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Osszefoglalo ¢ A demencia tiinetegyiittes kifejezés kiilonbozé hdtterti, elérehaladé és
visszafordithatatlan leépiilési folyamatra utal. A leépiilés kozos jellemzdje, hogy elsésorban a
megismero — kognitiv — funkciokat érinti, amelynek kovetkeztében az érintett személy egyre
nehezebben képes az ondllo életvitelre, szocidlis alkalmazkoddsra és fokozatosan egyre
nagyobb tamogatdst, gondozdst, dpoldst igényel. Demencia bdrmely életkorban kialakulhat,
de az idoskori demencidk a leggyakoribbak és a tdrsadalmak eloregedésével egyre novekvo
terheket ronak a csalddokra, hozzdtartozékra és a gondozo szolgdlatokra. Az idbskori
demencidk nem jelennek meg kozvetlen haldlt okozo betegségként, de egyértelmiien
megroviditik az élettartamot. ldosotthonokban a demencia — mds befolydsolo tényezoktol
fiiggetleniil is — mortalitdsi kockdzati faktornak szdmit. Tanulmdnyunkban a demencidval
kapcsolatos életvégi dontések, gondozoi, dpoldsi kihivdsok és megolddsok egyéni, csalddi,
szocidlis és etikai szempontjait tekintjiik dt, kitérve a haldokldssal, palliativ elldtdssal
kapcsolatos kérdéskorokre. Kiemelten foglalkozunk a gondozo csalddtagok, hozzdtartozok
tamogatdsdnak és felkészitésének mentdlhigiénés lehetoségeivel, tekintve hogy a kliensek

mellett a stressz Oket terheli és a kiégés leginkdbb oket veszélyezteti.

Care and nursing for people living with dementia: levels of

decision making and end-of-life issues

Abstract ¢ Dementia syndrome relates to progressive and irreversible decline with different
backgrounds. Common features of decline are that mainly the cognitive functions are
influenced. The involved patients experience increasing difficulties in independent living,
social adjustment and require more and more support, care and nursing. Dementia can
develop at any age, but most frequently at older age and the syndrome involves increasing
burdens for families, relatives and care services. Dementia at old age does not directly lead to
death, but evidently shortens lifetime. Dementia at nursing homes — irrespective of other

influencing agents - means a mortality factor. In our study we summarize some aspects of
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end-of-life decisions, caring and nursing challenges and solutions of dementia by discussing
individual, social, familial and ethical consequences. Dying and palliative care are also in the
focus. We put emphasis on mental hygienic support for caring family members and relatives

because - besides patients - they are deeply influenced by distress and burnout risk.

Bevezetés

Az iddskori demencidk a 65 év felettiek koriilbeliill 10-15 szazalékat érintik. Nagy
val6szintiséggel az idéskori demencia — foként az Alzheimer tipusi — megjelenése markans
novekedést fog mutatni a kovetkezd években, évtizedekben a mar zajlé demografiai
valtozasok kovetkeztében.

A demencidaval mint fokozatosan el6rehaladé leépiiléssel valé szembenézés egy
emberi 1ény tobbszords szenvedési sticidival vald taldlkozast jelent. A személy elveszti
uralmét emlékezete, gondolatai, érzelmei; a térben, idoben, helyzetekben vald tajékozddasi
képességei, valamint sajat testének irdnyitasa folott. Minden tekintetben szamkivetetté valik,
belehullik a kdoszba. Tobbszoros halalt hal, leépiilésének progresszidjara egy id6 utdn nincs
reflexiv, tudatos visszakapcsoldsa. Elveszti emberi méltosagat, személyiségét, identitasat.
Apoléi, gondozéi, csaladtagjai, szerettei szdmdra kalvéaridja kiilonosen szenvedést generl.
Apolasa, gondozésa szinte emberfeletti feladatot ré kornyezetére: a beteget egyediil dpold
csaladtag szamara egy nap szinte 36 6ranyi megterheléssé vélik. A gondoskod6 hozzatartozé
elobb-utébb egy 6t megismerni mar nem képes, tdle elidegenedett embert apol, aki ,,valaki”
volt valaha és akinek a méltosagat, életitjanak, személyiségének, identitisanak emlékét méar
csak szerettei, baratai képesek emlékeikben elevennek, élonek megtartani.

Tanulmanyunk olyan szinteket érint, amelyek mentén a demenciaban szenvedd ember
szamara életvégi kérdésekkel kapcsolatos dialdégus nyithatd: az egészségligyi ellatdé rendszer
szintjeit és szocidlis ellatdé rendszer bizonyos beavatkozasi pontjait. Utdbbiak koziil a
demencidban szenvedOk szdmara kialakitott napkozi otthonos ellatdshoz is kapcsolhatéd
hozzatartoz61 tdmogatd csoportok szdmos szempontjdt és az ezzel kapcsolatos
tapasztalatainkat mutatjuk be.

