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Egyiitt a demens beteggel a gondozdi szerepek labirintusaban.
Terhelodés, veszteség, avagy a pozitiv attitiid szerepe a megkiiz-

dést segité folyamatokban

Osszefoglalo ¢ A demencidval él6k gondozdsa nagy kihivds a csalddok szdmdra, mivel
ebben a helyzetben a kritikus pont az, hogy egy kozeli csalddtag vdlik gondozovd. Ez egy
hosszi utazds egyiitt egy ismeretlen labirintusban, ahol a kozeli csalddtag egyre inkdbb
tavolodva fokozatosan idegenné vdlik. A gondozo csalddtagok a viselkedési problémdkkal és a
Jfolyamatos vesztességekkel szembesiilve nem rendelkeznek tapasztalatokkal, mikozben nap
mint nap szembe kell nézniiik tehetetlenségiikkel, a remény elvesztésével. Gyakran hitiik, régi
emlékeik, a szeretet és az emberi méltosdg tiszteletben tartdsa ad erdot nekik. Végso soron a
csalddnak a megkiizdés sordn rendelkezésre dllo erdforrdsai azok, amelyek meghatdrozoak az

intézményi elhelyezés kapcsdn zajlo dontési folyamatokban.

The labyrinth of the nursing roles in the care of dementia patients.
The difficulty of suffering or the importance of positive attitudes

in the helpers' coping processes

Abstract ¢ Care for people with dementia is a hard challenge for the famillies, because the
critical point of this situation is that a close family member is being cared for. This is a long
Jjourney together into an unknown labyrinth, where the close family member becomes more
and more distant and alienated. The family caregivers when confronted with the behaviour
problems and the continous loss due to the illness haven’t got experiences about these
difficulties and they must face their powerlessness hopelessly in their every day life. Very
often religious faith, old memories, love, and the respect of human dignity give strength for
them. After all, the coping resources of the family are the determinant factors in the process

of decision-making about the institutional placement.
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Bevezeto

Tobb mint hisz éves segité munkam sordan a Gyulafehérvari Caritas - Szent Erzsébet Iddsek
Otthondban gyakran szembesiiltem a gondozott idosek, demens személyek életének lezard
szakaszdval. A  gondozott idOseinkért feleldsséget, életmin6ség  szempontjabol
személykozponti gondozast, és a foldi élettdl valé eltdvozashoz, emberhez méltd
koriilményeket biztositunk. De mit élhetnek at a gondozé csaladtagok, amikor szeretett
csaladtagjukat demencidval diagnosztizaljak, és mieldtt bentlakasos otthonba koltoztetik. Egy
gondoz6 csaladtagot idézek: , Alzheimerrel diagnosztizdltdik édesanydmat. Rettenetes
betegségnek tartom. Elvész az ember benne. Semmit nem jelentek mdr szamdra. Tudja, hogy
van valaki vele, de nem tudja, hogy én a ldnya vagyok. Nem tud semmit. Etetem, itatom,
sétdltatom, fiirdetem, mint egy babdt. De hdt mégis csak az anydm. Azt érzem, hogy élve
temetem el.”. ( Idézve: Fokuszcsoport, llonka 42 éves, aki édesanyjdt gondozza).

