINTES

Bevezetés: informalis gondozas és demencia

A Eurocarers definicidja alapjan azok a személyek tekintheték informalis gondozdnak,> akik 1) olyan sze-
mélyeket gondoznak, akik krénikus betegséggel vagy fogyatékossdggal élnek, illetve egyéb okbdl a napi te-
vékenységeikben tartdsan korldtozva vannak; vagy 2) hosszabb tavu egészségligyi vagy egyéb okbdl eredd
gondozasiigényt elégitenek ki; és 3) teszik mindezt jellemz&en fizetség nélkil, a professzionalis vagy formalis
ellatasi kereteken kivil. Az Eurdpai Unidban az ilyen tipusd gondozds teszi ki az 6sszes gondozds mintegy
80%-at (Eurocarers 2023). A gondozas leggyakrabban — de nem kizérdlag — csalddtagok kozott zajlik. A szo-
ciologiai illetve szakpolitikai terlleteken a gondozokkal kapcsolatban altaldban harom f6 témakorre fékuszal-
va zajlik a diskurzus. Az elsé fontos témakdr a gondozasi kihivds kovetkezményei a gondozdk egészségére,
jollétére és életmindségére; a masodik a gondozasi feladatok tarsadalmi szerepelvardsabdl kovetkezé nemi
egyenl6tlenségi dimenzid; a harmadik pedig a gondozds és az egyéb, elsésorban a munkaerdpiaci kotelezett-
ségek Osszeegyeztetésének problematikdja (European Commission & Social Protection Committee 2021a).

Ez a tanulmany az elsd témahoz kapcsoldddan a gondozasi szerepet mint krénikus stresszhelyzetet fogja
fel, amely a gondozd életmindségét gyakran és sokféle mddon ronthatja. A tartds fizioldgiai és pszicholdgiai
stresszt a helyzet kiszamithatatlansaganak és kontrolldlhatatlansaganak megélése okozza, amit tovabb fo-
koznak azok a masodlagos stresszorok, amelyek a gondozason kivili életvildgaval 6sszefliggésben él meg a
gondozd a gondozasi feladatai miatt. Szorongas, depresszio, és ezek szomatizalt kdvetkezményei (pl. magas
vérnyomas), és az ezekkel valé maladaptiv megkiizdési modok mind tovabb ronthatjak a gondozé életmi-
néségét és jollétét, végs6 soron fizikai és mentalis betegségek kialakulasdahoz vezetve (Eurocarers 2017a).
A gondozason belil is az egyik legnagyobb kihivast a demenciaval él6ket gondozodk élik meg.

A demencia egy tinetegylttes gyljténeve, amely progressziv és gyogyithatatlan neurodegenerativ be-
tegségeket takar, amelyek tipikusan id6sebb korban jelentkeznek, és a rizikdfaktorai kdzil is a legfontosabb
az el6rehaladott életkor. Bar tlineteikben nagyon valtozatosak, egy-egy demenciatipuson belll azonban le-
irhatok mintazatok a tlinetek jellegében és azok lefolydsaban. A legismertebb, a demencidk mintegy 60—70
%-at kitevé Alzheimer-kor tipikusan memoariazavar-tinetekkel, kilonosen a rovid tdvd memdria zavaraival
kezd6dik, amely id6vel altaldban kiterjed egyéb kognitiv funkcidk (informacidfeldolgozas, dontéshozas, prob-
[émamegoldas és a térbeli tajékozddds képessége stb.) zavaraira, majd adtalakithatja az egyén hangulatat,
szokasos tevékenységeit, jellemz8 személyiségjegyeit is. Ezzel parhuzamosan a demencidval él6 személy
egyre inkdbb tdmogatdsra, gondozdasra szorul, és kilonodsen a betegség elérehaladott szakaszaban az on-

5 Az informalis gondozdkat dltaldaban csak gondozonak hivjuk, de a formalis gondozdk és a formalis gondozasi szektor esetében
mindig kitesszlk a szektorjelol6t.



ellatasra vald képesség is komoly nehézségekbe Utkozik, illetve el is lehetetlentl. Sok mindentdl figghet a
diagnodzis id6pontja, de példaul az Alzheimer-kér atlagos tulélési ideje — az egyébként ritkan teljestlé — korai
diagndzis esetén 5—8—10 év (NEAK 2020), ami dnmagaban is jelzi a betegség nagyon véltozatos lefolyasat.

Itthon a demencidval é16 id6sek szama és teriileti megoszlasa nem ismert, pedig ezek kulcsfontossaguak
lennének a szolgdltatasok tervezésében és fejlesztésében. A becslések részpopuldcidkra vonatkoznak, tag in-
tervallumban és magas hibahatarral rendelkeznek: Ersek és munkatarsai (2010) a 2008. évre vonatkoztatva
100 ezer és 530 ezer f6 kozé tették a demencidval él6k szamat Magyarorszagon. Az egészségligyi szakellatasi
nyilvantartdsok alapjan 2011-t6l 2016-ig éves atlagban a demencia és az enyhe kognitiv zavar egyUttes atlagos
(nyers) prevalenciaja 570 volt 100000 f6re (Baldzs et al. 2021). Ennek a felmérésnek ugyanakkor szamunkra
lényegesebb megdllapitasa volt az, hogy Magyarorszagon nemzetkozi dsszehasonlitadsban nagyfoku latencia
feltételezhetd: a demencids esetek kezelése jelent6s szazalékban vagy megmarad az alapellatasi (haziorvosi)
szinten, vagy még az alapelldtds szdmara is lathatatlan marad, és jellemz8en mar a relative elérehaladott
allapotu betegek jutnak el a szakorvosi szintre. Az Alzheimer Europe (2019) sztenderd dsszehasonlitd maod-
szertant haszndld korspecifikus prevalenciabecslése szerint Magyarorszagon 2018-ban a demencidval él6k
szdma 145688 f6 lehetett, az elbrejelzések szerint pedig 2025-re 163 ezer, 2050-ben 224 ezer f6 varhato.
Magyarorszag 2030-ig sz6l6 Tartds dpolds-gondozasra vonatkozd stratégiaja (EMMI 2021) 200-250 ezer fére
teszi a demencidval él6k szamat, elismerve, hogy pontos adattal a kormanyzat sem rendelkezik, de a fentebb
idézett NEAK-sajtokozlemény (2020) példaul hazai becslésre nem is vallalkozik, csak az 50 millio f&s globalis
adatot idézi.

Nem meglepé ezek utdn, hogy a demencidval él6k informalis gondozdinak szdmardl még kevésbé rendel-
kezlink megbizhaté adattal. Polonyi és Havadi (2021) a 200—250 ezer f8s teljes demencia-prevalenciat alapul
véve e populacion belll a 65 éves vagy iddsebb, kbzépstilyos vagy sulyos demencidval, otthoni kérnyezetben
élék”-re szlikitve 140—170 ezer ilyen személyt becsUlt, valamint hozzajuk tartozdéan 140175 ezer fégondozot,
és nagyjabdl tovabbi 170—210 ezer szekunder csalddi gondozot.

A demencia egészségligyi vonatkozasai helyett ebben a tanulmanyban a demencidnak a tartds gondozas
perspektivdjabél szemlélt lényegi elemeire koncentralunk, de ahol relevans, ott kitériink az egészséglgyi
ellatérendszerre is.® Az indokolja elsésorban ezt a kozelitést — a korlatozott egészségiigyi tudasunk mellett

—, hogy jelenleg nem ismert olyan eredményes egészséglgyi terapia, illetve hatéanyag, amely a hanyatldst
megallitd vagy érdemben és tartésan lassitd hatdsu lenne a betegek széles korénél. Ezért a demenciaval
él6k életmin6sége megbrzésében, illetve javitdsaban kulcsfontossagl a megfeleld tartds gondozas, amiben
nagyon gyakran kiemelt szerepe van az informalis gondozdknak, akiknek a szerepvdllalasa lehet részben vagy
egészében tudatos, de akar kényszer eredménye is.

Az Egészségligyi Vilagszervezet kozegészségligyi prioritasnak nyilvanitotta a demenciat (WHO 2012) latva
a prevalencidjanak varhatd novekedését, valamint azt a komplex kihivast, amit a demenciaval érintettek
életminéségének romlasaban, a terdpidk és a gondozas tarsadalmi kdltségében, valamint a sokszor a csalad-
tagokra terhel6d6 gondozasi kihivasokban a demencia jelent.

Jelen tanulmany feltdrja, és slrd leirdsban bemutatja, hogy a demencidval él6 csaladtagjaikat gondozdk
hogyan épitették fel a demenciagondozasi kihivashoz szlikséges tudasukat és készségeiket a gondozdi Utjuk

6 Mar csak azért is, mert a hazai demenciadiskurzusokban — legyenek azok bar szocialpolitikai-szakmai vagy akar kozéleti jellegliek
is —nagyon erds a biomedikalis szemlélet befolyasa.



soran. A tapasztalati tuddst a gondozassal jard stressz és annak gyakorlati kihivasaival vald megklizdés esz-
kozének értelmezi, felhalmozdsa pedig hozzajarul a gondozdk énhatékonysaganak és a helyzet feletti kont-
rollérzetik novekedéséhez, dsszességében egy felelGsebb helyzetbe kerlléstikhoz (empowerment). A tanul-
many ezt a folyamatot a konstruktivista megalapozott elmélet mddszertanat kbvetve 22 jelenlegi és egykori
gondozdval készitett visszatekintd interjun keresztll rekonstrualja. Végezetil pedig a csaladtagoknak mint
gyakorld gondozdknak és mint az ellatérendszer felhasznédldinak tapasztalataira tdmaszkodva szakpolitikai
ajanlasokat is megfogalmaz a tarsadalom demenciatudatossaganak névelésére, az ellatdrendszerek integra-
cidjara, és a csaladi gondozdk tudasanak fejlesztésére.

A demenciaval él6ket gondozd csaladtagok gondozasi ,terhe”, a demenciadval kapcsolatos tudas és annak
szerepe a megkizdésben

A demencidval él6ket gondozok terheire Zarit, Orr és Zarit (1985) Uttdré munkaja irdnyitotta ra a figyelmet,
és ez a mai napig meghatarozo szakirodalma a témaval foglalkozdknak. Bressan és munkatarsainak (2020)
viszonylag friss szakirodalmi metaelemzése négy olyan terlletet azonositott, amelyek koril a demenciaval
él6k gondozodinak szikségletei kirajzolddnak. Az egyik a tarsas, pszicholdgiai és érzelmi tamogatasok igé-
nye, azaz hogy ne legyenek egyedil, magukra hagyva a gondozas soran. A masodik szikséglet a személyre
szabott informacidk elérhetdsége, hogy kell6 tudds birtokdban tudjak kialakitani a megfelel6 megklzdési
stratégidkat; aminek a megvaldsitasahoz a harmadik igényteriletként azonositott, a demenciagondozassal
kapcsolatos képzésben és oktatdsban vald részvétel lehetdsége is rendkivil fontos. Végll negyedikként az is
elengedhetetlen, hogy legyen lehet8séglik a gondozdi szerepbdl fakado kihivasok és az egyéb életszikségle-
teik kozotti egyensuly kialakitasara.

A jelen tanulmany kozéppontjaban — 6sszhangban Bressan és munkatarsai metaelemzésének (2020) ma-
sodik és harmadik pontjaval — a gondozdk informacids tdmogatdsa és a tapasztalati tudasuk kialakuldsa all,
melynek fontossdgat mar néhany hazai tanulmany is hangsulyozta a kbzelmultban. Szabo (2016) szakpolitikai
fokuszu tanulmdnya példdul arra hivta fel a figyelmet, hogy a gondozé csaladtagok tdmogatdsa elégtelen,
jobbara csak ,toredékes és fenyegetd” informacidkat kapnak a csalddok a formalis ellatérendszertdl a komp-
lex demenciaval kapcsolatban, valamint elégtelen a formalis ellatdsok ismerete is. Kostyal (2020) fékuszcso-
portos kutatdsi eredményei szintén azonositottdk a gondozdok gondozdssal kapcsolatos elégtelen informa-
cidit, a gondozdi kompetencidk fejlesztési igényeit, és ramutattak a gondozdok tdmogatdsanak fontossagara,
valamint hangsulyoztdk a megel&zésben és az intervenciok megtervezésében vald bevondasuk jelent&ségét.
Polonyi és Havadi (2021) pedig sztenderdizalt kérd6ives eszkdzokkel vizsgaltdk a gondozdok gondozasi ter-
hel6dését, és azt talaltdk, hogy — az egyel6re nem |étez6 — demenciatanacsadd pozicidk Iétrehozdsa és a
tandcsaddk elérhetdsége a legfontosabb tAmogatasi igények kozott szerepelt.

A demenciaval kapcsolatos tuddsra vonatkozd nemzetkdzi szakcikkek az episztemoldgiai perspektivajuk-
bél kiindulva leggyakrabban pozitivista, eszkozként kvantitativ surveyt; vagy konstruktivista, eszkdzeként va-
lamilyen feltard kvalitativ mdédszertant alkalmazé irdsokra bonthatok.