A dontések sokfélék lehetnek €s a diagnosztikai kategdridkba val6 besorolastol kezdve
az 4polasi, gondozasi erdfeszitések gyakran beszikiilt lehetdségeit is érintik. Az ezekkel jar6d
kovetkezmények elvezetnek az elkeriilhetetleniil megjelend allapotrosszabbodisokkal és az
életvéggel kapcsolatosan felmeriilé kérdésekhez, etikai €s 4polasi, gondozasi szempontbol

egyarant. A demencia fokozatosan eldrehaladé természete, a beteget érintd leépiilési
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folyamatok felvetik az eldremutatd, proaktiv megoldasok keresését, kialakitisat, bevezetését
¢és rendszeresitését etikai, orvosi, dpolasi vonatkozadsban. Mindez sokrétli és sokszereplOs
dontések meghozataldt teszi sziikségessé, illetve annak az iddszakasznak a megtalaldsat,

amikor ezekbe a dontésekbe a romlo egészségili beteget még be lehet vonni.

A diagnosztizalas problémai, timogatas a demencia korai szakaszaban

A lemond6 hozzaallas, az idéskori feledékenység sztereotip kezelése, amivel bagatellizaljuk
€s a korral sziikségszeriien egyiitt jaronak gondoljuk az id6sodd ember tiineteit, panaszait,
nem segiti a kezdeti szakaszban amugy is nehezen diagnosztizdlhatdé demencia
korfolyamatanak azonositdsat. Ebben a periddusban a fokozott odafigyelés és az atfogd
orvosi, neuropszicholdgiai, pszichometriai felmérés kiemelten fontossa valik, azonban éppen
a hianyz6 orvosi infrastruktira, az elégtelen szervezeti eréforrasok és szemléleti nehézségek
teszik nagyon nehézzé a dementdloddsi folyamat korai felismerését, a helyes
differencialdiagnosztikai dontések meghozatalat. Gyakran az orvosok is halogatjak a lelki
terhek miatt a ,,végzetes”-ként cimkézett diagn6zis megallapitasat. Ebben a mozzanatban is
benne lehet a szakmai sztereotipizalas, a demencidban szenvedd betegekrdl valé lemondas, a
terapias nihilizmus. Hasonl6an menekiilhetnek a diagndzis eldl a csaladtagok, a hozzatartozok
is. A sulyos helyzettel valo szembenézés nehézsége a helyzetet tagaddé megkiizdési stratégiat
taplalja (Szabd, 2011).

A pszicholdgiailag érthetd érzelmi hozzaallas, a tagadis lelki elharito
mechanizmusdnak megjelenése nehezitheti a mentélis leromlds korrektebb felismerését.
Masrészt a tagadas jelenségét teljesen természetes, adekvat emberi reakcidnak, védoreflexnek
is kell tekinteniink. Egyértelmili, hogy az egyre inkdbb elhatalmasod6 betegség minden
szakaszaban nagy jelentdsége van az érintetteknek — a betegnek és hozzatartozoinak — nyujtott
fesziiltségmentesitésnek. Mentalhigiénés szempontbdl elsdésorban a megkiizdési stratégiak
feltérképezése és segitése a fontos. Mér a korai periédusban alapvetden sziikséges a pszicho-
szocidlis segitségnyujtas, amely a gondozasi tanacsadas mellett a személyes, csaladi és ellatd

rendszerek adta er6forrasok felhasznalasat is célozza.

A csaladorvosi diagnosztizalasi és dontési szint

Dr. Heim Szilvia csalddorvos és dr. Vajda Norbert szociologus, szocidlpolitikus Osszegezte
2015-ben azokat a kutatdsokat, amelyekben kvalitativ, mélyinterjus modszerekkel
haziorvosok véleményét és attitlidjét, diagnosztikus €s terdpids szokasait mérték fel

Magyarorszag nyugati, keleti részén illetve Budapesten a demencia tiinetegyiittes
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vonatkozasaban (Heim, 2015). Ezt a vizsgilatot a Richter Gyogyszergyar Nyrt. és a
Szinapszis Kft. készitette 2010-ben.

A kis elemszdmon — dsszesen nyolc haziorvossal — végzett mélyinterjik eredményei
OsszevethetOk voltak a késObbi vizsgalatokkal, amelyeket a haziorvosok szerepének és
lehetOségeinek tisztazdsara 2014-ben a Szegedi Egyetem Pszichidtriai Tanszékével
egylittmikodve inditottak a szerzOk ,,Haziorvosi vélemény a demencia alapellatasrol”
cimmel. A kérddives felmérésre a négy magyarorszagi orvosegyetem székhelyén és ezek
vonzaskorében, az orvosegyetemek Csaladorvostani Intézetei 4ltal szervezett kotelezo
haziorvosi tovabbképzésein €s a csalddorvosok részére szervezett konferencidkon keriilt sor.
Osszesen 402 héaziorvos altal kitoltott kérdéiv keriilt feldolgozasra, amely a vizsgélat idején a
felndtt praxisban dolgoz6 haziorvosok kozel 10 %-a. Valamennyi magyarorszagi megyébol
szerepeltek haziorvosok a vizsgalatban.