Jelen tanulmany ,,a gondozo csalddok terhelodésének szerepe a demencidval kiizdo idosek
bentlakdsos otthoni elhelyezésének kezdeményezésében” témaju kutatas eredményeibdl azokat
a részeket kozli, amelyek a gondozasban nagyobb szerepet vallalé primér (elsodleges)
gondozd csaladtagok szerepfesziiltségét €s a veszteséghez kapcsolodd érzéseket tiikrozik.
Nemzetkozi tapasztalatok arra hivjak fel a figyelmiinket, hogy a gondozé csalddokra a
korszerii- emeltszintii ellatdsok mellett is nagy teher nehezedik. (Zarit J. Zarit S. 1985, Zander
J. Cars-Birgitta, 2009). A leépiilés folyamataban bekovetkezd valtozasok nem csak az érintett
személy megszokott normél életritmusat boritjadk fel, hanem az 6t koriilvevd csaladtagok
mindennapi életét is megvaltoztatjak. Hegediis Katalin arra hivja fel a figyelmiinket, hogy a
veszteség, a gyasz, a haldl stddiumain ugyanigy a hozzatartoz6 is dtmegy, mint az érintett
személy. (Kiibler-Ross, 1988: id. Hegediis, 2015). A gondozést végzd hozzatartozok pszichés
tdmogatdsa, a veszteség a gyasz folyamatdban vald segitségnyujtas elengedhetetlen része

kellene legyen a gondozasi folyamatnak.

Demografiai kitekinto

Az utobbi évtized demografiai véltozasai sordn az Eurostat 2017. juniusdban kozzétett
adataibdl azt lathatjuk, hogy az Eurépai K6zosség 28 orszaganak lakossagat 2016. januar 1-én
510,3 milliéra becsiilték. A fiatalok (0-14 évesek) a lakossag 15,6%-at tették ki, a 15-64
évesek a lakossag 65,3%-at, a 65 évnél idOsebbek ardnya pedig 19,2%, ami 0,3%-kal
novekedett az el6z6 évekhez képest és 2,4 %-kal a 10 évvel kordbbi adatokhoz viszonyitva.
(Eurostat, 2017) A szamitasok alapjan kovetkeztethetiink, hogy az idések ardnya a

népességben dramai mértékben fog novekedni, ami az iddsellatas gyakorlata szempontjabol a

17



Kharon ¢ Thanatologiai Szemle ¢ 2017/3

gondozési sziikségletek feltételezett novekedésével fokozatos terhelddést jelenthet tgy a
csaladokra, mint az ellatd rendszerekre egyarant. Az id6skori demencidk ebben kiilondsen
fontos szerepet jatszanak. Az Alzheimer Vilagszovetség (ADI), 2016-o0s évi jelentése szerint
vilagszerte 47 milli0 demens személyt tartanak nyilvan, ami egyenld Spanyolorszig
lakossagaval. Becslésiik szerint 2050-re 135 milliéra fog névekedni a demenciaval kiizdd
személyek szdma, ami pénziigyileg és az ellatd rendszerek szempontjabol nézve is komoly
kihivas elé allitja a tarsadalmat. (ADI, 2016). A szakirodalmi adatok szerint, ha
visszatekintiink az elmult évekre, a 85 év feletti demencia eléforduldsa meghaladta a 30%-ot,
¢és a bentlakasos idOs otthonokban aranyuk elérte a 40-50%-ot. (Tariska, 2000, Szab6 2011).
Az elérehalad6 leépiilés nyoman nagyon megneheziilhet a csalddon beliili vagy otthon-kozeli
ellatds, és feltételezhetjiik, hogy a bentlakdsos otthoni keretben biztositott gondozis iranti
igény keriil eldtérbe.

Dr. Szab6 Lajos szerint a mérsékelt és kozépsilyos demencia esetében az érintett
idosek 70-75%-a a bentlakasos otthoni ellatason kiviil marad, és rendszerint a csaladok
kapnak hangsulyos szerepet gondozasuk soran. (Szabd, 2011). Ennek felismerése nyomén a
figyelem egyre inkabb a gondoz6 csaladok felé fordult, és egyre tobb kutatdsi adat utal arra,
hogy a csaladok terhelddése és annak pszichoszocidlis kovetkezményei a demencidban
szenvedd iddsek gondozasa kapcsdn nagyban érintik a csalddok életmindségét és jelentOs
mértékben befolyasoljak a gondozé csaladtagok pszichés egészségét is (Szabo 2011, Pék,
2013). E kutatasok leginkdbb a gondoz6 csalddtag stressz-terhelddését és annak
kovetkezményeit, a szerepkonfliktusokat, valamint a gondozé csaladon beliili fesziiltségeket
vizsgalta. (Zarit et al. 1985, Aneshensel et al. 1995, Kaplan 1996, Zarit et al. 2005). E
kutatasok jelentds hatast gyakoroltak a demencia-specifikus ellatasok fejlddésére — ezen beliil
a gondozd csalddoknak nyujtott szolgaltatasok, timogat6 hatterek kialakitasanak dsztonzésére
—1d. pl. a timogat6 csoportokat a gondozé csaladtagok szamara. (Pék, 2013).