Az els6 csoportba tartozd, a professzionalis egészségligyi és szocidlis szakemberek altal érvényesnek
elismert esszencidlis tudast a nemzetkozi egészségtudomanyi és tarsadalomtudomanyi szakirodalomban
évtizedek ota sztenderdizalt teszteken és nyelvezeten keresztil mérik. Az altaldnos demenciatudatossag
(Dai et al. 2020; Graham—Ballard—Sham 1997a); egyes pszichoedukacids intervencidk hatasossaga (Moore



et al. 2019; Teichmann et al. 2022); e tudasnak a gondozasi kihivassal kapcsolatos megklizdés (Graham-—
Ballard—Sham 1997b); vagy éppen a tudasnak a gondozdk pszicholdgiai-mentalis dllapotaval vald dsszeflig-
géseinek mérésére véllalkoztak ezek a tanulmanyok. Egy altalanosabb attekintéshez lasd példaul Spector és
szerz8tarsai tanulmanydt (2012). Ezen tipusu kutatasok alapjaul szolgald sztenderd kérdésblokkok (instru-
ment) fejlédéstorténetérdl elmondhatd, hogy 1) a demenciara vonatkozd medikalis perspektivaju tudase-
lemek id6vel kiegésziltek példaul a személy készségeire és gondozasi igényeire vonatkozd kérdésekkel, 2)
igyekeznek lekdvetni az adott id6szakban altaldanosan érvényesnek tartott legfrissebb tudas valtozasat, va-
lamint 3) ezeket egyszerre alkalmazzak az egészségligyi szakemberek, az egyetemi hallgatdk és az altala-
nos népesség korében. Azonos (sztenderdizalt) tudaselemeket és nyelvezetet hasznalnak tehat kilonboz4
érzékenyitettség(, felkészultségl, képzettségli és szerepl populdcidk esetében. Ezek jellemz6en statisztikai
egylttjarast mérnek, azaz nem ok-okozati mechanizmusokat tarnak fel.

E tanulmdany szempontjabdl relevansabbak azonban azok a feltard jellegli nemzetkdzi kutatdsok, ame-
lyek a gondozasban szerepet vallalé informalis gondozdék bevonasaval zajlottak. Ezekre az jellemz6, hogy a
laikus tudassal kapcsolatban az egyéni tudasok és nézetrendszerek megértését célozzak, modszertanukban
kvalitativ jellegl eszkdzokkel, a demencia és az informdlis demenciagondozas komplex élethelyzetének és
folyamatdnak néhdny elemére koncentralva. Altaldban alkalmazott kutatasok, melyek a helyi egészséglgyi,
formdlis és informalis tdmogatasi intézményekbe, tdrsadalmi és kulturdlis kontextusba dagyazottan
értelmezhet6k igazdn, ezért e tanulmanyok problémaérzékenységét legaldbb annyira relevansnak tartjuk,
mint a konkrét eredményeiket.

Chung (2005) a demencia és kialakulasanak laikus értelmezéseit — azok elégtelenségét tarta fel hongkon-
gi gondozd csaladtagok korében. Andrews és munkatarsai (2017) Ausztralidban az intézményi gondozasban
el6rehaladott demencidval él6 személyek gondnoksdggal felruhdzott hozzatartozoi (és nem feltétlentl ko-
rabbi gondozdi) korében az allapot progresszidja és végstadiuma laikus értelmezésének problematikussagat,
a belatds hianyossagait, és a formalis ellatérendszerrel vald elégtelen kommunikaciét azonositottak. McCabe,
You és Tatangelo (2016) pedig olyan angol nyelv(, 2000 utdn megjelend szakcikkek szisztematikus attekinté-
sét vallaltak magukra, melyek kvalitativ eszkdzokkel vizsgaltak az otthoni kdrnyezetben él6 kdzvetlen csalad-
tagot gondozdk igényeit. Azt taldltak, hogy bar a demenciara; annak viselkedési és pszicholdgiai tliineteire és
progressziojara; az ezekre megfelel6en reagald gondozasi felfogasra és gyakorlatokra; valamint a gondozas-
hoz elérhetd formalis tdmogatdsokra vonatkozo informacidkra és tudasra vald igény meglehetdsen altalanos
volt a gondozék kdrében, ezek gyakran kielégitetlenek maradtak az elérhetetlen és inadekvat informacio- és
tudasforrdsok miatt. Az altaluk vizsgalt tanulmanyok egy részében megjelent a gondozdi tdmogaté (peer)
csoportok tudas- és tapasztalatatadd jelentésége, de az ellatérendszerre gyakran a korai és folyamatos in-
formacidszolgdltatas hidnya, vagy éppen a felfoghatatlanul tuladradé (overwhelming) informacidszolgaltatas
volt a jellemzé.

A jelen tanulmany a gondozdi készségeknek és a demenciaismereteknek a ,tapasztalati tudassd” osz-
szedlld felépitési folyamatdra fokuszal, amely kozelitésnek a szerzék ismeretei szerint sem magyar, sem
nemzetkozi kdzvetlen elézménye nincs. E folyamat rekonstrukcidja sordn az elemzés nem vizsgalja a kutatas
résztvevéinek tudaselemeit és tapasztalatait a szerzék altal érvényesnek ismert diagnosztikus, kezelési vagy
gondozasi ismeretekre alapozva: Ugy dolgozza fel azokat, ahogy azok a gondozdk szdmara érvényesnek vagy
érvénytelennek, hasznosnak vagy haszontalannak, esetleg kdrosnak bizonyultak egy adott kontextusban a
sajat megélésiik szerint.



A GONDOZzO!I UT ES A TAPASZTALATI TUDAS

Jelen kutatds tehat a gondozod csaladtagok megélését és igényeit feltard kutatasok palettdjat gazdagitja, a
gondozdi Ut és a tapasztalati tudas fogalmait segitségll hivva.

Egy masik emberrdl vald gondoskodas egy valtozatos és dinamikus tapasztalat, amelynek megértésében,
feltdrdsaban a gondozdi Ut-koncepciod (carer journey) nyujt segitséget. A gondozé csaladtagok szamara ez
az analdgia segithet narrativaba rendezni tapasztalataikat, megélni nehéz érzelmeiket, valamint dnreflexi-
0s lehetBséget is biztosit a szamukra (Doherty et al. 2009). E tanulmany elbeszélésében az elsd, késSbb
demenciaként azonositott problémak észlelésekor az érintettek és a gondozdk egy sok bizonytalansaggal
terhelt ,utazdsra indulnak”, amelyben a konszolidaltabb szakaszokat mérfoldkovek és forduldpontok valaszt-
jak el egymastdl. Bar az aktiv gondozas altaldban a demenciaval él6 halalaval zarul le, a gondozd szémara a
tapasztalatok feldolgozdsa, illetve a ,gondozdnak lenni” identitdseleme is gyakran tulnyulik azon. Mint ahogy
a demencia progresszidja sem linedris vagy egyenletes mintdzatu, a gondozdi Ut sem egyenesvonalu, és nem
is létezik hozza ,térkép” (Doherty et al. 2009). A gondozdi |ét szerves részei a bizonytalansag, a nehézség és
a teher, de még igy sem tisztdn negativ tapasztalatrol van szé a legtobb esetben: sokan kapcsolnak pozitiv
jelentéseket is a helyzethez, élnek meg a demencidval é16 személlyel egyltt dromteli és érzelmileg feltdlté
eseményeket vagy sikerélményt az eredményes gondozason keresztil (Gillies 2011).

A gondozasi kihivassal vald eredményes megkizdéshez nagyon fontos a gondozo tébbforrasi tdmogatasa
(Eurocarers 2017), egyéni szinten pedig a gondozd sajat énhatékonysagaba és a dolgok feletti sajat (belsd)
kontrolljan keresztll a helyzet irdnyithatdsagaba, menedzselhetdségébe vetett hite (Rotter 1972). Ugyanak-
kor egyik sincs magatol értetédéen jelen a gondozdi eszkdztarban, kilondsen a gondozdi életut kezdetén.
Id6vel azonban a gondozdk gyakran tesznek szert értékes kompetencidkra és készségekre, amelyek egyik
kulcsforrasat a sajat tapasztalataik képzik. A tapasztalati tudas ,egy jelenséggel kapcsolatos személyes ta-
pasztalaton alapuld igazsdg” (Borkman 1976:445), ami kilonbozik a szakemberek és szakérték altal képviselt
absztrakt tudasfogalomtdl, de nem sziikségszerlien 6sszeegyeztethetetlen azzal. Egyedi és személyes tapasz-
talaton alapul, ezért sziikségszer(ien korldtos és téredékes, bar a kdzelitését tekintve holisztikus és a megélés
egészét magdba foglalja. Rendszerint az ,itt és most”-ban valé cselekvésre iranyul, pragmatikus, célja az
adott helyzetben felmeril6 problémak megoldasa a lehetd leggyorsabban (Borkman 1976).

A jelen tanulmany egyetért Malm és tarsai (2023) azon felfogasaval, mely szerint a tapasztalaton alapuld
tudasban szétszalazhatatlanul 6sszefonddnak a tapasztalat mellett a mas — példaul a professzionalis akadé-
miai és gyakorlati — forrasokbdl megszerzett tuddselemek is, amibdl azt is levezetik, hogy a tapasztalati tudds
és a professzionalis tudas nem egymast kolcsondsen kizard tudasformak. A ,gondozdi tudds” dnmagaban
egy sajatos episztémévé (tudasformava) all 6ssze.

,Ez eqy dsszetett, mégis praktikus formdja a cselekvésen keresztiili megismerésnek (knowing in action),
amely az élet és a gondozds kihivdsainak kezeléséhez haszndlt »technikdk« (Pols 2014) készleteit ered-
ményezi” (Malm et al. 2023:13).

A gondozdi tapasztalati tudds szitudcidba agyazott és relaciondlis, nem lezart és nem is feltétlenll koher-
ens (Malm et al. 2023). Ezen kiviil a tapasztalatok formalddasara, megélésére és hasznalatara befolyassal
lehetnek a tarsadalmi egyenl6tlenségek is (Blume 2016).



A gondozok tapasztalati tuddsa tartalmilag kettds fokusszal rendelkezik. Egyszerre vonatkozik arra, aki-
rél gondoskodnak: az 6 igényeinek felismerésére, reakcidinak kitapasztaldasara, allapotanak jellemzGire; és
vonatkozik a gondozds megélésére: a megszerzett képességekre, érzelmi megélésekre, értelemadasokra
és megklzdési mechanizmusokra is. Ugyanakkor ezeket a tuddsokat rendszerint alulértékeli a kdzpolitika
és az ellatorendszer, pedig a hozzajaruldsuk a tartés gondozas tarsadalmi kihivasanak kezeléséhez egyrészt
a tényleges gondozasi-apolasi munkajukon keresztil elengedhetetlen, masrészt ezeknek a tudasoknak és
készségeknek oridsi kihaszndlatlan potencidljuk van szolgdltatasfejlesztési, kozpolitikaalkotasi és munkaerd-
piaci szempontbodl egyarant, amiket sziikséges lenne szervezett tréningekkel is aktivan fejleszteni (Doherty et
al. 2009; Eurocarers 2017b; European Commission & Social Protection Committee 2021a). Magyarorszagon
nem létezik olyan intézményesitett kozszolgaltatas, ami ebben a vonatkozdsban a gondozdk tdmogatasat
szolgalna, mint példaul képzések vagy a készségeik validalasa, vagy akdr a mentalis egészségik megbrzésé-
nek tdmogatdsa, csak valamennyi civil aktivitds van ezen a tertleten (Szabd 2016; European Commission &
Social Protection Committee 2021b).

A TANULMANY CELJA ES MODSZERTANA

A tanulmany célja

A jelen tanulmany célja annak feltarasa és sdritett leirdsa, hogy a demencidval él6k informalis gondozdi
hogyan rekonstrualjdk a tapasztalati tudaskészletiik forrasait és felépitési folyamatdt a demencia tlnetei-
vel vald elsd szembesuléstél a tajékozott gondozdi — tapasztalati szakért6i — szerep megéléséig. A megélé-
sek és ezek folyamatjellegének feltardsa valamint kontextualizaldsa tehat a cél, valamint ezeknek egy olyan
egységes perspektivaju, de a megélt tapasztalatok sokféleségére is reflektdld narrativaba rendezése, ami
érzékletesen tudja bemutatni az informalis gondozdk Utjat. Azok a tudas-, kompetenciakészlet- és szerepi-
dentitds-épitésre valo reflexiok alinak a tanulmany kdézéppontjdban, amelynek elemei sokszor téredékesek,
jorészt egyediek, viszonylagosak, egy érzelmileg mélyen atitatott valtozo kapcsolatban formalddék, és ame-
lyek miikodSképessége és érvényessége valos korilmények kozott lett kiprébalva.

A tanulmany az aldbbi orientald kérdésekre keresi a valaszt:

¢ Hogyan beszélik el a demenciadval és demenciagondozassal kapcsolatos készségek és tudas szerepét az
informalis gondozdk a gondozdi Ut soran és f6bb allomasain?

e Milyen 6sztonz6ktél vezérelve és hogyan épitik fel a gondozasi kihivasokkal vald megkliizdéshez a ta-
pasztalati tudaskészletet?

e Hogyan érvényesil a felépil6 tapasztalati tudas a gondozasi kihivasokkal vald megklzdésben?

Reményeink szerint az informalis gondozdk valtozatos tapasztalatainak feltardasa nemcsak nekik kinalhat
egy olyan vonatkoztatasi keretet, amiben és amihez képest el tudjak magukat helyezni, hanem az egyéb
Leérdekelt felek” (csalddtagok, ismerdsok, professziondlis egészségligyi és szocidlis szakemberek, valamint a
szakpolitika formaloi, és magatdl értetédben a tudomanyos kdzosség érdekl6dé tagjai) szamara is betekin-
tést nydjthat, jobb kdlcsonds megértésre, érzékenyitédésre, és esetleg valamiféle tdmogatd cselekvésre sar-

kallva 6ket.