A 2010-ben rogzitett mélyinterjik Osszegzésébdl kideriilt, hogy az Alzheimer koér
gyantja jellemzden a kozépsilyos-sulyos stddiumban meriil csak fel a csaladorvosokban.
Ennek okai a haziorvosok szerint a beteg haritdsdban, a csalad passzivitisaban és
bagatellizilasi tendencidiban keresendOk. Jellemzonek bizonyult a haritdas a héziorvosok

oldalardl is, amivel a szakorvosokra terhelik a feleldsséget, illetve id6- és kompetenciahidnyra

hivatkoznak.

Ezeket a tendencidkat reprezentdljdk az aldbbi kijelentések is: ,,...nem vagyok én
polihisztor...”. A halogatast példazza: ,,...nézziik meg fél év muilva, megsziinnek-e a
tiinetek...”. A gyogyszeres félmegoldasokat képviseli az ,,...adok valami dltalam is irhato

értdgitot, s megnézziik, hogyan reagdl...” hozzaallas.

A felmért csaladorvosok esetében altalaban nem érvényesiil a ,,minél hamarabban
minél hatékonyabb terapiat” attitlid. A szakorvoshoz beutalds az esetek tobbségében akkor
torténik, amikor a csalad gondozasi, menedzselési erdfeszitései kritikus szintre keriilnek.
Sokszor akkor is elmarad a haziorvos részérdl a szakorvosi vizsgilat kezdeményezése, amikor
mar sulyos, eldrehaladott stidiumban van a beteg és felmeriil az id0sek otthonaban torténd

elhelyezés.

Egyiittmiikodési gondok a csaladorvos és szakorvos kozott

A haziorvosok megitélése szerint a demencidban szenvedd betegeket kezeld szakorvosok
kevésbé motivaltak a terapids folyamatban. A mélyinterjukban szamos hasonld kozlés
tamasztotta ala ezt a nézetiiket: ,,...nekik az Alzheimeres beteg kudarc, nem perspektiva, nincs

lelkesedés...” ; ,,...sematikusak, rutinszeriek...” .
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Tapasztalatuk szerint formalis, kevésbé tartalmas kapcsolattartis jellemzi a haziorvosi
€s szakorvosi kommunikiciét a demencidban szenvedd beteg terdpidjaban. Személyes,
kozvetlenebb kapcsolat egyéltalan nem jellemzd, nagyon ritka a telefonon torténd
konzultacid, altalaban csak a beutalon keresztiil, irdsban torténik az informacidcsere.

A héaziorvosok nem tartjdk magukat eléggé kompetensnek a demencia szindrémaval
kapcsolatban, és szerintiik az erre vonatkozé tudas teljesen szakmaspecifikus, vagyis
szakorvosi feladatkorbe tartozik. A megkérdezett haziorvosok tisztazatlannak tartjak
szerepiiket, hataskoriiket a demencidban szenvedd betegekkel kapcsolatban. A fenti
tanulsdgokat a szerzok a 2010-ben végzett kvalitativ, mélyinterjuk segitségével kapott
tapasztalataikra alapoztak.

A szerzOk a ,,Haziorvosi vélemény a demencia alapellatasrol” elnevezésli, 2014-ben
végzett kérdoives vizsgdlataik tanulsdgai alapjan a héaziorvosok attitidjei a demencidban
szenved0 betegekkel kapcsolatban javarészt megegyeztek a mélyinterjuval végzett
felmérésben kapott vélaszokkal (Heim, 2015). Az orvosok a betegekkel vald taldlkozas
alkalmaval fOként a sajndlat, tehetetlenség, megrendiilés és a szomordsig érzéseit €lik at.
Ezzel szemben arra a kérdésre, hogy fontos-e a szlirés az alapellatdsban, tobbségiik (80%)
teljesen vagy tobbnyire egyetért azzal, hogy az alapellatasban torténd sziirés fontos, és ez jobb
terapias eredményekhez vezetne.

A haziorvosok kozel kétharmada nyilatkozott igy, hogy nincs memdria szakrendelés a
az Alzheimer kort — nehéz, nagy szakmai kihivast igényld, nagyon bonyolult, 6sszetett és sok
idoraforditast igényld feladatnak gondoljak. A konkrét terdpias ismeretek tekintetében 90 %-
uk nem ismeri a specifikus terapias készitményeket.

A vizsgédlat fontosnak tartotta a demencidval kapcsolatos tovabbképzéseken valo
részvétellel kapcsolatos informacidk begytijtését is. A megkérdezett héaziorvosok 83
szazaléka nem vett részt demenciaval kapcsolatos tovabbképzésen a vizsgalatot megel6z6 két
évben. A statisztikai elemzések szerint azoknak a haziorvosoknak, akik képzéseken vesznek
részt, szignifikdnsan pozitivabb attitlidjei vannak a demencidk szlrésének hasznossagarol és
lehetdségekkel, a palliativ ellatds modozataival és hozzaférhetdéségével kapcsolatos ismeretek,

gyakorlati tudas gyarapitdsa mindezeknek a hiziorvosi tovibbképzésekbe val6 integralasaval.
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Demencia és halal

Jenny T. Van Der Steen 0sszefoglal6 tanulmanya alapjan (Van Der Steen, 2010) tekintjiik at a
demencia és haldl kapcsolatat orvosi, apolasi vonatkozasban, beleértve a gondozé-apold
hozzatartozok helyzetét €s szerepét. A szerzd — tobbnyire 2000 és 2010 kozott keletkezett —
45 tanulmany alapjan vonta le a demencidban torténd elhaladlozasok tapasztalatait a gondozas,
a tiinetek okozta megterhelés, a timogatas, a beteg életmindsége és az apolassal kapcsolatos
hozzatartozdi elégedettség vonatkozasaban.