A demens betegek ellatidsa napjaink egyik legnagyobb egészségiigyi €s szocidlis
kihivasa, hiszen a legnagyobb teher a gondoz6 csalddokra harul. Roméniaban kozel 270.000 a
demens betegek szama, de csak 35.000 személy diagnosztizalt. 20% alatt van azoknak a
pacienseknek a szdma, akik elérnek orvoshoz, de legtobbszor a beavatkozds mar késon
torténik, tudjuk meg Prof. Dr. Catalina Tudose-t6l, a Romaniai Alzheimer Szovetség

elnokétdl. (http:// www.alz.ro/)
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A kutatas bemutatisa

Jelen tanulmény egy vegyes mddszertant — kvantitativ és kvalitativ — kutatas eredményeinek
egy részét tartalmazza, amelyet Erdély 11 megyéjében végeztiink, 100 olyan érintett
csaladdal, (50 csalad sajat otthonban - 50 csaldd méar bentlakdsos otthoni ellitdsban), akik
demencidval él0 csalddtagot gondoznak. A tanulminy kiemeli a fékuszcsoportban
elhangzottakat, a gondoz6 csaladtagok szubjektiven megélt veszteségérzését és az anticipalt
gyaszt.

A kutatds a gondoz6 csalddok megterhelddését, a gondozds nehézségeinek
feltérképezését, és azoknak a tényezdknek a felismerését vizsgilja, amelyek a bentlakésos
otthoni elhelyezésnél dontd szerepet jatszanak. Valaszt keresiink arra, hogyan csokkenthetd a
gondozé csaladok megterhelddése és milyen tdmogatd hatterek, szolgéltatasok sziikségesek
ahhoz, hogy a gondozd csaladok képesek legyenek a gondozasi kihivasokkal és az életvégi
kérdésekkel sikeresen megkiizdeni. A kvantitativ elemzés mellett hangsulyosan kiemeljiik a
kvalitativ részt, amelyben a gondozd csaladok hitelesen szamolnak be nehézségeikrol.
Tovabba megtudhatjuk, hogyan alakulnak a szerepek, hol van az a kritikus megterhelddési
pont, amikor a csaldd az intézményi ellatast valasztja, illetve hogyan €éli meg a csalad a
szeretett személy fokozatos elvesztését. A bentlakdsos otthoni ellatds kapcsan azonban
kérdésként meriilhet fel, hogy a csaldd gondozasi erdfeszitései ellenére mely tényezok
vezetnek ahhoz a dontéshez, hogy a csalad kezdeményezi a demencidban szenvedd idds
ember bentlakasos otthoni elhelyezését.