Modszertan

A tanulmany alapjaul els6sorban 22 mélyinterju szolgal, amelyek 2019 és 2022 kozott (elsGsorban 2021-ben
és 2022-ben) készlltek demenciadval é16 hozzatartozét a jelenben vagy a kdzelmultban gondozd csalddtagok-
kal. Az empirikus adatgyUjtés retrospektiv jelleg(i volt, azaz nem a demenciaval él6k tineteinek és dnellatasi
képességei valtozdsanak, vagy a gondozok ezekkel vald megkizdésének folyamatdban, esetleg a ,tanuldsi
gorbéjukon” kisérve tortént, hanem a gondozdk az interju idépontjabdl visszatekintve rekonstrualtdk a gon-
dozdi utjukat, valamint reflektaltak az addig megélt tapasztalataikra.

A kutatds résztvevdi valamilyen modon mar kordbban is részt vettek Alzheimer Café tipusu rendezvénye-
ken, egy részik rendszeresen, mas részik pedig csak esetileg, illetve csak korabban egyszer-kétszer. A kuta-
tas résztvevdinek rekrutdcidja elsédlegesen ezeken az Alzheimer Café rendezvényeken tortént, de készult
interju olyan gondozoval is, akit egy masik gondozd vagy egy az AC szervezésében részt vevd professzionalis
szakember ajanlott. Es volt olyan résztvevd is, akivel az interneten zajl6 és a demenciagondozashoz kapcso-
|6d6 tevékenysége miatt vettik fel a kapcsolatot.

Az egyetlen érdemi kihivast az interjuk id6pontjanak és helyszinének az egyeztetése jelentette, részben
a gondozasi feladatok rugalmatlansaga és el6reldthatatlansaga, valamint a Covid19-jarvany miatt szkséges
el@vigyazatossag miatt. A kutatds résztvevdit tajékoztattuk a kutatas céljardl, eszkdzérdl, illetve arrdél, hogy
az altaluk elmondottakat anonimzalva fogjuk felhasznalni, de barmikor meg is allithatjak az interjut, illetve
vissza is vonhatjak a felhaszndldsi engedélylket.

Az interjuk soran bizalmi légkor alakult ki, amiben Ugy t(int, a résztvevék aggodalmak nélkil osztottdk meg
a tapasztalataikat, s6t kozuluk tobben spontdn reflexioként jelezték is, hogy ez az els6 alkalom, hogy részle-
tesen tudnak beszélni valakivel ezekrél. Dominans résztvevdi motivacioként bontakozott ki az is, hogy talan
masok — gondozd sorstarsak, de akar professzionalis szakemberek vagy szakpolitikusok — is tanulhatnak az 6
tapasztalataikbdl. Kétszer fordult elé olyan, hogy kérésre megadllitottuk a felvételt, mert olyan dolgot osztot-
tak meg vellink, amit nem szerettek volna diktafonra mondani. A résztvevékkel dtlagosan masfél-két oras félig
strukturalt mélyinterjuk késziltek, részben személyesen, részben online (a virushelyzet miatt). Némelytkben
annyira er@s volt a kdzlésvagy, hogy e-mailben tovabbi kiegészitd informacidt is kuldtek az interju utan.

A gondozdk kozll tizenot volt né és hét férfi, a tobbséglk (16 f6) elsédleges (kizardlagos vagy f6-) gondo-
z6ként azonositotta magat, mig hatan mdsodlagos vagy tarsgondozoként (akik mellett tehat a demenciaval
él6 kozods rokonnak volt egy elsédleges informalis gondozdja). A legtdbben (15 f6) valamelyik szil&jlket gon-
doztak, oten a partneriket, és egy-egy személy a testvérét, illetve a partnere szil6jét. Munkaerdpiaci statusz
szerint 12 f6 volt még aktiv (korban), 10 f6 pedig nyugdijas statuszban volt mar az interju id6pontjaban.

Egy esetben még viszonylag korai, ,Utkeresd” id6szakban tortént az interju, nyolc esetben a gondozoi
Ut viszonylag el6rehaladottabb helyzetébdl visszatekintve, 6t esetben az intenziv gondozas lezarulta (bent-
lakdsos intézményi elhelyezés) utan, nyolc esetben pedig mar elhunyt a személy, akinek a gondjat viselték
— altaldban néhdany honappal az interjut megel6z6en (Flggelék F1. tablazat).

Erzékenyitd és kontextudlis adatforrasként tudtuk még hasznalni azokat az informéacidkat is, amelyeket
Alzheimer Cafékon vald megfigyelSként vald részvétellink tapasztalataibol és a jegyzeteinkbél eredtek.” Ezek

7 Az Alzheimer Cafékrol bévebben, illetve e rendezvényeknek a koronavirus-jarvany kitorése utani online tdmogato tevékenységé-
nek elemzéséhez lasd Kucsera és Holpert (2021a, 2021b).



az etnografiai jellegd megfigyelések az interjuk alatt is jol jottek egyfajta kdzos élményként, apropdt is nyuj-
tottak ahhoz, és néhany helyen explicit médon is beépiiltek az elemzésbe — de a tanulmany alapvetéen az
interjukra épul.

Az empirikus munka és elemzés a konstruktivista megalapozott elmélet mddszertani elve és gyakorlati fo-
gdsai mentén épllt fel (Charmaz 2006, Kucsera 2008). A kutatdmunka soran és a tanulmany eredményeinek
bemutatdsakor erételjesen hatott rank Charmaz megalapozott elméletének ,tarsadalmiigazsdgossag-kuta-
tas”-i (social justice research) felfogésa (Charmaz 2011) is. Mar a 2006-0s konyvében is felveti a megalapo-
zott elmélet mddszertananak alkalmazhatdsagat példaul a hatalmi egyenl6tlenségek vizsgalataban is, amit
tovabb fejteget a 2011-es tanulmanyadban. Charmaz olvasatdban az ilyen felfogdsu kutatdsok ,az egyenlét-
lenségeket és egyenldséget, akaddlyokat és hozzdférést, szegénységet és privilégiumokat, egyéni jogokat és
kézjavakat, valamint ezek szenvedésre gyakorolt hatdsdt vizsgdljdk. A tdrsadalmi igazsdgossdg vizsgdlata
magdban foglalja azon tdrsadalmi struktirdk és folyamatok kritikus szemléletét is, amelyek egyéni és kollek-
tiv életet formaljak” (2011:359, sajat forditas), kifejezetten azzal a céllal, hogy hozzajaruljanak a tarsadalmi
igazsdgossagi és a tarsadalompolitikai kérdések Ujragondoldsahoz.

Az interjukrol atiratok készultek, melyek kdzul a kutatdk az elsé néhanyat sorrdél sorra, majd egyre inkabb
fokuszaltan kdédoltak, majd a kutatds el6rehaladtaval iterativ munkdval a formalddo Iényegesnek tling el-
méleti kategdridk koré rendezddtek az Ujabb interjuk témai is (elméletvezérelt mintavétel). Az elemzés és a
kddolas iteracidi azt jelentették, hogy folyamatosan vissza-visszatértiink a kordbban — folyamataban — elem-
zett interjurészletekhez, ami segitette lehatdrolni a Iényegi-relevans témakoroket, illetve azok Ujabb jelen-
tésrétegeit. Az interjuUs, valamint a tereptapasztalatokat is atbeszéltik, illetve a formalddo interpretacidkat
is folyamataban megyvitattuk.

A KUTATAS EREDMENYEI

A demencia felismerése és a demenciardl birtokolt induld tudas

A kutatadsban részt vevék torténeteiben mindossze egyetlen olyan eset volt, amikor maga a késébb demen-
cidval diagnosztizalt személy ismerte fel, hogy valami nincs rendben, és orvosi konzultaciéra lenne sziiksége
a tlnetei miatt. A tobbi esetben tipikusan a csaladtagok, néhany esetben pedig a tdgabb rokonsag, illetve
a kiterjesztett barati kor ismerte fel a tinetek kéros jellegét, de ez utdlag rekonstrudlva egyaltaldn nem volt
magatol értetdda.

A leginkabb jellemz6 oktulajdonitasi mintazat az volt, hogy a szokatlan jelenségeket az 6regedés altaluk
természetesnek tartott folyamata részeként értelmezték. Kognitiv problémak esetén példaul a ,feledékeny
id6s” sztereotip sémajaba illesztették a torténéseket, de a személyiség- és viselkedésvaltozasként észlelt
tlnetek esetén is ,,adta magat” id&skori személyiségvaltozasként racionalizalni azokat. Ezeket a jelenségeket
bar esetenként furcsanak lattak, de kovetkezményeit tekintve rajuk és az érintettre nézve is jelentéktelennek
vagy tolerdlhatdnak itélték, és ezért orvosi kontrollt ekkor még nem igényeltek. Az egyik csaladban példaul az
volt a konszenzus, hogy az édesapanak csak az egész életére jellemzd feledékenysége er6sodott fel idésebb
korara, még annak ellenére is, hogy olyan élethelyzetekben is megjelent, ahol az kordbban nem volt jellemzé.

Ugyanakkor nem csak az idésodéssel tarsitott ,velejarok”, hanem egy-egy ad-hoc jelentGsebb életese-
mény vagy mas, ismert betegségek koincidencidja is elfedhette a demencidhoz kéthetd koros folyamatok



felismerését a kornyezet szamara. Egy csalddban példaul az édesanya visszahlzdodova, melankolikussa és
akarnokka valo személyiségét a férje elvesztése miatti gyaszfolyamat részének tudtak be, egy masikban pe-
dig koltozés miatti kdrnyezetvaltozasnak.

Erdekes koriilmény, hogy altalaban a (rokoni) kapcsolat mélyebb intimitasszintje, illetve a mindennapos
talalkozdsok sem tudtak el6mozditani ezen folyamatok kéros jellegének felismerését. Sok esetben ezektdl
flggetlenll magyaraztdk kézenfekvé okokkal az aprobb valtozdsokat, még akkor is, ha ezek az események
egyébként szaporodtak, illetve mélyulltek.

Ezekben az esetekben a megélt folyamat, illetve az dllapot potencidlisan kérosként vald felismerésének
mérfoldkdve az volt, amikor a kordabbiakhoz képest mar sulyosabb tlnet jelentkezett, vagy akar egy elgjel
nélkdli (valsdg)epizdd tortént, amit aggodalommal szemlélt a kornyezet, mert vagy annyira meglepd volt,
vagy példaul on- vagy kozveszélyesnek itélték a torténteket.

Rébert és csalddja szdmara utdlag allt 6ssze a kép. Naluk arra volt sziikség ehhez, hogy az édesapja
személyi sérilést nem okozo, az 6 részérél csak a rendszamtabla elvesztésével jard kozuti balesetet okozzon,
amirdl viszont nem is beszélt a csaladtagjainak, és nem is volt egyértelm(, hogy mennyire tudatosult az
édesapjaban az eset.

Rébert: , Betudtuk [annak], hogy sokat dolgozik, régebben is feledékeny [volt], taldn nem is volt eny-
nyire éles. Elvett pénzt [a megbizdtdl], és nem tudta, konkrétan nem volt meg a pénz. [...] Személyes
élmény: otthon az udvarunkon, azt hittem, hogy valakivel beszélget, de meglattam, hogy nincs ott
senki. Ereztem, hogy megrettentem, vagy megijedtem, hogy ez most micsoda. Nem tudom, hogy ez a
demencia tiinete volt-e. Erre utalo jel lehetett. Utdna dertiltek ki a dolgok.”

Mas esetekben pedig a késébbi gondozdk szdmara fontos személy (csaladtag, barat, ismerds) kilsé per-
spektivdja segitett felismerni a demencidt abban, ami az addig kdzvetlenl és folyamataban észlel6k szamara

még ,normalisnak” volt értelmezve, 6sztondzve egyuttal a csaladtagokat egy orvosi ellenérzésre.

Anita demencidval kapcsolatos tudatlansdga a férjénél jelentkezé tlinetek jelent6ségének — koros jel-
legének — felismerését gatolta, az 6 esetiikben a — télik kilon él6 — fiuk volt az, aki demencidra kezdett
gyanakodni.

Anita: , Tehdt akkor mdr a fiam felfigyelt rd, hogy valami baj van. De biztos, hogy ez el6bb jelentkezett.
Csak mondom, hogy én nem..., nem tulajdonitottam ennek taldn jelent6séget. Hogy ez most..., ez most
betegség. Hat mondom..., nyolc évvel ezel6tt foglalkoztak itt demencidval? Nem foglalkoztak.”

Anita egyuttal arra is reflektdlt, hogy emlékei szerint akkoriban tarsadalmi diskurzus sem létezett a de-
menciarol, és ezért az 6vé mellett az altaldnos tarsadalmi demenciatudatossdag is alacsonyabb volt.

Az eddig feltart mintdzatokban tehat az a kozos elem, hogy kifejezetten demenciara azért sem gyanakod-
tak, mert bevallasuk szerint |ényegében tudatlanok voltak vele kapcsolatban, és ha esetleg még ismerték
is ,hirbdl”, az a passziv tuddsuk része volt. Jellemz& mddon nemcsak a sajat, illetve altaldban a tarsadalmi
demenciatudatossag volt elégtelen, hanem a kutatds mintdjaban szerepl6é azon néhany csaladé is, ahol ko-
rabban mar el6fordult a demencia. Esetiikben még ez sem tudott segité mintaul szolgalni a felismerés folya-
mataban, mert alig tudtak azokrdl a csaladi torténetekrél valamit, részben feltehetéleg a demenciat még egy
csalddon belil is kortllengé stigma miatt (ami meg is jelenik utaldsszinten az interjukban).