Az utdbbi évtizedekben a demencidval kapcsolatos haladlesetek novekedtek, ami nem
jelenti azt, hogy a demencia lenne az elsddleges haldlok. A haldl okai nem kiilonboznek
jelentdsen a demencidban nem szenvedOktél a kozosségi €s korhdzi mintdkban: a
leggyakoribb okok kozoétt kardiovaszkularis betegség és a tiidogyulladas szerepel. A demencia
onmagaban a haldlesetek egyharmadaban szerepel a vizsgilt dokumentacidk szerint. A
demencia fokozatosan novekvd tdmogatasi, gondozasi, apolasi igényt jelent a napi aktivitas
kiilonbozd teriiletein (az angol nyelvii szakirodalom a napi aktivitast ,,ADL — Activity of
Daily Living” kifejezéssel jeloli). Azok a betegek, akik elérik a demencia elOrehaladott
fazisat, fokozatosan erdsodod leépiilést mutatnak, de nem minden beteg jut el végstadiumba a
napi aktivitas teljes leromlasaval, inkontinenciaval €s teljes agyhoz kotottséggel. Egy holland
tanulmany (Koopmans, Van Der Sterren és Van Der Steen, 2007) alapjan az iddsek
otthonédban csak a bentlakdk 15% -a jut el a terminalis szakaszban ilyen allapotba. A férfi nem
€s a magas napi aktivitist érintd apolassziikséglet a legbiztosabb eldrejelzdje a 6 hénapon
beliili mortalitisnak az akut betegségekt6l mentes, elérehaladott demencidban szenveddknél.
A demencia egyértelmiien élettartamot megroviditd betegségnek szamit az életkorhoz
illesztett mintakhoz viszonyitva. Iddsotthonokban a demencia — mas tényezdktdl fliggetleniil

is — mortalitasi kockazati tényezd.

A hospice gondozas kutatasa

A hospice gondozist Volicer kezdeményezésére az 1980-as években kezdték alkalmazni a
demencidban szenveddknél, egyben ez egy uj kutatési teriiletté is valt a gyakran felmeriild
apolasi dilemmak vonatkozasiban. (Volicer, Rheaume, Brown et al., 1986). A téma kutat6i
nem tartottdk konnyi feladatnak az 4poladssal kapcsolatos hozzatartozoi elégedettség és a
haldoklas mindsége Osszefiiggésének felmérését. Az eléremutatd, tervezett polasi programok
hatdsvizsgalata nem mindig mutatott szignifikdnsan jobb kimeneteleket és 4polassal vald
megelégedettséget a hosszu tava dpolasi programok esetében. Az djabb kutatdsok (Detering,

Hancock, Reade et al. 2010) viszont mar kedvezObb hatiasokat mutattak ki a koérhazi
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pacienseknél. Bar az 4polassal valé megelégedettség nem szinonimdja az 4polas
mindségének, de az utolsé napok élményeinek emlékezetben tartdsa nagyon fontos a
csaladtagok szaméra a beteg halala utan is.

Mais tanulményok az apolassal kapcsolatos koordinacié és tandcsadas, illetve a
palliativ és hospice apolads igénybevételének lehetdségeit emelik ki a jobb csaladi
megelégedést befolyasold beavatkozasok korébdl (Dy, Shugarman, Mularski et al., 2008). A
csaladi tapasztalatok szamos kvalitativ vizsgalat targyat képezték €és a prospektiv, kdvetéses
és intervenciés kutatdsok szolgalnak a legjobb, az 4polds jobbitdsdnak iranyadba mutatd
evidencidkkal. A csalddok megfeleld felkészitése csaladtagjuk haldlara az dpolas jobbitasanak
egyértelmill eszk6zének szdmit. Egy mértékadd vizsgilat eredményei megerdsitették, hogy az
elOkészitett csaladok kevesebb depresszidban és patolégidas gyédszreakcidban szenvedtek
(Hebert, Dang et Schulz, 2006) és a termindlis folyamat tudatositisa az 4pol6 csaladtagok
szamara elOnyt jelenthet magénak a betegnek is. Palliativ 4polas kései bevezetése esetén nem
mutathatok ki az dpolas alapvetd elOnyei ebben a témakodrben. (Ahronheim, Morrison, Morris
et al., 2000), illetve a csaladok gyakran nem egyiittmiikodék a kutatisban vald részvételt
illetéen. A kutatdsok kapcsan felmeriilhetnek aggodalmak a résztvevd Dbetegek
terhelhetdségével és sebezhetdségével kapcsolatban is. A betegek kognitiv romldsa gyakran
csak attételes lehetOségeket enged a kutatdsokba valo beleegyezés elnyerésére helyettes

dontéshozo (,,proxy”) segitségével.