Bemutatjuk a gondoz6 csaladok kiizdelmét interjuk alapjan (Sheehy, 2010, id. Szabd
2011). Jelen vizsgalatban a primér gondozé csaladtaggal (elsédleges gondozo, aki leginkdbb
szerepet vdllal a gondozdsban) folytattunk tajékoz6do interjit a funkcionalis akadalyozottsag
¢és a pszichoszocialis nehézségek felmérésére (Szabd L. 2000, ADL Skala, IADL skala). Az
elézményre €s hattérre vonatkoz6 tampontok mellett ezek a hipotézis bemutatisa soran
érintett tényezok mentén taldlhatok. Az interji a gondozdé csaldd problémairdl atfogd
attekintést tesz lehetdvé és alapjat képezi egy kvalitativ elemzésnek. Az Onellatdé képesség
felmérése (Szabd L. 2000) az Onellatd képesség és szocidlis készségek értékelésére
kidolgozott szempontrendszer, amely hat tényez0 mentén, 7 pontos skalan értékeli a
demencidval kiizdé iddés funkciondlis leépiilésének mértékét. Az értékelés a gondozd
csaladtag, illetve az intézményi gondozd stab gondozasi tapasztalatira épiil. E felmérés
tampontjai jol tiikrozik, hogy a gondozas soran a gondoz6 csalddnak milyen nehézségekkel
kell szembenéznie, és ezek sulyossiga milyen mértékli. Az emlékezeti és viselkedési

problémakat értékeld skala (Zarit, 1985), amely a hozzatartoz6 értékelésén alapul, két
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szempontsort tartalmaz: egyrészt értékeli 30 tiinet, illetve zavard viselkedés gyakorisagat,
masrészt annak mértékét, hogy az adott tiinet, illetve zavard viselkedés mennyire jelent
problémat a gondoz6d hozzéatartozonak. A primér gondozd csaladtag terhelddésének
felmérésére (,,terhel6dés a gondozas sordn”), Steven Zarit 22 tételes, 4 pontos skaldjaval a
gondozas soran keletkezd nehézségeket és a terhelddés mértékét mérjiik fel. (Zarit, 1985).

A gondozashoz kapcsol6dé pozitiv attitiidok felmérése (,,a gondozéssal és gondozottal
kapcsolatos érzések felmérése”), Farran és munkatirsai nyoman egy 43 tételes skalan tortént.
A skdla a veszteségek €s negativ tapasztalatok, valamint a gondozas sordn szerzett
tapasztalatok és az azok nyoman kialakul6 negativ €s pozitiv gondozasi attitiid aranyat, sulyat
mutatja. A skila timpontokat nyijt a gondozé csaladtag megkiizdd képességérdl és szemben a
patologia—deficit szemlélettel, a mobilizalhaté belsé erdforrasok felé forditja a figyelmet.
(Farran et al. 1999). A csaladon beliili szerepek alakulasanak vizsgélataval, a csaladi feladat-
€s szerep megosztasokat €és a mentdlis romlast kovetd fesziiltség novekedést és a
szerepstruktira atalakuldsat vizsgaltuk (Hurvitz,1961), jelen kutatasra atalakitva (Kiss G,
Szabd L, 2015).

A gondozd csaladokkal végzett kutatds végén fokuszcsoportot hirdettiink meg,
amelyre hat csaldd jelentkezett. A megtervezett fokuszcsoportos iiléseken a gondozd
csaladtagokkal tematikusan elkezdtiikk feldolgozni a gondozott és gondozd életmindségét
befolydsol6 tényezdket, a gondozéis nehézségeivel valé megkiizdést, az életvégi kérdéseket, a
bentlakdsos otthoni elhelyezést, az emberi méltosag tiszteletben tartdsiat és a lehetséges,

valamint elérhetd eréforrasokat, amelyek segithetik a hosszu tavu otthon kozeli gondozast.

A Kkutatas hipotézisei

A kutatas kiindul6 hipotézisében azt vetettiik fel, hogy az id6s csaladtag bentlakasos otthoni
elhelyezése kritikus esemény lehet a csalad €letében, amelyet fesziiltségekkel, konfliktusokkal
terhelt id6szak el6zhet meg. Feltételezem, hogy ebben meghataroz6 szerepet jatszhat az is,
hogy a gondoz6 csaladok magukra maradnak, €s hidnyoznak azok a szolgaltatasok, timogatd
hétterek, amelyek segithetnék a demencidval kiizdd id0s ember csaladban torténd gondozasat.
A kiindul6 hipotézisiink kapcsan egy sor feltevést fogalmazhatunk meg, amelyeknek jelentds
része szakirodalmi timpontokkal, korabbi kutatdsok eredményeivel alatimaszthatok:

- a leépiilési folyamat eldrehaladasdval novekvd gondozasi terhekkel és a ,,zavard

£ .9

viselkedés” egyre nehezebben kezelhetd formaival talalkozhatunk;
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- agondoz6 csaladtag a gondozés soran kiilonféle megkiizdési szakaszokon megy keresztiil:
egyfajta ,,gondoz6i karriert” futhat be, és ez jelentdsen érintheti a csaladban betoltott
szerepeit és gyakran konfliktusok forrasa lehet.

Feltételezhetjiik, hogy ezek a tényez0k, fontos szerepet jatszanak az elhelyezési dontésben.

Tovébbi hipotézisek, amelyekbdl jelen tanulmény a veszteséghez kapcsolddd III. hipotézist

dolgozza fel:

I. hipotézis: a leépiilési folyamatban a gondoz6 csaladok szempontjabdl a legjelentdsebb
valtozasokat az Onellatoé képesség és az elemi szocialis készségek romlésa képviseli.
Az ennek nyoméan novekvd gondozési terhek az elhelyezési dontésben alapvetd
szerepet jatszanak.

I. hipotézis: a gondozds sordn a kognitiv hanyatlast ,tengely tiinet”-ként képviseld
emlékezeti romlds, valamint a demencia kialakulisa nyoméin megjelend ,,zavard
viselkedés” /BPSD/ silyossdga jelenti a legnagyobb kihivast, és stlyosbodasuk
kozvetleniil szerepet jatszik az elhelyezés kezdeményezésében.

III. hipotézis: a primér gondozd csaladtag gondozasi feladatainak jelent6s novekedése, és
a gondoz6 szerep jelenléte, a veszteséggel valo szembesiilés a csaladban megbénitja a
csalad mindennapi miikodését, €s a tarthatatlanna valé helyzet, dontd szerepet jatszik
az elhelyezési dontésben.

IV.hipotézis: a nehézségek ellenére a gondozd csalddokndl erdfeszitéseket lathatunk
gondozésra szoruld id6s ember csaladban megtartasidra. Fontos azokat a ,.reziliencia
tényezoket” is vizsgalnunk, amelyek a gondozasi feladatokhoz kapcsolodo sikeres
megkiizdés tényezdi.

V. hipotézis: feltételezem, hogy kiilonbség mutatkozik az intézményi elhelyezést
kezdeményezd, és a csaladban gondozast biztosité csaladok kozott, és e kiillonbség az

altalam felvett interju és kérdbives vizsgalatok mentén megragadhato.

A kutatas modszertana (mintavétel, kivalasztasi eljaras)

A kutatisban részt vett személyek, akik gondozas alatt dllnak, demencidval diagnosztizaltak.
A kutatds Erdély 11 megyéjében 100 csaladra fokuszal. Az érintett gondozd csalddok
elérésében segitettek a csalddorvosok, pszichidterek és a Gyulafehérvari Caritas
gyergydszentmikldsi Szent Erzsébet Idések Otthona, ahol 21 éve dolgozom demens
személyekkel, mentalhigiénés szakemberként. A megyék kivalasztasa az 1dosek otthonaban
élok bekoltozés eldtti lakhelyéhez kapcsolddik. A kutatast 2015 nyardn kezdtiik el. Olyan

érintett csalddokat kerestiink, akik a sajat otthonukban demens/Alzheimeres személyt
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gondoznak, tovabbd a bentlakdsos otthonban €16 demens személyek csaladtagjai koziil azon
személyeket szolitottuk meg, akik 2015. junius és 2017. junius kozott koltoztették be
hozzatartozdjukat bentlakasos otthonba.