Ezzel egyltt is voltak ugyanakkor olyan résztvevdi is a kutatasnak, akiknek a szerettlk tlnetei jelentke-
zésekor volt mar valamilyen el6zetes tudasuk a demenciardl, ezért mar annak lehet8ségével, illetve célira-
nyosan arra iranyuldan kerestek orvosi diagnézist. A tipikus tliinetek, amik gyanura adtak okot, a demencia
leggyakoribb formajanak a legismertebb kognitiv tiinetei voltak, azaz a rovid tavd memdriat, illetve a prob-

[émamegoldast érinté zavarok.
Rdza példaul maga kezdte el gyanitani édesanyja demenciaérintettségét.

Réza: , En, én valahogy azt tudtam, hogy felejtés, dezorientdltsdg, elSrehaladd, [de] azt, hogy mennyi
ideig tart, abszolut nem. Meg voltunk gy6zédve, hogy nagyon gyorsan meg fog halni, mert olyan ijesz-

té volt akkor az az dllapot.”

Ugyanakkor még Roza el6zetes érzékenyitettsége és tudasa sem volt elegendd mélység(i ahhoz, hogy
ne egy oriasi bizonytalansagot éljenek meg az édesapjaval a gyanut végil igazold orvosi diagndzis korili

id&szakban.

Rézaékhoz hasonldan abban a néhany tovabbi esetben, ahol szintén maguk ismerték fel a demenciagya-
nut sem volt szisztematikus vagy kilondsebben mély — érdemi—a demenciaismeretiik, ami akar a diagndzis
utani Uj helyzet érzelmi feldolgozasara, akar a menedzselésére felkészithette volna 6ket.

Sajatos eseteknek tekinthet6k azok a csaladok, ahol a felmerilé demenciagyanu esetén nem orvosi diag-
nozist (bizonyossagot) kerestek a demenciagyanuval érintett személyek és a kbzvetlen hozzatartozoéik. llyen-
rél kozvetetten, Alzheimer Cafét vagy egyéb kozosségi (civil jellegli) demencia tematikaju eseményt®szervezd
személyek beszamoloibdl értesiltiink. Ok talalkoztak olyan esetekkel, akiknél nem volt orvosi demenciadi-
agnozis, de maguk azért gyanakodtak demencidra, ezektdl a rendezvényektdl varva bizonyossagot és tudast.
Ezek az epizddok felvethetik azt a kérdést, hogy 6k miért nem az egészséglgyi ellatorendszerhez fordultak a
problémaikkal, kiilondsen, hogy a demencia komplex kihivasaival és azok kezelésében az egészségligyi rend-

szer szerepével minimum e rendezvények résztvevéiként tisztaba kellett, hogy legyenek.

Rajtuk kivil volt még egy-két eset, ahol a diagndzis ényegében véletlenil esett meg, jarulékosan egy mas
eredetl betegséghez (pl. agyvérzés) kotddd kivizsgalashoz és kezeléshez kapcsoldddan.

A demencia diagndzisdnak és megélésének torténetei

A diagnozis a gondozok életében is mérfoldkének szamitott, amit tobben a megtorténtekor igy éltek meg,
mig masok visszatekintve azonositottak akként. Az id&szak ambivalencidjat jol jellemzi, hogy a diagnodzis
megsziletése egyszerre teremtett bizonyossagot és bizonytalansagot is bennik. Bizonyossagot azért, mert
végre nevesitve lett, végre valamivel meg tudtdk magyarazni a tlineteket. Bizonytalansagot pedig azért, mert
a demencia sokszor egy jelentésnélkili, esetleg csak valamilyen homalyos és toredékes tartalmu kifejezés
volt a szdmukra, de aminek a lehetséges kovetkezményeit egyikiik sem ismerte.

Réza szamara példaul édesanyja diagndzisdnak bizonyossaga fontos forduldpont volt.
Rdza: ,Nekem inkdbb kinyilt eqy ajté, hogy végre valami! Erthet6bb lett.”

Sebestyén ugyanakkor a gondozdi Ut startvonalan hirtelen az emberre szakadd bizonytalansagot és elve-
szettséget hangsulyozta, amikor felidézte az édesanyja diagndzisaval vald szembesulést.

8 Melyek legéltalanosabban pszichoedukacios tdmogatasi céllal jellemezhetdk.



Sebestyén: ,Es ez dltaldban hirtelen jén, hogy valaki megbetegszik a csalddban, megvan a diagnd-
zis, és akkor ki kell taldlni, hogy hogyan tovdbb. De legtébbiinknek fogalma sincs arrdl, hogy mi a
demencia. Meg hogy egydltaldn ez mivel jar. Meg hogy hol tudsz... kitél kaphatok informdciot. Tehdt
az ember az olyan, mint amikor igy belépsz egy ilyen nagy kédbe, és akkor merre induljdl. Ezt tényleg
ehhez lehet hasonlitani.”

A diagndzis kornyéki tudasnak kiemelt jelent6sége van. A demencia jellegének és potencialis kovetkez-
ményeinek komplexitdsaban valé megértése alapvetéen tudja tdmogatni az érzelmi feldolgozast és a meg-
felel6 megklzdési stratégiak kialakitasat. Ezért van kiemelt jelent6sége a diagndzis mellé nyljtott tajékozta-
tasnak, amit magatol értetédéen az orvostdl remélnek az emberek: egyrészt, mert a diagndzissal 6k hozzak
el az Uj realitast, és féleg azért, mert a betegségekkel kapcsolatban — a magyar tarsadalomban nem csak
kiemelt, hanem Iényegében monopolhelyzetben — az orvosok képviselik a szakértelmet és az autoritdst. Ez
hatvanyozottan érvényes egy olyan betegség (tlinetegylttes) esetén, amivel kapcsolatban az egyéni tudas és
a tarsadalmi tudatossag alacsony, sé6t, féként elbitéletek és stigmak kapcsolddnak hozza a hétkdznapokban.

A kutatds résztvevGinek tobbsége szerint ugyanakkor az orvosok a diagndzis kozlése mellett jellemzben a
betegség gyogyithatatlansagara és progresszidjara szoritkoztak egyéb érdemi informacidk megosztasa nélkil.

Andrea még aktiv kordaban kdrzetes névérként az egészségiigyben dolgozott, de még a hivatdsan keresztil
sem talalkozott kordbban a demenciaval. Ugy érezte ugyanakkor, az egészségligyi tapasztalata segitett abban,
hogy asszertiven tudott fellépni a haziorvosuk ,leszerel§” viselkedésével szemben, ragaszkodva ahhoz, hogy
valami nincs rendben a férjénél, és a kognitiv zavarai nem az id6s koranak tudhatok be. Végil komolyan is
vették a férje tlneteit, és beutaltak egy févarosi korhazi kivizsgalasra, ahol — bar protekcidra volt sziikségiik
az alapos vizsgdlatdhoz — végil frontotemporalis demenciat diagnosztizaltak nala.

Interjukészits: ,Es mit mondtak 6néknek a kérhdzban, hogy mi ez a dolog, hogyan fog lefolyni, mit

lehet tenni?”

Andrea: ,Hdt sok mindent nem. Nincs rd jelenleg gydgyszer. El kell fogadnunk, hogy ez van.”

Interjukészits: , Ennyit mondtak?”

Andrea: ,Igen, igen.”

Egy masik csalddnak még hozzatettek annyit a hasonldéan szlikszavu, konkrétumok nélkuli tajékoztatashoz,

hogy készlljenek fel, ezzel valahogy meg kell majd kizdeniik, majd ehhez tdmpontul csak annyit, hogy ,, Csak
rosszabb lesz. Nincs gydgymdd. Csak lefele megy. Ebbe meghalni nem lehet. Semmi egyebet.”

Mdtyds a diagndzist felidézve a haziorvos és a neurolégus kedvességét dicsérte, amivel akkor ezért na-
gyon meg is volt elégedve, de utdlag rajott, hogy valami masra lett volna szliksége. Arra, hogy érdemi infor-
maciokkal lassdk el az édesanyja Alzheimer-diagndzisaval kapcsolatban: , ha valaki akkor a hdnom ald nyul,
akdr a szakorvosi rendelében, akdr a hdziorvosndl a kedvességén kiviil kaptunk volna fiizetet vagy magya-
rdzatot”. Szamara példaul csak nagyon lassan bontakozott ki, hogy mit jelent ez a betegség, és utdlag ugy
latta, hogy a diagndzis utdn még sok elkerllhetd hibat kdvettek el a tdrsgondozd testvérével, sok feszlltséget
generdltak évekig és sok frusztracion mentek keresztiil egyttt, mert nem tudtak, hogy mit jelent a demencia,
és nekik ehhez hogyan kell allniuk, mit kell tennitk.

A Matyas altal lehetséges megoldasként felvillantott tajékoztatd flizet sem garancia a szikséges és
elégséges tajékoztatdshoz. Egy masik gondozd a demenciaval kapcsolatos altalanos tajékoztatasként kapott



ugyan egy ilyen flzetet az orvostdl, de annak a tartalmaval elégedetlen volt, amit csak tetézett az, hogy Ugy
vélte, egy amerikai, keresztény ideoldgiaju flzetet forditottak le magyarra, ami neki eleve idegen stilusu
volt. Személyre szabott tdjékoztatasra és tdmogatasra lett volna szlksége a diagndzis mellé. Kereste az egye-
di-személyes kérdései megvalaszoldsahoz késébb is ugyanezt az orvost, de akkor mar nem tudta 6t elérni
az ellatorendszeri praxisdban, csak a privat rendeldjében. Az a taldlkozas viszont az orvos — altala szenvtelen,
nemtorédomnek észlelt — attit(idje miatt okozott csalédast.

Eleve voltak tobben is a gondozdk kozott, akik mar a diagndzist sem taldltak elég meggy6zének. Nem a de-
menciat nem tudtak elfogadni, szdmukra az orvos dltal bizonytalanul megfogalmazott demenciatipus okozott
extra stresszt, mert azt gondoltdk, hogy abbdl kellene kovetkeznie az alkalmazandd terapidnak. Volt olyan
interjurésztvevd, akit a szerette demenciajanak tipusahoz f(iz6d6, altala észlelt orvosi indifferencia zavart:

,most mar mindegy” — éreztette az egyikikkel. Néhanyukat érdekelte volna még a betegség fizioldgidja és
kialakuldsanak az oka is, mert az is valamiféle megnyugvast adott volna, hozzasegitett volna az elfogaddsahoz,
és kulonosen az alkalmazott terdpiaval kapcsolatos bizalomhoz.

De olyan paternalisztikus orvosi magatartast is felidéztek gondozdk, ami a gondozassal kapcsolatos legne-
hezebb vagy végsé dontésekben tekintette magatdl értetéddnek azt, hogy mit kellene tennitik —anélkil, hogy
az 6 véleményiikrdl / terveikrél barmilyen beszélgetés folyt volna. , Siirg6sen keressek neki egy [bentlakdsos]
otthont, mert ronamosan romlani fog” — idézte fel egyiklk azt, amit az orvos tanacsolt, de § ezutan — a sajat
preferenciai szerint — még négy évig maga gondozta az édesanyjat. Egy masik gondozdnal ez a tanacs kevésbhé
volt explicit, igy 6 csak utdlag értette meg, hogy az orvos akkori kommunikacioja arrafelé terelte volna, hogy
helyezze el lehet6leg miel6bb az édesanyjat egy bentlakdsos intézetben, pedig 6 szintén otthon szerette volna
gondozni, és gondozta is még évekig. Ezekben az esetekben arra lett volna igényik, hogy az orvosok a csaldd
déntéshozataldt alternativakat felvazold (professzionalis) szakértéi véleménnyel tdmogassak meg. Helyette az
elhelyezésre iranyuld nyomasgyakorlast tapasztaltak, amelyben a sajat dontési kompetencidjuk és a helyzettel
kapcsolatos megélt belsd kontrolljuk gyenglilt, illetve még jobban el is bizonytalanodtak.

Ugyanakkor olyan résztvevéi is voltak a kutatasnak, akik ugy érezték, hogy mar a diagndzistél kezdve
rengeteget tanultak egyéb professzionalis szakemberektél (orvosoktdl és a szocidlis ellatdasban dolgozdk-
tol), akiknek nagyon halasak is emiatt. Az egyik gondozdt példaul az egyébként szintén csak a diagndzis
kozlésére szoritkozd szakorvos ,utalta be” a — szerencséjére — helyben miikodd Alzheimer Caféba tovabbi
tajékoztatdsért, ahova nagyon rovid idén belll el is jutott. Bar a rendezvény misoran egy 6t még nem érinté
el6adds szerepelt —a gondnoksag ala vétel —, a helyszinen meg tudott ismerkedni a helyi szocialis szolgaltatod
vezetdjével. Rovid idén belll bejutottak a helyi demens nappali elldtdsba, és ezen a két kapcsoldddsi ponton
keresztll rengeteget tanult, valamint ezzel a komplex tdmogatassal maximalisan elégedett is volt.

Onmagdaban a diagndzis sem ugyanolyan mértékben donts jelent8ségd pillanat mindenki szémara.
A megélését befolyasolja tobbek kozt a demencidval é16 aktualis dllapota, a diagndzis korilményei, a csa-
ladtagok kapcsolata az érintettel, a csalddi kapcsolatok és a segitéhald mdkodése, de olyan ,magukkal
hozott” gondozdi er6forrdsok is, mint a tdrsadalmi statusz, az egészségmdveltség, vagy az orvosi szaknyelv

ismerete.