Eletvégi etikai szempontok és a dialégus szerepe a demencidval él16k gondozasaban és
apolasaban
Hegediis Katalin, az életvégi gondozés és apolas szakértdje Osszefoglaldjat (Hegediis, 2016)
kovetve bontjuk ki a témahoz kapcsolddé legfontosabb etikai szempontokat. A szerzd szerint
az életvéggel kapcsolatos beszélgetés, dialdgus nagyon sokszor hidnyzo lehetdségét meg kell
teremteni a demencidban szenvedd betegek szamara. A dialdgusokban — etikai szempontokat
kovetve — figyelni kell a sebezhetdségre és a méltosag biztositisara. A sebezhetdség mind a
beteget, mind a csaladtagot érinti. Kérdéses, hogy a szakembernek vagy a csalddtagnak
sikeriil-e megtalalnia azt az id0savot, amikor a beteg még szellemi és dontési képességeinek
birtokdban van és kialakithat6 vele egy olyan parbeszéd, amelyben az életvéggel kapcsolatos
dontések meghozhatok. A megfogalmazhat6 etikai cél az életvégi kezelések eldre tervezése.
Az ellatas eldre tervezése egy olyan folyamatot jelent, amely sordn a beteg még
dontéshoz6i  képességei  birtokdban dont a jovobeli kezeléseirdl. A betegség

diagnosztizalasakor, a még j6 mentalis allapotban 1évo beteg preventiv jelleggel donthet arrdl,
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hogy a késdébbiekben, allapota hanyatlasakor milyen kezelésekben részesiiljon, valamint
milyen szintll ellatast kapjon. Akaratnyilvanitasat, dontését a konkrét betegség — gyakran az
Alzheimer koér — lefolydsanak ismeretében tudja kifejezni, preventiv jelleggel. (Kovacs, 2007)

Ebben a folyamatban szerepet kell kapnia olyan alapvetd orvosetikai elveknek, mint a
,he arts”, az autonOmia tisztelete, a jotékonysag, és az igazsagossag. Az alkalmas iddsav
megvalasztasa a dialdgusra az orvos-beteg kapcsolatban elsésorban klinikai vonatkozasu
dontéseket jelent, de a demenciaban szenveddk ellatdsa joval hosszabb folyamat, amelynek
soran a fent emlitett elvek érvényesitése nagy kihivas az apolasi folyamatban. A szerzd
ellatdsban. Utal a helyettes dontéshoz6 (proxy) szerepkorre, ami szamos orszagban jogilag is
szentesiti azt az atruhdzott dontéshoz6éi kompetencidt, ami a sziikséges terdpids
beavatkozasokrdl sz4l abban az esetben, ha a beteg ilyen dontések meghozataldra mar nem
képes. A helyettes dontéshozd gyakran dont a komfortkezelések mellett az agressziv terapidk

ellenében, de a beteg is legtobbszor ezt szeretné.

A demenciaban szenvedo beteget gondozé csaladtag segitésének mentalhigiénés
szempontjai

A mentalhigiénés szempontok érvényesiilésének tobbek kozott az érintett betegek €s a csaladi
gondoz6i kornyezet vonatkoztatdsaban van kiemelt jelentdsége. Az Egyesiilt Allamokban az
1dosek hosszu tava gondozasanak 80%-at a csaladtagok végzik, nagyjabol 302 milliard dollar
értékben (2006-os adat). Ez a nemzeti egészségiigyi ellatds 6%-at jelenti. 1981-ben jelent
Nancy Mace és Peter Rabins — az6ta 6t kiadast megélt — alapmiive ,,A 36 6ras nap” ( ,,The 36-
Hour Day” ) gondozé csalddtagok szdmara, amely dramai modon hivta fel a figyelmet az
Alzheimer betegségben szenvedoket gondozé csaladtagok fizikai és  pszichikai
tulterheltségére. Egy évvel azel6tt alakult meg az USA-ban az Alzheimer Tarsasag, amely
id6kozben ezen a teriileten a vildg vezetd nonprofit szervezetévé valt. Alapitdsidban szamos
csaladtdmogat6 csoport képviseldi is nagy szerepet jatszottak.

A demencia minden szakaszdban sziiksége lenne a betegnek és hozzatartozoiknak is a
mentalhigiénés tamogatisra. A leépiilés id0szaka komoly pszichés megterhelést jelent a
betegnek és a hozzatartozéknak. Gyakori, hogy a gondoz6 csaladtag szolgéltatja az elsddleges
ellatast az idés, demencidval él6 hozzatartozé szaméra. Altaldban egy kiemelt csaladtagra
mint elsédleges gondozoéra harul a gondozasi terhek tobbsége, akit esetleges és valtozé mddon

tamogatnak a csalddon beliili és kiviili misodlagos segitok.
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Gyakran a hézastars all az elsd helyen a gondozdi szerep vallalasidban. Abban az
estben, ha ¢ nem 4ll rendelkezésre, tobbnyire a lanytestvér 1ép a helyére, aki kétszer nagyobb
valoszinliséggel valik elsddleges gondozdva, mint egy fidtestvér. Amennyiben a lanytestvér
nem tudja ezt a szerepet betolteni, nem a fidtestvér, hanem gyakran a s6gornd 1ép a helyére. A
feleségek gyakrabban valnak segitdvé €s ritkdbban fogadnak el segitséget a professzionalis
gondozdbi halézattol. A tapasztalat az mutatja, hogy férj és feleség mas moddon, kiillonbozo
stilusban nyujt gondozast. A feleségek elkotelezettebbek a férjek vagy apdk érzelmi jolléte
irant, és gyakran feladatuknak tartjdk a férj szerepének, identitdisanak fenntartasat. A férjek
viszont a menedzser tipusu, gyakorlatiasabb jellegli gondozdsban jobbak, a feleségek vagy
anyak fizikai sziikségleteire nagyobb figyelmet szentelnek.