A kutatas a gondozd csaladok megterhel6désének és a demencidban szenvedd iddsek
bentlakasos otthoni elhelyezésének hattértényezoi feltarasara iranyul. A fokuszcsoportos iilés
Gyergy6szentmikldson, a Szent Erzsébet Idések Otthonaban tortént.

Ha visszatekintiink az elmult évekre és megfigyeljiik az otthon adatbazisat, lathatjuk,
hogy az évek alatt az otthonban €16k szdma folyamatosan novekedett. Mig 2003-ban csupan
13 demens személy €It az otthonban, mara szamuk 68-ra gyarapodott. 2003-ban 88 6nellatd
1d06s élt az otthonban, mara a szamuk 20-ra csokkent (Id. az 1. dbrdt).

1. abra: A demens személyek aranyanak novekedése 2003 és 2015 kozott

Gyergyoszentmikloson a Gyulafehérvari Caritas- Szent Erzsébet Idosek Otthonaban
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B Demencia- Alzheimer kor

(Sajat szerkesztés)
Az otthon nagy hangstlyt helyez a kornyezeti feltételekre, a szakmai kompetencidkra, az
1ddsek életmindségének javitasara, a mentalhigiénés tevékenységekre, a mozgasfejlesztésére
(4gyban fekvd betegek szakszerli mobilizalasa), a palliativ ellitasra és a lelkész bevonésaval

az életvégi timogatd hozzaallasra.

Eredmények

Ebben a tanulméanyban csupan azokat a részeket kozoljiik, amelyek rivildgitanak a demencia
eldrehaladtidval megjelend életvégi nehézségekre. Kiemeljik a fékuszcsoportos
tapasztalatokat, tovabba egy olyan eset kozlését tartottuk fontosnak, amely nagyban tiikrozi,
hogy a gondozd csaladtag milyen megkiizdési szakaszokon, dilemmakon megy at veszteség-

sorozatot, anticipalt gyaszt megtapasztalva, és hogyan meriil fel megoldasként, a bentlakasos
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otthoni elhelyezés. A kutatasban helye van a mérhetdség-objektivitds mellett mindazoknak a
szubjektiv érzéseknek, gondolatoknak a feltarasara, amelyeket a primér gondoz6 csaladtagok
a gondozas soran atélnek (1d. az eset bemutatdsdt).

A mintidban résztvevd csaladok 33%-a Hargita megyébdl, 16% Brassébol, 11% Maros,
9% Fehér, 7 % Kolozs, 6 % Szatmar, 5 % Kovaszna, 4 % Szilagy, 3 % Szeben, 3 % Beszterce
és Bihar megyébdl szintén 3 % szarmazik (ld. a 2. dbrdt).

2. abra: A vizsgalatban résztvevo gondozo csaladok megyék szerinti szorodasa

W Hargita

M Brasso

B Maros

W Feheér

M Kolozs

W Szatmar

m Kovaszna
Szilagy
Szehen

Beszterce-Naszod

Bihar

(Sajat szerkesztés)
A demenciaval €10 személyek életkor szerinti megoszlasa: 45-54 év kozott 2%, 55-64 év
kozott 10%, 65-74 év kozott 15%, 75-84 év kozott 48%, 85-94 év kozott 25%-os az arédny.
Eletkor szerint a leginkabb érintettek a 75-84 év kozottiek.

A gondozottak iskolai végzettsége szerint nyolc altalanost nem végzett el 19 személy,
altalanos iskolai végzettséggel 28 f6 rendelkezik, mig, szakmunkas képzot 17, kozépiskolat
23, foiskolat 3, egyetemet 10 személy végzett. Csaladi allapotuk szerint: hajadon 3%, hézas
39%, 6zvegy 38%, elvalt 15%, élettarsi kapcsolatban élt 4%.