Az, hogy a diagndzist, annak megallapitasakor, nem mindenki tartotta sorsforditénak, 6sszefliggést muta-
tott azzal, hogy a résztvevék kevés tudassal rendelkeztek a tlinetekrdl, a betegség lefolyasardl és a gondozasi
igényrél. A mar idézett Anita épp ezért nem is vett részt a folyamatokban kezdetben. Volt, aki azt hangsu-



lyozta, hogy a diagndzis ellenére az élet a megszokott kerékvagasban folytatédott, a demencidval é16 hozza-
tartozojuk nem igényelt gondozast.

Tobblk szamdra azonban a diagndzis, az azt kovet§ tapogatdzd tdjékozddas, és bizonyos értelemben a
magukra hagyatottsag megélése olyan meghatarozd mérfoldkd volt, amihez erds negativ érzelmek kotddtek.
Id6vel azonban kibontakozott szdmukra a demencia realitdsa. Megterhel6 érzelmileg az, hogy szerettik al-
lapota id6ével elkerilhetetlenil rosszabbodni fog, hogy ellehetetlenll az addigi kdzos életlk, a kdzos tervek.

Ehhez jott még az a bizonytalansdag is, ami a valasztott vagy kényszer(i gondozdi szereppel jar, azaz, hogy
6k ebben mit tudnak tenni, immar nemcsak csaladtagként pozicionalddva, hanem gondozoként is. Volt, aki
ezt az id6szakot kétségbeejtének irta le. Szdmadra azt volt megterhel§ elfogadni, hogy ,nincs segitség”, nem
tud Ugy segiteni, ami gyégyuldsdhoz vezetett volna. Ot mindez akkor arra sarkallta, hogy kilénb&z8, orvosi-
lag nem igazolt alternativ gydgymoddok utan tajékozodjon.

A tapasztalati tudaskészlet felépitése a demencia kibontakozdsa idején

A diagndzis 6ta eltelt évek gondozasi élethelyzetének komplexitdsa, benne a demencia tiineteinek és a fel-
merilé gondozasi igényeknek a valtozasa alapélmény a kutatas résztvevsi szamara. A demencia f6 sajatos-
sagai kozé tartozik a sokszinl és nagy egyéni véaltozatossagot mutatd megjelenési formdja és lefutdsanak
kiszamithatatlansaga. Ez 6nmagdban is kihivas a gondozdk szdmara, de az ezzel vald megklzdést a megfelel§
ismeretekkel valo felvértezettség — beleértve a valtozas és a varatlansag anticipacidjat — kulcskészségként
tudja tdmogatni.

Volt a kutatasnak olyan résztvevéje, aki a diagndzistdl viszonylag hamar eljutott a bizonyossagig és az al-
tala megfelel6nek tartott informacioforrasokig, mig a masik végletet azok jelentették, akiknek az elsé néhany
éve lényegében passzivan telt, s6t, még a demencia diagndzisdnak birtokdban sem tudtak annak betudni az
Ujabb tineteket, csak ,sodrodtak” tehetetlen(l, kiszolgdltatottan. Ezért is lenne kulcsfontossagu a gondozdi
palya egészén megerdsiteni a gondozdi kapacitdsokat, azon belldl is a tuddskészletet. Ez utdbbit a sokszinU-
ség miatt személyre szabottan, szlikség esetén el6re felkészitd jelleggel —azaz nem mar csak a konkrét igény
felmerllésekor —, kdnnyen elérhetéen, kdnnyen érthetéen és megfelel§-hiteles médon kell nydjtani.

Ugyanakkor az egészségligyi ellatorendszer — kiemelten a haziorvosok és a neuroldgus-pszichiater szakor-
vosok — a kutatas résztvevSinek domindns véleménye szerint nem latja el ezt a feladatot. Tipikus a gondozdi
elbeszélésekben az, hogy nem kaptak érdemi tajékoztatast az idénkénti kontrollokon (sem), nem voltak be-
vonva az egészséglgyi elldtds és Ugy altaldban a gondozasi terv kialakitdsaba partnerként. Az otthongondo-
zas irant elkotelezett csaladtagokban ez feszlltséget okozott, ugy élték meg, hogy az orvosok a gondozéval
valé érdemi konzultacié nélkdl alkalmaztdk a szerinttk legjobb megoldast transzparens magyarazat és part-

nerség nélkul.?

9 Rébert és testvére egyltt gondozzak a demenciaval él6 édesapjukat. Kilenc hénappal az interju el6tt a kiilon haztartasban é16
szlleik elkaptédk a koronavirus-fertézést, amiben az elsédleges gondozé édesanyjuk meghalt, ezutan valtak 6k gondozova.
Ez id§ alatt valtak hozzaférhetévé a vakcinak, azzal az igérettel, hogy jobb és tartdsabb védettséget adnak, mint ami a fer-
t6zéssel volt elérhetd. Réberték keresték a vakcina felvételének lehet8ségét, de a haziorvosuk azzal szerelte le 6ket, hogy
az még raér. Robert azon morfondirozott az interju sordn — egy kicsit maga is megijedve ettél a feltételezést6l —, hogy a
csaladjukat régodta ismerd haziorvos esetleg a kozésen gondozo testvérpar felé taplalt ,,joszandékbol” nem akarja beoltani
az édesapjukat Covid1g ellen, igy akarvan kegyesen megovni 6ket a gondozasi tehertdl, ha esetleg az édesapja egy masodik
fert6zést mar nem élne tul.



Tamara példaul kifejezetten azt élte meg, hogy amikor a férje agresszivitasardl beszamolt az egyébként a
terlleten nagyon jé nevU orvosnak, akkor az 6t hibaztatta.

Tamara: ,Mi meg mindig tapasztaltunk egy kicsit ilyen lenézé [hozzddlldst] »Hdt hogyha demens be-
teg nincs jo dllapotban vagy agressziv, akkor az biztos a hozzdtartozd hibdja, mert nem volt kellGen
tiirelmes, meg nem volt kell6en, hogy mondjuk, megérté.« De hdt az a baj, hogy az ember ezekhez a
gyakorlati problémdkhoz, gyakorlati gondokhoz nem kap olyan segitséget, ami segitené 6t annak a
helyzetnek a kezelésében.”

Gyakori, narrativakon ativeld kritika volt az is, hogy az orvosok nem nyujtottak informacids tdmogatast
a rendelkezésre allé kozszolgaltatasokrdl, a demencidval él6k szdmara életmddbeli tandcsokrdl vagy — mint
Tamara példajaban — gondozasi praktikakrol sem.

Agondozok f6leg ezek miatt kerestek aktivan alternativ tudasforrasokat és informéacios tdmogatast, amelye-
ket a sajat tapasztalataik feldolgozasdaval kiegészitve jartasabbak és magabiztosabbak lettek a demencidval és
a demenciagondozassal kapcsolatban. Ez ugyanakkor tobbekben egyfajta szkepticizmust és bizalmatlansagot
szUlt az orvosokkal, illetve az egészségligyi ellatassal kapcsolatban. Emiatt volt példaul olyan gondozé is, aki
elhagyta a felirt gydgyszert, mondvan, hogy csak rutinbdl, kiillondsebb meggydz8dés nélkil irtdk azt fel. Mas-
valaki pedig masodvéleményt kért egy masik orvostdl, és ugy érezte, hogy helyesen, mert 6 mast allapitott
meg, mas gyogyszert irt fel, ami szerinte jobban is mikodott. Néhany gondozéban tovabb mélyilt a bizal-
matlansag azzal, ahogy az egészségligyi ellatérendszer egyéb — nem kifejezetten neuroldgiai vagy pszichi-
atriai jellegl — terUleteinek hianyos demenciafelkészlltségét megtapasztaltdk. llyenrél szamolt be példaul
az a gondozd, aki szerint a férje mar nem tudott megalapozott dontést hozni egy m(itéti kérdésben, de a
szakorvos mégsem vette figyelembe a feleség aggdlyait ezzel kapcsolatban. Egy masik gondozd pedig arrdl
szamolt be, hogy az orvosok anélkil bocsajtottak el a kérhazbdl egy ismert demenciadiagnozissal rendelkezé
személyt a csonttoréses balesete kérhazi kezelése utan, hogy a csalddot értesitették volna.

Ami azonban a legfajobb tapasztalatként kdszont vissza a beszamoldk tobbségében, az dltaldban az egész-
ségligyi rendszer, és annak arcaként az orvosok viszonyuldsa a demenciaval él6khoz és a kiséretlikben gon-
dozoként megjelend csalddtagokhoz. Szerintlik a rendszer nem tekintheté személykdzpontunak, igényalapu-
nak, empatikusnak, illetve a banasmaod sem megfeleld.

Ugyanakkor a kutatdsban részt vevé gondozdk kozott volt olyan is, aki maximalisan elégedett volt az
orvossal. Példaul Hajnalka, aki a férjét gondozza, minden fentebb felsorolt elemet tekintve elégedettségérdl
szamolt be. Nemcsak az orvos tajékoztatasardl, hanem annak rugalmassagarol és az empatikus hozzaallasa-
rél is pozitivan nyilatkozott. Rdadasul elmondasa szerint igényére szabva kapta meg az orvosi tdjékoztatast
és tanacsot.

Hajnalka: , En eddig ugy voltam ezzel az orvossal, hogy annyira bizalommal voltam, és irté rendes volt.
Azt mondta, hogyha valami probléma van, akkor hiviam fel telefonon. Ugyhogy elbtte, mikor a fiir-
dészobdban volt [a férjem], akkor gyorsan ment a telefon, hogy »Doktor ur, ez«. Es sose volt olyan,
hogy »Most beteg van ndlam, most nem alkalmas«, vagy mi. Es mindig nagyon udvariasan vdlaszolt.
Mindig tudtam téle segitséget kérni. Ugyhogy 6hozzd voltam bizalommal, 6hozzd fordultam. Es nem
is szeretek olyat, hogy elmegyek mdsikhoz, »Hdtha [az] mit mond, és § mit mond«, nem. Ide tettem a
kdrtydmat, hozza fordulok, hogyha valamivan [...], nekem ez megnyugtatd, hogy az orvoshoz fordulok.”



Hajnalka esetében nem volt semmilyen plusz faktor, ugyanakkor a résztvevék kozul tobben reflektaltak
arra, hogy az orvosi tdmogatassal/interakcioval elégedettek esetében gyakran fennall valamilyen specialis
koralmény is, mint példaul az ismertség, protekcid, szerencse, esetleg a sajat érdekérvényesits képesség /
allhatatossag, vagy éppen az egészségligyi rendszeren kivili informalisabb helyzet. Az egyik gondozd példaul
élénken emlékezett még arra, hogy egy ismer@se 0sszekdtdtte egy kutatdorvossal, aki szemléletesen elma-
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vast hozzon a betegség hétkdznapiasitasan keresztil.

Nemcsak az orvos-beteg-gondozd triadban valé taldlkozdsok esetén fejezték ki az orvossal valo elége-
dettségliket, hanem az olyan informalisabb, az egészségligyi elldtérendszeren kivili kontextusban is, mint
amilyenek az Alzheimer Café-rendezvények. Ezekre gyakran hivnak meg orvosokat el6addnak, ahol az or-
vos-kdzonség viszony mellérendelébb, a rendezvény pedig spontdnabb, kotetlenebb. Méltanyoltdk ezek a
gondozdk azt is, hogy az el6addk az ismeretterjesztés, illetve dltaldban ,az Ugy” irdnt elkdtelezettebbek,
akiktél gyakran lehetett kérdezni is. A kutatds résztvevéi szdamra az Alzheimer Cafék mar csak ezért is fon-
tosnak bizonyultak a tudasépitésben. De ez részben a kutatdsi dizajnbdl is kdvetkezik, mert sokukat ilyen
rendezvényeken keresztll ismertlink meg és kértlink fel a részvételre, de a rendezvényeken valé megjelenés
valamilyen médon sokuknak fontos mérféldkének is bizonyult. Ok — taldn az egészséglgyi elldtérendszeri
rossz tapasztalatokbdl kiindulva — nagyon értékelték azt, hogy az AC egy olyan plusz megktzdési eréfor-
ras, amit hasznalni tudnak. Ezek az alkalmak egyfajta keretet adtak a dolgok értelmezéséhez, és 6sztonzést
nyUjtottak tovabbi informacidforrasok (pl. konyvek) beszerzésére, és sokszor itt hallottak egy-egy gondozasi
praktikarol is. Mdsokban a részvétel normalizélta a demenciat, és elfogaddbba tette 6ket a demenciaval él6
személlyel kapcsolatban. Az is alapélményévé valt tobbeknek, hogy nincsenek egyedil a helyzetikkel, és ez
segitett kialakitani a gondozdi identitasukat is. Ez a komplex megélés megerdsitette és magabiztosabb, illet-
ve felel6sebb helyzetbe hozta 6ket a gondozasi tevékenységiikben.

Kulcselénynek bizonyult az is, hogy az AC-rendezvényeken kozvetlenil kapcsolatba tudtak kerllni a helyi
demenciaellatas fontos szerepl8ivel, leggyakrabban a helyi szocidlis elldtorendszer relevans vezetjével. A
blrokracia Utvesztdin és a szenvtelen ellatdorendszer formalis keretein kivil kaphattak valaszt a kérdéseikre,
tajékozdédhattak a helyi szocialis szolgaltatasokrol, és voltak olyanok, akiknek ezeken az informalis kapcsola-
tokon keresztll helyzeti el6nyUk keletkezett a |étez6 szocidlis szolgdltatasok (pl. demens nappali, bentlakdsos
intézmény) igénybevételére is.