A gondozokat terheld stressz hattere és kornyezete szempontjabol alapvetdek az apold
csaladtag demogréfiai jellemzd6i, ugymint tarsadalmi-gazdasiagi helyzete, iskoldzottsaga,
lakaskoriilményei és a kozte és a gondozott csaladtag kozotti kapcsolat mindsége. A gondozas
kornyezete, a szocidlis szolgaltatas szinvonala szintén befolyasolja a gondoz6 igénybevételét.

A gondozd csaladtag szadmos elsddleges és masodlagos stresszorral szembesiil.
Elsédleges tényezok: a gondozott allapota és jellemzdi, amelyek meghatarozzak a gondozasi
feladatokat és felelosséget. A beteg kognitiv funkcidinak szintje, mindsége, érzelmi reakcidi,
a viselkedésében jelentkezd problémai, a napi aktivitdsban, eszkdzhasznalatban igényelt
segitség jellege €s mértéke is ide tartozik. Az elsddleges stresszorok kéaros iranyban
befolyasolhatjdk a gondozodt és masodlagos jelleggel, a belsé fesziiltség kialakuldsa miatt a
gondozdbi terhelés fokozottabb atéléséhez, €s kapcsolati besziikiiléshez is vezethetnek. A
masodlagos megterhelések a gondozod életének szamos teriiletét befolyasolhatjak, ugymint a
csaladi, és foglalkozasi szerepeket, szocialis és rekreacids aktivitasokat.

A gondozési igénybevételek negativ iranyban befolyasolhatjdk a gondoz6 belsd
érzelmi vilagat és onértékelési zavarokhoz, az én besziikiiléséhez vezethetnek. Csokkenhet
benniik annak az érzése, hogy Ok az illetékesek, szakértdk az adott gondozasi helyzetben. Ez
nehezen elviselhetd frusztraciokhoz, az akadalyozottsig fokozott atéléséhez vezet. Az
eredmény a gondozdi szerep feladasa is lehet, mivel azt csapdahelyzetként észlelheti a segito.
A feldolgozatlan stressz, a fokoz6dd szorongas negativ valtozasokat indithatnak be a gondozé
fizikai, és mentélis egészségében.

A fokozott, nehezen feldolgozhat6 stresszel jar6 gondozasi, dpolasi nehézségek hatasai
leggyakrabban a kovetkezd tertileteken érvényesiilnek:

- fizikai egészség megromlasa

- mentalis egészség megromlasa
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- zavarok az id6égazdalkodasban, és az életstilusban
- kapcsolati problémak a gondozott csaladtaggal

(Blackburn and Dulmus, 2007; Pék, 2013).

A gondozéi tevékenység pszichologiai elonyei a segité csaladtag szamara

Erdemes szem el6tt tartani, hogy a gondozas erés pozitiv hatéssal is lehet magéara a gondozéra
is. A csaladi kotelékbdl és érzelmi kapcsolatbdl, de a kotelességérzetbdl, a lelkiismereti
0sztonzésbol adddoan sokszor jO érzés toltheti el a segitd csaladtagot akkor, amikor a
demencidban szenvedd, esendd helyzetben 1év6 hozzatartozéjardl gondoskodik. Kedvezd, ha
a gondozéssal felszabadulé joérzések, pozitiv érzelmek tulsilyban vannak a negativ
reakcidkkal szemben. Azonban nehéz egy mindenkire és minden helyzetre érvényes formulat
€s szabalyt alkotni a pozitiv és negativ érzések optimalis aranyarol.

Pozitiv lehet a szakértelemben és a gondozd és gondozott kozotti kétszemélyes
kapcsolat mindségében megmutatkozd fejlodés is. A gondozé megelégedettségének
gyarapodasa, személyes fejlodése, ami a segitésnek a sajat személyen tilmutatd,
transzperszonalis jellegébdl is adddik, szintén a kedvez6 mozzanatok kozé tartozik. Utobbiak
novelik a gondozo6i szerep értékelését. Azonban annak megélése, hogy a gondoz6 személyes
novekedést €l 4t a segités révén, nem véd meg a beteg identitdsvesztésébdl és a csaladtag
kényszerli gondozéi identitdsanak elOtérbe keriilésébOl, megvaltozasabdl szarmazo
szenvedésekt0l. A szeretet és intimitds novekedése nem a megterhelésekhez, hanem a
megnovekedett pszicholdgiai jolléthez kapcsolddik. Egy kutatds soran (Horsfall, Noonan and
Leonard, 2012) 48 gondoz6 vizsgalatanal azt talaltak, hogy a gondozas értelme alapvetden
olyan érzések, €s tulajdonsagok mentén bontakozott ki, mint az elégtétel, és elégedettség, a
csaladi feleldsség és kolcsOnosség, baratsig, €s tarsas megbecsiilés. Egy atfogd elemzés arra a
kovetkeztetésre jutott, hogy a pozitiv nyereségek megértése képessé teheti a szakmabelieket,
hogy hatékonyabban dolgozzanak a csalddokkal (Kramer, Schmalenberg and Maguire, 2010).