A csaladi szerepek szerint a gondozasi feladatokban leginkabb a lanygyerekek véllalnak
szerepet, ami jelen mintanak a 38%- at teszi ki, tovdbba 16%-ban a feleség, 14%-ban a
fidgyermek, 12%-ban a gondozott menye, 10%-ban a szomszédok, 4%-ban a rokonok, a férj,
unoka vagy a hivatasos gondozé 2%-ban vesz részt a demens személyek gondozisaban.

A megterhelddés novekedése €és a gondozd csalddok szerepfesziiltsége négy
valaszlehet6ség alapjan: nincsen, mérsékelt, jelentds, magas. A 3. 4bra alapjan rangsoroljuk

az eredményeket: a legmagasabb szerepfesziiltséget mutatja a haztartas-vitel 72 esetben, a
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gondozas 68 esetben, tdmasznyujtds 64 esetben, dontéshozatal 60 esetben, majd koveti a
pénzbeosztas 56 esetben, otthonteremtés 48 esetben, a munka 48 esetben, iigyintézés 46
esetben, a partnerkapcsolat 40 esetben és a gyermeknevelés 30 esetben mutat magas
terhelddést. Amikor a gondozott személy nem képes mér életét irdnyitani, legtobb esetben a
primér gondozé csaladtag veszi at a szerepeket, ami mar onmagaban megterheld lehet a
gondozé szdmdéra, hiszen sosem tudhatjuk, hogy ha dontdképes lenne a gondozott
csaladtagjuk, milyen dontéseket hozna akér €letvégi kérdésekben. A szerepvéllalassal egyiitt
sok esetben a primér gondoz6 csalddtag tdmasz és segitség nélkiil marad. (1d. fékuszcsoport).

3. abra: A primér gondozé csaladtag szerepfesziiltsége
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(Sajat szerkesztés)
Figyelmiinket az életvégi kérdésekre, a veszteségekre forditjuk. Farran et. al 1993 nyoman a
gondozottal kapcsolatos negativ érzéseket, veszteségérzéseket, ezen beliil a tulterhelddés €s
a megoldhatatlansag nyomésara kialakult érzéseket is vizsgaltuk (4. abra: elveszett személy,
reménytelenség, szomorudsag, el6zo élet hidnya, elromlott élet. Feltehetjiik a kérdést: mit €l at
a gondoz6 csaladtag? Feltételezhetjiik, hogy az adott valaszt befolyasolhatjdk a gondoz6 és
gondozott kozotti kapcsolat jellemzoi és az életiv mentén megtapasztalt régmult emléke.
(Erre még kitériink a fokuszcsoportos iiléseken elhangzottak alapjdn). A veszteségérzés
vizsgalatanal, szignifikans Osszefiiggést talaltunk (N=100, p<0.001) a “szomoru vagyok, hogy
elveszett az a személy, akit ismertem”, és az “ligy érzem, a helyzetem reménytelen” kérdések
kozott. Szintén szignifikdns Osszefiiggést mutat a

“nincs remény, csak probdlok

belekapaszkodni egy szalmaszdlba” és az ‘“‘ligy érzem, hogy helyzetem reménytelen”,
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(p<0.004). ,.Hidnyzik az elozé életem”, a ,,semminek sem tudok oriilni”kérdések kozott a
szignifikancia érték p=0.005. (Id. a 4. dbrdt. A részletes adatokat ld. a mellékletben: 1.
tabldzat.)