Ugyanakkor az AC-k tematikailag viszonylag kotott, néha 6nismétl§ vagy nem is a demencidhoz kot6dé
el6adassorozatat, valamint az olykor merev (frontalis) lebonyolitdsi modjat tobben is kritizaltak. Tobben vol-
tak olyanok, akik néhany alkalommal voltak ugyan, de az altalanos demenciafékuszu el6adasok nem nyujtot-
tak vdlaszt az aktualis igényeikre, ezért irrelevansnak itélték és id6pocsékoldsnak tartottak, és nem is mentek
tobbet, vagy mas AC-t probaltak keresni. Mas uUgy érezte, hogy a kotott frontdlis formatum miatt nem tudta
feltenni a kérdéseit (pl. az Sket érint6 frontotemporalis demenciardl), ezért maradt el néhany alkalom utan.
Mast pedig az zavart, hogy nem is a demencia volt az el6adds témdja (hanem egy altalanos idésligyi temati-
ka, pl. depresszio vagy egészséges taplalkozas); és olyanok is voltak, akik azért nem jartak vissza, mert nem
ugy érzékelték, hogy a népes kdzonség tobbi tagja szintén gondozd lett volna, vagy mert a szervezék nem
teremtettek platformot ahhoz, hogy a sorstars gondozok tapasztalatokat tudjanak cserélni az eseményen.



Elldatérendszeren kivili informaciéforrasok hasznélata a tudasépitésben

A gondozdknak tehat egy adott ponton igénylk lett arra — illetve arra kényszeriltek —, hogy alternativ infor-
macioforrasok utan nézzenek az akkori, illetve a jov8ben varhaté tlinetek, gondozasi igények és az azokkal
vald eredményesebb megkiizdés lehet6ségeinek megértése céljabdl. Bettina megfogalmazdsa nagyszerlen
illusztralja a helyzet feletti kontroll, illetve kontrollérzet pszicholdgiai fesziltségét, azt a dilemmat, ami benne
az édesanyja gondozdsa soran felmerult:

Bettina: ,Valakinél kidertil, hogy a hozzdtartozéja demens, akkor [felmertiil, hogy] »Uristen, mit kell
csindlni? Vagy hagyjam, hogy [csak] igy térténjenek az események?« Az nem jo egyikdjiiknek sem.”

Voltak olyan gondozdk, akik szamdra az 6nallo tajékozddasra vald igény természetes volt mar rogton a
diagndzis karnyékén. Ugy tiint, hogy Sket mar az altaldnos életszervezési mintazatuk részeként is egy ele-
ve magasabb informacids igény jellemezte, és ebbe illeszkedett egyfajta automatizmusként a demenciaval
kapcsolatos tudasigény, amire legfeljebb csak raerdsitett a formalis egészségligyi rendszer informacids ta-
mogatdsanak tapasztalt elégtelensége. Mdasok szamara ugyanakkor ezt az igényt az orvosi tdjékoztatas és
a demencia megélt valésaga kozotti idével feler6sodd diszkrepancia, és az ezzel jard stressz és frusztracio
valtotta ki, ami a formalis rendszer felé torténd bizalomvesztéssel parosult. Oket az el6z6 csoporthoz képest
egyfajta idébeli megkésettséggel, az informaciéforrasok felkutatdsaban korlatozottabb lehetéségekkel, és
azok értelmezésében altalaban kisebb jartassaggal lehet jellemezni.

Alternativ informaciéforrasként a gondozok féleg konyveket, szakcikkeket, internetes ad-hoc ,kis szines”
hireket, filmeket és egyéb audiovizudlis forrasokat (f6leg YouTube-videdkat) hasznaltak.

A forrasok tipusa mellett egy masik dimenzidt jelentenek a tartalmi elemek, amiket elméleti és gyakorlati
jellegli informaciokra lehet bontani. Az elsd tipusba tartozd informacidkat azért keresték, hogy a betegség
okaival, tipusaival, kialakuldsaval, lefutdsaval-id6tényez6jével, illetve el6rehaladdsdval, a gyogyitasi-kezelési
modokkal, illetve a jelenlegi és varhatdé tiinetekkel, a gondozas formalis ellatérendszeri lehet&ségeivel kap-
csolatban tajékozdédjanak. Ezeknek az elméleti informacidforrdsoknak az alapveté ,elénye”, hogy megkony-
nyitik a demencia és a demenciagondozas kognitiv és affektiv (érzelmi) megélését, értelmet és értelmezési
keretet adnak a feldolgozason kivil a kihivasokkal valo eredményesebb megkizdéshez is. A gyakorlati jellegl
informaciok pedig f6leg a gondozas kilonb6z6 fogasai és trikkjei elsajatitasahoz és alkalmazasahoz jarultak
hozzd, és valtozatos teriletre terjedtek ki (tapladlas, folyadékpotlds, betegmozgatas, kommunikacio, fizikai
kornyezet adaptacioja, terapiakovetés stb.).

Visszatérd problémat jelenthet ugyanakkor az informacidk nyelvezete és relevancidja. Jellemz&en azok
keresték és birkoztak meg eredményesebben a bonyolultabb forrasokkal, akik magasabb statuszuak voltak,
szellemi-értelmiségi munkat végeztek, és beszéltek idegen nyelvet. Az ebbe a csoportba tartozok még egész-
séglgyi folydiratokban megjelent tanulmanyokat is szemléztek olykor, akdr angolul megjelenteket is. Volt
olyan résztvevd, aki az interju soran spontan elkezdte taglalni, hogy melyik magyar orvostudomanyi egyete-
mi m(hely melyik demenciatipus kutatasara fokuszal, és 6 azokat kdvette, amelyek a vaszkuladris demenciaval
foglalkoztak, mert a férjét azzal diagnosztizaltak.

Réza az egyik olyan gondozo, aki angol nyelv(i forrasokat olvasott, példaul a Dementia Alliance hirlevelét,
de egy angol nyelvld tdmeges nyilt online kurzust (MOOC) is elvégzett, mert 6t az is érdekelte, hogy egy
demencidval él6 személy tud-e akar még Uj dolgokat is tanulni:



Réza: ,Hdt ez a sok ilyen, ami bennem hullamzott, hogy »Hadt azért itt vannak lehetdségek, lehet jat-
szani egyiitt. Vajon lehet-e? Nekem ugy tiinik, hogy a demens az tud tanulni, ez vajon igaz-e?« Es
akkor ott voltak ilyen el6addsok arrdl, hogy igen, a demens tud egy bizonyos mddon, hogyha a tanulds
fogalmdt egy kicsit atalakitjuk, akkor tud tanulni. Tehdt ez is nagyon jo volt.”

Azt, hogy Réza igy tudja képezni magat az is segiti, hogy édesanyjanak elsédleges gondozdja az édesapja,
igy Roza tobb szabadidbvel rendelkezik, és tobb lehetEsége van a reflexiora.

Réza: ,Ja, és rdaddsul olyan nehéz ezt feldolgozni, tehdt az, az nagyon fontos, hogy hozzd tudjon az
ember tenni még valamit, hogy mi- vagy reflexids helyzetet, érted, vagy valamit, ami még ez az ilyen
nagy értelemvesztéshez értelemnévekedést tesz hozzd. Széval nekem nagyon nagy szerencsém van
azzal, hogy... hogy igy tudok ezen gondolkodni, tudok irni. [...] Tehdt nekem, nekem, nekem nagyon jo
ez a reflexids helyzet, hogy..., hogy ez élhetd legyen.”

A Roza altal leirt tudasszerzési és reflexids aktus tehat a demencia ,értelemvesztés”-ét — mintegy a de-
mencia, a helyzet, vagy a gondozas megélése feletti valamiféle kontrollként — nagyon taldlo kifejezéssel
Leértelemnovekedés”-sé tudja forditani a gondozd szdmara. Ugyanakkor nagyon dnreflektiven tekint a sors-
tarsai tobbségéhez képest sajat szerencsés helyzetére, akiknek nincs hasonlé lehetésége:

Réza: ,[Ha valaki] Nem I6g a neten, [vagy] nem sikertil taldlnia mondjuk az 6nkormdnyzatndl valakit,
aki tud errél barmit mondani, hogy az honnan informdlodik? Egyszertien nem [tudom].”

Nem Réza csalddja volt az egyetlen, ahol a demencidval kapcsolatos tudast egyltt dolgoztdk fel. Kifeje-
zetten olyan tudatos stratégidra is talaltunk példakat, ahol még fel is osztottak, hogy ki milyen informacionak
nézzen utana, amiket utdna egyltt szintetizaltak, és vontak le bel6lik a megfelel kdvetkeztetéseket. Az
egyik ilyen gondozdi kdérben példaul a gondozdk szamdra az jelentett megnyugvast, hogy a forrasokban jel-
zettnél lassabban bontakozott ki az id6s édesanyjuk demencidja, és ezért abban biztak, hogy az élete végéig
mar nem is fognak olyan mértékben romlani édesanyjuk kognitiv és fizikai képességei, amit mar nagyon

méltatlannak éreznének hozza.

Tobb interjurésztvevét izgatott a demencidval é16 személy szubjektiv valdsdga is. Vajon mit és hogyan ész-
lelnek és éreznek 6k, hogyan élik meg a mindennapokat? Voltak, akiket jatékfilmek vagy olvasmanyok vittek
ehhez kozelebb, masok pedig egy, a terlleten jél ismert ismeretterjeszté tevékenységet végzd, konyveket
megjelentetd, sajat weboldalt Gzemeltetd szakember — Juhdsz Agnes — szimulacios tréningjén kaptak ebbe
betekintést. Ezek utan egyrészt elfogaddébbak tudtak lenni, masrészt ahhoz tudtak igazitani a magatartasukat

a kommunikaciétdl kezdve az igények beazonositasan és kielégitésén keresztil.

Kalon emlitést érdemel az a megklzdési stratégia, ahol a gondozdékndl a szerettik haldla utan is meg-
maradt a tanuldsi vagy, mert visszamendleg szerették volna megérteni, hogy mi is tortént velik. Szamukra
a trauma és a gyasz feldolgozédsa eszkozének tlint az érdekl6dés fenntartdsa. Olyanok is voltak tobben, akik
a sajat vagy csaladtagjaik veszélyeztetettségét szerették volna megérteni egy esetlegesen tovabborokitett

demencia kifejlédése esetére.

A gondozok felidézett tapasztalatai alapjan nemcsak a demencia mérfoldkovei altal okozott krizisek jelen-

tettek kihivast, hanem a ,konszolidalt” mindennapok rutinjainak a kialakitasa is.

Mindezekben dltaldban konyvek, illetve audiovizudlis klipek segitették a gondozdkat, és tobbek kozott
példaul a 36 drds nap cim( konyvet is emlegették olyanként, ami sokat segitett a rutin kialakitasaban. Rébert



példaul beszerezte ezt a kdnyvet egy ismerds orvos ajanldsara, és ezekbdl sokat tanult. Utdlag Ugy gondolta,
hogy ha errél a konyvrél kordbban is tudott volna mar, akkor egyltt dolgoztak volna azt fel az id6kozben
elhunyt, akkor még elsédleges gondozd édesanyjaval, és neki is sokkal konnyebb lett volna a gondozdi sze-
repével megbirkdzni.

A tapasztalati tudas Osszealldsa

Jellemzd felismerése, illetve beldtdsa a gondozéknak, hogy a demencia bonyolultsdga és kiszamithatatlan-
saga miatt nagyon nehéz laikusként ralatniuk a progresszié temére és irdnyara: ezzel parhuzamosan pedig
arra, hogy mikor és mire kellene felkészulnilk, illetve ha modjukban all, bizonyos dolgokat megel6znilk vagy
legalabb késleltetnidk.

Gabor szdmara példaul nagy tanulsag volt, hogy bar latta korabban leirva valahol, hogy felfekvéses sebek
is keletkezhetnek, nem foglalkozott vele alaposabban, nem olvasta el, hogy mitél képz&dhetnek, mi lehet a
kovetkezményik és hogyan lehet 8ket megel&zni. Utdlag viszont Ugy itélte meg, hogy ebben hibazott, mert
az édesapjanal is kialakultak felfekvéses sebek a fenekén, amikor hosszu ideig Ult nedves pelenkaban.

Gabor: ,Inkdbb tugy mondandm, hogy nem elére informdlodtam, hanem amikor szembetaldlkoztam
valamivel, és akkor, akkor olvastam el, hogy mi ez. Mert hdt el6re nem tudja az ember, hogy mivel fog
taldlkozni. Széval hdt az internetrél persze utdnaolvastam sok dolognak egyébként. Van, ami tugy van,
van, ami nem ugy van, vagy ndlam nem ugy van, lehet, hogy mdsndl ugy van. [...] Igen, meg az, hogy
valahogy, valahogy megoldottam. [...] Mert folyamatos vészhelyzetben vagy. [...] hogy vészhelyzetben
vagy, hogy olyat is megcsindlsz, amit lehet, hogy nem tudndl. Es ez is eqy marha megterheld, hogy
gondold el, folyamatos vészhelyzetben élni.”