Az el6z0 kutatidsok megerdsitik azokat a feltételezéseket, hogy a gondozasi
tapasztalatokkal kapcsolatos felemeld, pozitiv érzések megdvhatjdk a gondozokat attdl, hogy

a stressz minden életszférajukat elarassza (Pearlin, Mullan and Semple, 1990).

A demenciaban szenved6 csaladtagjaikat gondozok tamogaté csoportja
A gondoz6 csaladtagokkal val6 foglakozés altalaban hianyzik a magyar szocidlis ellato
rendszerek repertoarjabol. A demenciaval €lok specidlis nappali ellatasi kerete még nem

biztositott, nincs meg a személyi, infrastrukturdlis hattér és szakmai protokoll. Sajat
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tapasztalatainkat Osszegezziik ebben a részben, amelyeket a debreceni Belvarosi Gondozé
Szolgalat Demens idések klubjaban szereztiink (amelynek a neve idOkozben ,,Nagy Sandor
Telepi Gondoz6 Szolgédlat Kandia Utcai Demens Id6sek Klubja” lett). A napkdzi otthonos
formaban miikodo klub lehetdséget nyujt a hozzatartozoknak, hogy hétkdznapokon (jelenleg
mar szombatonként is), 8 €s 16 6ra kozott a gondozott csaladtag elhelyezésével atmenetileg
mentesiiljenek a gondozasi terhek aldl. A klubban szakképzett 4poldi team specidlis
foglalkozasokkal is segiti a gondozottak €letmindségének javitasat €s a mentalis hanyatls
tiineteinek lehetdség szerinti csokkentését.

A tamogatd csoport 2009 o6ta miikodik. Kezdeményezésiinket modell jellegiinek
tekintjiik, bizunk abban, hogy tapasztalatainkat hasznositani lehet, és motivéaldak is lehetnek
masok szdmara. A csoportban demencidban szenvedd hozzétartozoikat gondozok vesznek
részt, az altaluk gondozottak tobbsége Alzheimer tipusi demencidban szenved. A csoport
tagjai altaldban havonta egy alkalommal, egy klinikai szakpszichologus és egy tapasztalt
vezetd szakapolond iranyitasa mellett talalkoznak. A csoporttagok Osszetétele valtozo, de a
viszonylagos folyamatossagot a sokszor éveken at kitarté hozzatartozok képviselik.

A tadmogatd csoport félig strukturdlt gyakorlatokkal, tematikus beszélgetésekkel,
,Balint-csoport” keretben miikkodik. Az érzelmi tehermentesités, a gyakorlati gondozast segitd
technikai, mddszertani jellegli tanacsadas mellett a tematikus megbeszélések segitik a negativ
érzelmek feldolgozasat, a blintudat, a lelkiismeret-furdalas csokkentését. Az Onsegitd csoport
lehetOséget ad az Onbizalom novelésére az érzelmileg megerdsitd, pozitiv visszajelzésekkel,
batoritasokkal, a gondozott csalddtaggal, a helyzetekkel kapcsolatos negativ érzések
kommunikélasaval, ,.kibeszélésével”, azok elfogadasaval. A csoport elfogadd érzelmi kozege
lehetdvé teszi annak felismerését, hogy a hasonld helyzetben 1€v6 tobbiek is hasonlé negativ
érzésekkel kiiszkodnek. A gondozd6i identitdis megerdsitése, a redlisabb tehervallalés
kialakitasa, a nehéz dontések segitése — mint példaul a tarthatatlannak észlelt helyzet esetén a
bentlakasos intézeti elhelyezés — szintén kozéppontban all. A specialis gyakorlatok soran
tobbek kozott az érzelmileg fontos csaladi fotok, a kisebb személyes targyak bemutatdsa, a
gondozott Onéletrajzanak a csaladtag altal val6 megirasa, a mindezekkel kapcsolatos érzések,
torténetek kibontasa, megbeszélése nagyon hatékonynak bizonyul pszichés szempontbol.