Az allandd vészhelyzet és a demencia kiszamithatatlansaga mellett stresszt tud okozni az is, hogy mas és
mas megoldas mikddhet mindenkinél. A gondozdéknak egyfajta relevancia, illetve gyakorlati hasznalhatdsagi
forraskritikdnak kellett aldvetnitik a tudasmorzsakat, amit egy gondozdé példaul Ugy hajtott végre, hogy tobb
forrast 0sszevetve probalt valamilyen érvényes tudast szintetizéIni, masikuk onreflektiv naplét vezetett, mig
Gabor az informaciokat a sajat helyzetlk kontextusabol szemlélve a gondozodi tapasztalatdval validalta. Ez
idGigényes, allandd készenlétet és nagy egyéni befektetést megkovetel§ tevékenység, amire ha fel is van
készilve készségszinten egy gondozd, akkor sem egyszer( feladat a személyes érintettsége, a mar emlitett
stresszhelyzet, valamint a gondozdson tuli kotelezettségei szoritdsaban.

Voltak olyan résztvevék is, akik kifejezetten gondozd sorstarsakkal kerestek kapcsolatot, hogy egymdssal
tapasztalatokat megosztva abbdl is tanuljanak (peer support). A masok altal kiprobalt fogasokat vagy koz-
vetlendl, vagy a sajat korilményeikhez adaptalva tudtak alkalmazni, és ezek sokszor lényegesen megkdny-
nyitették a megkuzdést. Voltak, akik a tapasztalatcserét az Alzheimer Cafék alkalmainak apropdjan tudtdk
megtenni, mig masok internetes forumokon (pl. gondozdk facebookos csoportjaban) kerestek és nyujtottak
tdmogatdst a sorstarsaiknak.

Madsok ugyanakkor egyre inkdbb Ugy élték meg, hogy a gondozdsban magukra maradtak, illetve csak 6n-
magukra szamithatnak. Kozéjuk tartozott Gabor is, aki erén felll és az egyéb élettervei — példaul vagyott
munkahely, valamint stabil parkapcsolat kialakitdsa — rovasara tett szert végsé soron olyan gondozodi (és apo-
16i) képességekre, amelyeket kordbban el sem tudott képzelni. Ezzel parhuzamosan a tanulasi és tapasztalati
palydja el6rehaladtaval egyre kritikusabb attitldot erésitett meg magdban a professziondlis egészséglgyi és



szocialis elldtdssal kapcsolatban, és példaul szerinte az édesapja szdmara indokolatlanul, illetve indokolatlanul
hosszu ideig behelyezett katéter egy kialakuld fertézésen keresztil végil hozzajarult az id6 el6tti haldlahoz is.

A beszamoldk visszatérd eleme a tudas akkumulacidjanak a sajat felismeréseiken keresztil valé elbeszélé-
se is, amelyek valtozatossagukban is tiikrozik a gondozashoz kotéd6 tevékenységek sokszintiségét. Altalanos
gondozoi reflexioként bontakozott ki példaul, hogy mennyivel jobb lett volna, ha egy-egy adott mddszert
kordbban tudtak volna. Gyakori példdja volt ennek a validacios technika emlitése, azaz a ,triikk”, ahogy a de-
mencidval él6 mondatait és megélt vilagat nem korrigaltak tobbé — példaul azzal kapcsolatban, hogy mi tor-
tént korabban vagy éppen milyen élethelyzetben voltak —, hanem megannyi, a kapcsolatukat kordbban érzel-
mileg és mentdlisan is terheld vita és frusztracié utan a gondozdk idével rajottek arra, hogy ezek elkerilhetdk,
ha inkdabb belehelyezkednek a gondozott realitdsaba, és a partnerévé valnak a mikrovilaga érvényesként valé
megerdsitésében. Jend és felesége példaul idével megtanultak, hogy ne generaljanak konfliktust azzal, hogy
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megprobaljak meggybznilend édesanyjat az ,,igazsagrél”, ami kapcsan Jend ugy reflektalt a gondozdi Utjukra,

hogy az ,,Nekiink is egy fejlédési folyamat”, amiben az empatia és a beldtds erénye jelent meg.

Az id6vel 6sszealld tobbforrasu tapasztalati tudas nagyon fontos a laikus-informalis gondozok szinte atti-
tliddé lényegll6, sikerek és kudarcok, illetve jo dontések és tévedések™ révén kimunkalt gondozasi és dpolasi
ruhazza fel 6ket, értelemmel bir a szamukra, és a folyamat soran megjelenhetnek benntk tapasztalati szak-
értdi identitaselemek is. Ez még akkor is igy van, ha a tapasztalati tudas megfelel§ségében és eredményessé-
gében szlkségszerlien jelen marad a bizonytalansag, a kényszer, a kiszamithatatlansag, és a hibalehet&ség is.

A tanuldsi folyamatuk azonban kozel sem linearis, és altaldaban nem is elszigetelve zajlik. A demencia
kibontakozasahoz hasonldan a személyes gondozdi Ut kilonbdzd vetlleteit is nagyon gyakran mérfoldko-
vek strukturdljak, legyen szé akar a személyes gondozdi identitds kialakuldsardl vagy — mint e tanulmany f6
fékuszaként — a gondozdi tudaskészlet alakulasanak folyamatardl. Egy-egy Uj tudasforras, Uj perspektiva /
paradigma megismerése, Uj kihivas felbukkandsa, taldlkozas egy tapasztalt sorstarssal vagy professzionalis
szakértével, nagyban segithetnek irdnyba allitani, illetve megerd@siteni és kdzds értelmezési keretbe illeszteni
a fragmentalt tuddselemeket. Egy-egy korabban hidnyzé kirakdsdarab megtaldldsa a kovetkez§ szintre emel-
heti a tudaskészletet, a gondozdsban magabiztosabb3, illetve kompetensebbé teheti a gondozot.

10 Koznapi kifejezéssel a préba-szerencse modszere.



DISzKUSSzI0

Lazarus és Folkman meghatédrozdsdban a megkizdés ,az egyén folyamatosan vdltozo specifikus kognitiv
és viselkedési erdfeszitése azon kiilsé és/vagy belsé igények és kbvetelmények menedzselésére, amelye-
ket olyannak tart, amik a lehetGségeit és erGforrdsait megterhelik vagy meghaladjdk” (Lazarus—Folkman
1984:141, sajat forditas).

A gondozashoz szikséges készségek és tudasok begyljtése és feldolgozasa mindenképpen egy ilyen meg-
kizdési folyamat. Igaz ra, hogy a gondozas gyakorlati és érzelmi specifikus kihivasai altal generalt pszichold-
giai stressz menedzselésére iranyul, és a gondozok altal folyamatosan Ujraépitett, megerdsitett vagy éppen
modositott megkizdési stratégiardl beszélhetlink, melynek kognitiv és viselkedéses elemei egyarant vannak.
Fontos rogziteni, hogy nem lehet egységes, egyirdnyu és szekvencialis gondozdi tapasztalati tudasépitésrél
beszélni, de altaldban a mar birtokolt készségek és/vagy tudas elégtelenségének felismerése kialakit (kikény-
szerit) egy informacids igényt, aminek a természetesnek tling kielégitési forrasa a professzionalis ellatérend-
szer szerepldje. Ennek az elérhetBsége és a vélt megfelelGsége (informaciotartalmaban, empatikussagaban)
flggvényében — az évek sordn nem ritkdn ndvekvé kritikai attitGddel — ezeket alternativ tuddsforrasok aktiv
hasznalatdval egészitik ki. Ez egy olyan folyamatos tevékenység, amely az 6sztonos és tuddsalapu gondozasi
praktikak (megoldasok) és helyzetértelmezések leprébdldsat, validalasat tartalmazzak, azaz a tudaskészlet
reflektiv gondozdsa a megkilzdés eszkozévé valik. A felépll6 tapasztalati tudds egyfajta kontrollérzést, én-
hatékonysagot és felelSs helyzetbe kerllést (empowerment), illetve az ezekben vald megerésodést nyujt a
gondozdi szerepben és az adott szitudcidoban, de a demencia a progrediald természetébdl addddan a ta-
pasztalatokra vonatkozo reflexié és tudasépités folyamatossagat is kikényszeriti. E kutatds résztvevdi egy
részénél a tudaskészlet épitése nem csak az intenzivebb gondozéi szakaszban zajlott, hanem akkor is, amikor
a demenciaval él6 személy mar bentlakdsos intézményben élt, s6t, néhanyukndl még a haldla utan is, mert
szerették volna jobban megérteni és feldolgozni azt, ami a csalddjukban tortént és felkészilni arra, ami eset-
leg még torténhet.

A mélyebb megértést célzo, feltard ambicidju, kvalitativ mdédszereket hasznald kutatdsok — mint amilyen
ez is — esetében nem is szokott felmerilni az altalanosithatésag kérdése, de érdemes két olyan elemet hang-
sulyozni az eredmények tanulsagainak attekintése el6tt, ami a kutatds résztvevéinek csoportjara sajatosként
jellemzé.

Az els6 annak az aktiv stratégidnak a kialakitasara valo képesség és elszands, hogy a helyzet megértéséhez
és a gondozasi feladataik eredményességéhez sziikséges tudast épitsenek, és ne csak arra tdmaszkodjanak,
amit egyfajta esetlegességgel a formalis ellatérendszertdl megtudhatnak. Ez a motivacio sarkallta ket alter-
nativ professzionalis szakvélemények és informacioforrasok keresésére, Alzheimer Café |atogatasara, sors-
tarsakkal valo kapcsolatkeresésre és konyvek vagy internetes forrasok hasznalatara. Masodik elemként pedig
fontos azt hangsulyozni, hogy nekik mindezekre a fizikai és szimbolikus lehetdséglik is megvolt (esetleg eleve
az katalizdlta az igényt), el tudtak példaul érni egy masik orvost, szerencséjik volt azzal, hogy m(ikodott
helyben egy AC, vagy legaldbb alapszintl internetes jartassaguk is volt — de ezek egyike sem magatél értetd-
dé lehetdség minden magyarorszagi gondozé szamara.

S6t, megkockaztatjuk, hogy a kutatdsban részt vevé profill és tapasztalatd, magukban ezen a terlleten
érdemi agenciat kitermel6 és megerd@sité gondozdk vannak kisebbségben, részben az altalanosan alacsony
tarsadalmi demenciatudatossag, részben a formalis szolgaltatdsok hozzaférhetdségi és megfelelGségi hia-



nyossagai (illetve ezek tertleti egyenl6tlenségei), részben a késdi — illetve nem ritkdn a teljesen elmaradd
—diagnozisok, valamint részben az egyéni készségek és szociodkdondmiai jellemz8k egyenlStlenségei miatt.

Jollehet a még e kutatdsban részt vevé gondozdk tudaskészletének induld csomagja is gyakorlatilag ires,
illetve nagyon hianyos volt eleinte, az interju id6épontjara mar sokkal tajékozottabbak és tapasztaltabbak let-
tek a demencidval kapcsolatban. Néhdanyuknal kitapinthatd volt e mellett a kiprobalt és validalt tapasztalati
tudasuk bazisan egy valamiféle implicit tapasztalati szakértéi identitds formaldddsa is. Az interjukban pe-
dig nemcsak a sajat gondozasi és tanuldsi tapasztalataikat tudtak felidézni, szintetizalni és értékelni, hanem
tagabb kontextusként az altaldanos tarsadalmi demenciatudatossag alacsony szintjét, valamint a formalis
ellatérendszernek a teljesitményét is meg tudtak itélni, nem ritkan diszfunkcionalisnak vagy nem kell6en
empatikusnak értékelve azt.

SZAKPOLITIKAI AJANLASOK

Az elemzés fokuszaban allé gondozdi tapasztalati tudaskészlet felépitéséhez kapcsoldddan harom olyan
relevans témakor bontakozott ki, amelyekben egy komplex és holisztikus tarsadalmi demencia-intervenciénak
mindenképpen tennivaldja lenne Magyarorszagon.

Az elsé a tarsadalmi demenciatudatossag novelésének igénye. Ennek a minél korabbi felismerésben len-
ne szerepe, és abban, hogy ,bemeneti tuddsként” a legelsd id6szakban ne legyenek annyira elveszve a de-
menciaval diagnosztizaltak, sem a tarsadalmi kornyezetik, akikbdl kivalasztédhat(nak) az informalis gondo-
z6(k). A korai felismerés kiemelt fontossagardl sok tanulmany és szakpolitikai ajanlds szol, tobbek kozott azért,
mert ekkor még sokkal jobbak az esélyek a demenciadval diagnosztizalt személy szdmdra az informalt terdpids
és gondozasi preferencidi meghatarozdsara, valamint a nem kevésbé nehéz és bonyolult életvégi személyes
dontések meghozataldra. Masfeldl pedig a demencidk nagy részénél a terdpids beavatkozasok is f6leg ebben
a szakaszban mutatnak a sulyosbodas késleltetésében klinikai eredményességet, ami egyre inkdbb csak a
tinetek kezelésére tud iranyulni idével.

A tarsadalmi demenciatudatossag novelése a korai felismerésnek csak az egyik el6mozditdja, de maso-
dik intervencids tertletként a formalis — egészségligyi és szocialis — elldtorendszereket is meg kell jeldlni,
mert a gondozdi tapasztalatok tanusaga szerint a demencia minél korabbi felismeréséhez lenne mit javitani
az egészségligyi szakemberek ,demenciatudatossagan” is. Ezt egyébként kdzvetve a Gondozasi stratégia
(EMMI 2021) is elismeri a tartds gondozashoz kapcsolodo szakismeretek és az empatikusabb kommunikacié
fejlesztési igényét is nevesitve. Heim (2022) pedig haziorvosok korében végzett vizsgalatdban taldlta azt,
hogy ugyan kevesen vettek részt kozilik demenciaspecifikus képzésen a felmérését megelz6 két évben, de
ez hasznosulni latszott, mert gyakrabban végeztek kognitiv képességeket sz(ir6 rutinteszteket a praxisukban,

illetve kevésbé érezték magukat tehetetlennek a demencia kezelésében.