A csoportvezetd a csoportdinamika megértésével, jelenségeinek tudatos
felhaszndlasaval erdsiti a jobbitd, gydgyité hatdsokat, amelyek kibontakoztatdsa a csoport
fejlodésének zaloga. Az apolasi, gondozasi szakismeretek a professzionalisabb, szakszerlibb
megoldasok és készségek kialakitasat segitik. A csoportkeret lehetové teszi a Balint-

csoportmddszerek alkalmazasat: a résztvevok visszajelzéseket és tdmogatast kapnak sajat
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segitdi, gondozdi készségeik, lehetdségeik optimalisabb kibontakoztatiséhoz és a
csoporttagoktol kapott visszajelzések révén felszinre keriilhet a gondoz6 altal tudatosan nem
észlelt kapcsolati, érzelmi zavar vagy gatld tényezd is. A gydgyitd, pszichoterdpias jellegli
hatasok segitik a gondozott fokozatosan €s elkeriilhetetleniil elérehaladé mentalis, érzelmi
romlasa ellenére a remény fenntartasat. Hozzajarulnak az onértékelés emeléséhez, a gondozoi
motivacié fenntartdsdhoz, a személyes igények felismeréséhez, a tehermentesités
sziikségességéhez. Segithetik a csaladtag- és gondozoi identitds megvaltozdsabol adodo
érzelmi fesziiltségek felismerését és kezelését, az elfogadhatobb egyensuly kialakitisat.

Természetesen a timogat6 csoport sem tudja megakadalyozni, meg nem torténtté tenni
a demencia pusztitd hatasait, a csaladi és egyéni tragédia kibontakozasat, a veszteség és gyasz
atélését. Mindezek enyhitésében, elviselésében viszont sokat segithet. Mar csak azért is, mert
a résztvevok jelentds részének a csoport valik az egyik legfontosabb timogaté rendszerévé,
amely kapocsként is mikodik a tdgabb kozosséggel €s enyhiti a ,,36 Ords szolgilat” miatt
kialakulo tarsas izolaciot, beszukiilést.

Téamogat6 csoportunk évekig nyitott csoportként miikodott, megijulasara 2015 6szEtdl
megvaltozott személyi feltételekkel az emlitett szervezeti keretek kozott keriilt sor. Jellemzo a
csoportfolyamatra, hogy egy magas csoportkohéziét reprezentalé ,harcedzett”, Kkitartd,
folyamatossagot képvisel0 bels0 mag tagjai valnak a leginkdbb elfogad6vi, megértové és
empatikussa a sajat és masok problémainak kezelésében. Képesek a rovidebb ideig vagy
frissen csatlakoz6 csoporttagok befogadasara, tadmogatasidra, a csoporthagyomanyok
fenntartasara, atadasara és megujitasara.

Megerdsitjiik azt a véleményt (Szabd, 2011), miszerint a timogatd csoportok vezetése
kiemelt szakmai feladat, kiérlelt csoportvezetdi tapasztalatokat, csoportdinamikai ismereteket
€s ezek hatékony alkalmazasanak készségeit kivanja meg. Ezért nem javasolhatd, hogy laikus
segitd vagy hasonl6é helyzetben 1év0 sorstirs — akar sokrétli gondozasi tapasztalatokkal
felvértezve — vallalja a hozzatartoz6 timogatd csoportok irdnyitasat.

A kettOs vezetéssel szerzett tapasztalataink arra mutatnak, hogy egy csoportdinamikai
ismeretekkel és tapasztalattal rendelkezd klinikai szakpszicholégus és egy szintén képzett
vezetd szakapold egyiittmiikodése gyiimolcsozd. Az eldbbi inkdbb a pszichodinamikai
torténésekre és azok kezelésére koncentral, mig az utébbi az apolasi, gondozasi nehézségek
menedzselésére (ezeket a feladatokat csoportunkban eleinte Orbanné Gellén Marianna
mentalhigiénés szakember, szocidlis gondozo-szervezd, szocidlgerontologus, illetve a
késdbbiekben és jelenleg is Kosztané Hadhéazi Tiinde szocialgerontoldgus, szocialis munkés, a

DMIV Szocialis Szolgélatanak a munkatarsai toltotték be).
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Eddig a hozzétartoz6i csoportok sordn a szdmos téma, narrativa felszinre hozésa
mellett eldkeriilt példaul a gondnoksig ala helyezés lehetdségének megbeszélése, illetve az
esetleges intézeti elhelyezés témakore. Nem Kkeriilt sor viszont a fent targyalt életvégi etikai
kérdések és a betegekkel valo dialégus lehetdségeinek megbeszélésére. A csoportvezetok sem
fokuszaltak ezekre a témakorokre, figyelmiik inkdbb az aktudlisan felmeriilé apolési,
gondozési, érzelmi kihivasokra iranyult.

Jelen tanulmany megirisa az els6 szerzdt egyben arra is 0sztonzi, hogy a hozzatartozo6i
csoportok kozegében ezeket a témakat bevezesse, megbeszélje, illetve a hozzatartozokat ezek

irdnyéba hat6 aktivitasra motivalja.

Utész6

A tanulmany nem érinti a demencidval él6k és abban szenveddk 4dpoldsdnak, gondozasanak
spiritudlis aspektusait. Nem véllalkozik a zsidé-keresztény kultirdbol eredd szimbdlumok,
mitoszok és  ritudlék segitd szerepének targyaldsira, a demencidval él6k
szenvedéstorténetének antropologiai megkozelitésére. A szerzok tudatiban vannak annak,
hogy a felsorolt szempontok kibontdsa teljesebbé teszi a targyalt témakor attekintését,

mélyebb megértését.
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