E tanulmany perspektivajabdl az is [ényeges, hogy a formalis ellatérendszerhez valo elsé — és gyakran
egyetlen, f6 — kontaktpontként az egészségligynek kiemelt szerepe van a demenciaval él6k és gondozdik
szamara: a diagndzis és a terapia feldllitdsanak megfelel§sége mellett ezért az érintettek informacids tamo-
gatdsdban is nagy elvaras terhelSdik rajuk. A téjékoztatdsnak mennyiségi (pl. mennyire részletesen és milyen
terileteire kitérve ennek a komplex helyzetnek) és min&ségi elemei is vannak (pl. empatia, tisztelet), amik
ha megfelel6k, akkor a gondozdk megklzdését mar az elsé id8szakban is sokkal jobban tudjak tdmogatni,
nagyban megkonnyitve az elkerilhetetlen kisérletezések minél eredményesebbé tételét és a tudaskészletiik



épitésének céliranyossagat. Nagyon fontos tovabba a terapidban és a gondozdsban vald partnerség kialaki-
tasa is, mert az nemcsak a demenciaval kdzvetlenUl érintett és a gondozdja helyzetmegélését és dgencidjat,
hanem a terdpids kimeneteket is pozitivan befolyasolhatja.

Lényegi elem lenne a gondozdi tapasztalatok perspektivajdbdl az egészségligyi és szocidlis alrendszerek
interszektoralis egylttmUkodésének javitdsa is, példaul a gondozok felé az informacidk megosztasaval a ma-
sikban hozzaférhetd ellatasokral, illetve kdnnyebb atjarhatésaggal a rendszerek kozott.

Idealis esetben ezek az informacidforrasok egyablakos megolddssal lennének elérhetbk (ez tobb interju-
ban is megjelent igényként), aminek a szervezeti megoldasait ki kell alakitani. Léteznek kisérletek hasonld
megoldasokra — példaul demenciatanacsadd-képzés, amit az SZGYF inditott — de ezeknek tul kell [épnie a
teszteken, és széles korben hozzaférhetévé kell valniuk. Szabod (2016) javasolta a ,primer esetvivé” szakem-
ber beillesztését a szolgaltatasi palettara, és kidolgozta hozza a transzdiszciplinaris szakmai profil modszerta-
ni alapjait is. A Gondozasi stratégia , szakapoldsi esetmenedzsereknek” a praxiskdzdsségekbe integraldsaval

Ill

és ,demens tandcsaddi haldzat kialakitdsdval” tdmogatna az ,otthoni ellatast” (EMMI 2021), de |éteznek

javaslatok komplexebb terapias jellegli tdmogatasi eréforrasokra is (Szabd 2017).

Mindenképpen szikséges kitérni az Alzheimer Café-jellegl rendezvényekre is, amelyekrél tudomasunk
szerint felhasznaloi értékel§ kutatdsok még nem szllettek Magyarorszagon. A mélyinterjuk készitése mellett
a tanulmany szerzGi Osszesen, korllbelll egy tucatszor vettek részt megfigyelSként résztvevdi pozicidban
nyilvdnos AC-kon, és ezek, valamint a gondozdi megélések alapjan is egy meglehetdsen sokszind szintér
képe bontakozott ki. Nagyon valtozatos helyszinenként az AC-k kapcsoldddasa a formalis ellatérendszerhez
és a szervezGk affilidcidja, a rendezvények célcsoportja, tematikaja és lebonyolitdsi médszertana, tovabba a
résztvevé gondozdi oldalrél az AC-k tdmogatdsi eredményességének és hasznossaganak a megélése.

Kijelenthetd, hogy bar az AC-k teljesitménye 6sszességében jelenleg elmarad attél a potencialtél, amit
a gondozdk pszichoszocialis és edukacids tdmogatdsaban jatszhatndnak, ez a mifaj, illetve szintér az egyik
fontos szerepldje lehetne a demencia korili hazai szervezeti és szolgaltatasi Okoszisztémanak, és ezen belll
is kulcsszerepl6je a gondozdk tdmogatasanak. E potencidl kiteljesitéséhez elsédlegesen az AC-k foldrajzi el-
terjedésének és hozzaférhetGségének minél szélesebb kord dllami tdmogatasara van szlikség, hogy legaldbb
jarasonként / févarosi keriletenként egy helyen mikadjenek ilyen — lehetéleg alulrdl szervez8d6, rugalmas
— er6forrdsok Magyarorszagon.

Emellett a szintér szerepdefinicidos megujuldsa is szikségesnek latszik, amihez fontos — ott, ahol ez je-
lenleg nem valdésul meg — a résztvevék célcsoportjat leszikiteni a demencidval kozvetlendl érintettekre (de-
mencidval él6k, gondozdk és csalddtagok), és a tematikat is kozel tartani a demencidhoz, igy hozva létre
szlkségletalapu, onsegitd jellegl és csak az érintetteknek sz6l6 rendezvényeket. A mddszertani megujulas
megalapozasahoz pedig az érintettek korében szisztematikus, igényfelmérésre, elégedettségre és eredmé-
nyességre iranyuld kutatasra, és annak az eredményeire alapozd maddszertani Utmutatd kidolgozasara is
szikség lenne, beleértve az online, kdozosségi médias eszkozoket is (Kucsera—Holpert 2021a, 2021b). Mind-
ehhez elengedhetetlen az érintettek bevonasa az AC-k szolgéltatasfejlesztésébe.

Jelenleg az AC-k résztvevéi gyakran (néhol tobbségében) semmilyen mdédon nem érintettek a demencia
altal, és az AC-k tematikaja sem mindig a demencidahoz kapcsolddd. Az érdeklédésbdél ugyanakkor lathato,
hogy lakossagi igény van egy atfogd népegészségligyi programsorozatra, amit érdemes lenne kielégiteni az



,egészségben idésodés” (healthy ageing) (WHO 2020) keretéhez tartozd, az dltaldnos id6sodé lakossagot
célzo, elsédleges prevencids, egészségtudatossag-novels és egyéb életvezetési tanacsok mentén szervezett
rendezvényekkel. Magyarorszag a sereghajtd az elkertlhetd haldlokok EU-s 6sszevetésében (OECD/EOHSP
2021), aminek okai kdzott van az alacsony egészségtudatossag és a kedvezbtlen egészségmagatartas is. Eze-
ken egy ilyesféle rendezvénysorozat javitani tudna, és lehetne a sziv- és érrendszeri, daganatos, mentdlis
sth. betegségek mellett a demencia is az egyik tematikus fokusza. Ezen belll szerepet kaphatnanak az enyhe
kognitiv zavar, a demencia megel&zésének és korai felismerésének témakorei is, hozzajarulva a tarsadalmi
demenciatudatossag ndveléséhez, illetve a minél korabbi felismeréséhez.

A felvazolt profilelvdlasztas segitene eltérd, de egymassal dsszefliggd tarsadalom- és szocidlpolitikai célo-
kat megvaldsitani. Mindkettd fontos Gnmagéban is, egymdasnak komplementerei, de nem helyettesit8i. Osz-
szekeverve viszont nem tudnak jél mdkodni, nem tudjdk sem a demencidval érintettek, sem a nem érintett
altalanos tarsadalmi célcsoport igényeit megfelel8en kielégiteni.

Harmadikként a gondozdk tajékoztatasanak, képzésének, illetve az ontanuldsuk tdmogatasanak, a ta-
pasztalati tudasuk megerdsitésének fontossaga rajzolddott ki, mert ezek javitani tudjak az altaluk nyujtott
informalis gondozds megfelel6ségét, valamint a gondozé személy magabiztossagat, a formalis gondozasi
szintérben a partneri egylttm{kodést, azaz 6sszességében a demencidval él6 és a gondozd csaladtag élet-
mindségét. Bar probajelleggel, ,,Demencia informacids 6rak” néven (Egervari 2022) sorozatot inditott a Ka-
tolikus Szeretetszolgalat kifejezetten a gondozd csalddtagok tudasbdvitését célozva, de a program tapasz-
talatairél, eredményeirdl, fenntarthatdsagardl, illetve a széles korben elérhetévé tételének |épéseirdl nincs
tovabbi informacid.

Rekonstrudlva a diagndzis koruliidészakot, a gondozdknak az aldbbiakban lett volna sziikséglk informacios
tdmogatasra:

e ademencia tipusa, a betegség természete, jelenlegi stddiuma, a progresszié forgatdkdnyvei;

e jelenlegi és varhato tlnetek, az 6nellatasi képességek alakuldsa, a varhatd gondozasi igények, és azok
kielégitésének maddjai;

e varhatd dontési pontok és lehetdségek;

e milyen tdmogatd szolgaltatast kitél/mitél lehet igénybe venni; és

e mindezt empatikusan, személyes igényeket és lehet&ségeket mérlegelve.

A gondozok képzését a Gondozasi stratégia (EMMI 2021) is el8irdnyozza, egyértelmlen a gondozasi
familizmus — azaz a csaladtagok gondozasi szerepelvarasa — megtamogatdsanak egy eszkdzeként. E csoport
,0szténzésére kiemelt hangsulyt fektet a program. Felhivja a figyelmet a segité hozzdtartozok, 6nkéntesek
felkészitésére; ezen beliil az »dpolo csalddtag modell« bevezetésére és tamogatdsdra; [...] a non-formd-
lis dpoldsban, gondozdsban résztvevék anyagi jelleqli elismerésére” (EMMI 2021:4). Az informalis-csaladi
gondozdk oktatdsat ingyenesen hozzéférhetd online tananyagokkal és professziondlis oktaték bevonasaval
tamogatnd, hogy ,hozzdtartozoikat szakszerlien, a demencia tiineteibdl fakado negativ kévetkezményeket
késleltetve és tompitva segitsék.” (EMMI 2021:46). Az altaldnosan elterjedt informalis gondozé és gondo-
zas kifejezések mellé a Stratégia megalkotta a ,,non-formalis” gondozd és -gondozas kifejezéseket, amelyek
a ,non-formalis oktatdson” atesett személyeket és az altaluk nyujtott gondozast jeldlik. Az oktatas kiemelt
teriletei lennének az aldbbiak: a , megfelelé kommunikdcio elsajdtitdsa, a vizudlis és térbeli segitségek meg-
szervezése, a személyes higiéné megdbrzésének és a mentdlis frissességnek az elsegitése” (EMMI 2021:46).



Ugyanakkor a Stratégia azt is megfogalmazza, hogy ,Az elérhetd szolgdltatdsokrdl a felnétt lakossdg tdjé-
koztatdsat a hagyomadnyos eszkézokkel kivanjuk megoldani” (EMMI 2021:4), amelyek egy része legalabbis a
kutatas résztvevGinek megélése alapjan nem mukodik megfelelen, ezért mindenképpen meg kellene Ujitani

Gket, illetve Uj csatornakat és mddszereket is érdemes lenne hasznalni.

e s

kihasznaltsagat, valamint a formalis és ,,non-formalis” gondozdéi humantékébe vald beruhazast jeloli meg pri-
oritasként. Ez utdbbin nemcsak a képzettségi szint ndvelését érti, hanem attitldvaltoztatason keresztil egy
demenciabardtabb kozeg kialakitdsat is. Ezek a célkijelolések Gdvozlenddk, bar a megvaldsitando feladatok

forrdsa, a hozzdjuk rendelt koltségterv feltétele a 2021—2027-es EU-s forrdsok beérkezése.

E tanulmany eredményei remélhetéleg hozza tudnak jarulni a szolgdltatasszervezés orszagos és helyi
dontéseinek megalapozasahoz. A tanulmany 6 allitdsa — a jelenlegi tdmogatds megélt elégtelensége mellett
—az, hogy a demencia hétkdznapi tapasztalatanak sokszinlisége miatt nagyon valtozatos a gondozdk informa-
cids igénye, amit csak tovdbb szinez a gondozdk sokfélesége, ami a habitusukbdl, az élethelyzetikbdl, a gon-
dozasi készségeikbdl és lehetdségeikbdl is kdvetkezik. Ezért az altaluk preferalt informacids csatorndk és az
azokkal valo interakcids igények is ennek megfelel6en valtozatosak. Minél inkabb tudatositani kell ezért — és
ez 6nmagaban is szemléletvaltast igényel — hogy személykdzpontu, igényalapu, és a gondozot partnerként
bevond tdmogatdsra van szlkség a teljes gondozasi Uton, ami 6sszhangban van a WHO 2017-2025-ig sz6l6

Globdlis akciotervének (WHO 2017) vonatkozo ajanlasaival is.
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FUGGELEK

Tanulmdnyok

F1. tdbldzat. Az interjurésztvevék megoszldsa a f6bb jellemzék szerint

Gondozé neme

N& 15 6
Férfi 7 f6
Gondozdk életkori megoszlasa (éves)
30-39 1f6
40-49 416
50-59 416
60-69 9 f6
70-79 416
A demencidval él6 személy a gondozo...
SzilGje 15 f6
Hazastarsa 5 f6
Testvére 1f6
Anydsa 16
Az interju késziltekor...
Otthongondozas, kiilon haztartdsban élnek 2 f6
Otthongondozas, valtasban egyutt élnek 3f6
Otthongondozas, egyutt élnek 46
A gondozott személy idGsek otthondban él 56
A gondozott személy elhunyt 8 f6
Gondozasi szerep:
Els6dleges gondozd 16 f6
Masodlagos- / Tarsgondozd 6 f6
MunkaerG@piaci statusz:
Aktiv 12 f6
Nyugdijas 10 f6
Osszesen: 228

145