4. abra. A primér gondozok veszteségérzése a szamok tiikrében,

Szent Erzsébet Idosek Otthona (SZEIO, N=50), Kliens otthona (KO, N=50)
Szomort vagyok, hogy elveszett az a szemely, akit ismertern
(SZEIO)
Szomort vagyok, hogy elveszett az a szemely, akit ismertern
(ES
Mincs remeny, csak probalok belekapaszkodni egy 6
szalmaszilba (BZEID)
Mincs remény, csak prdbalok belekapaszlodni egy
szalmaszilba (KO)
. m
Hidnyzik az elézé életem (KO) 4
e m 2
Sernminek semtudcok éralni (KO) 2
B m :
TLTgy érzam az életern elramlott (KO 4
Ugy érzem, hogy helyzetemn reménytelen (SZEIC)
Ugy érzem, hogy helyzetern reménytelen (KO)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

B Nagyonegyetértek  mEgyetértek  mNem tudom eldénteni Nagyon nem értek egyet

(Sajat szerkesztés)
Az 5. édbrdn a kérd6iv mentén 11 kérdés kapcsolddik a gondozashoz fiiz6d6 pozitiv érzés,
attitid vizsgalatahoz. llyenek: élet, 1étezés, kapcsolat, célok, remény, emlékek, élmények, és a
hit. Kereszttablazat elemzéssel lathatjuk az 5. dbran, hogy a pozitiv attitiid mellett, hogyan
kap szerepet a gondozok életében a spiritualitds mint eréforras. A gondozd csalddtagoknak az
adott kérdésre négy valaszlehetdségiik volt (nagyon egyetértek, egyetértek, nem tudom
eldonteni, nagyon nem értek egyet). Azt lathatjuk, hogy a hit mint er6forras 44 esetben a
kliens otthonaban (KO) magasan preferilt, és 28 esetben a Szent Erzsébet Iddsek Otthonaban
(SZEIO) €16k hozzatartoz6indl is jelentds szerepet tolt be. A kozos emlékek, a segitdi attitlid,

a gondozds, a gondozdk tobbségénél szintén megemlithetdk reziliencia tényezOként. De
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természetesen vannak olyan csaladtagok, akik inkabb elbizonytalanodnak a megterhelddés, a
veszteség kovetkeztében. Igy azon személyek tobb esetben a ,,nem tudom eldonteni” vagy a
»hagyon nem értek egyet” valaszlehetoségeket jelolték be. Pl. a ,hiszem, hogy Isten
gondoskodni fog rolam” (22 esetben), tovdbba ,,a gondozasa, célt és értelmet ad az
életemnek” szintén 22 esetben a mar bentlakisos otthonban élok hozzatartozéi (SZEIO),
szemben azzal a 8 személlyel, akik még a sajat otthonukban gondozzak a demenciaval €16
hozzatartozéikat. Leginkabb elmozdul a skdla mindkét valtozd esetében az ,.Isten nem tesz
rad tobb terhet, mint amit elbirsz” kérdésnél, hiszen 32 esetben a SZEIO-ban egyértelmiien a
,hem tudom eldonteni” valaszlehetdséget jelolték be, és ehhez kapcsolddik a KO, ahol 12
esetben nem tudtdk eldonteni, és 10 esetben nagyon nem értettek egyet az adott kérdéssel.

(Ld. az 5. dbrdt)
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5. abra: A gondozas pozitiv jelentésének vizsgalata

Szent Erzsébet Idosek Otthona (SZEIO, N=50), Kliens otthona (KO, N=50)
. |
IStenJéKo m2|
Isten jé SZEIO 6
Biztosvagyok abban, hogy Istennek okavolt erre KO m | !
Biztos vagyok abban, hogy Istennek okavolt erre SZEIO 6

Hiszem, hogy o gond e fog i m

Hiszem, hogy Isten gondosk odni fogrélam SZEIO
Hiszek az ima erejében, kulénben nemtudnam csinalni ezt 2
Hiszek az ima erejében, ku{%%)b en nemtudnam csinalni ezt m |

3ZEIO
A7 Isten nemtesz rad tobb terhet, mint amit elbirsz KO m !
Az Isten nerntesz rad tébb terhet, mint amit elb irsz 3ZEIO 2
PR m |
A gondozas erdsebbé es jobbatett 3ZEIO 2
Minden év, tekintet nélkil a nehézsegekre, aldas 10

Minden év. tekirihKR A S Shezssoekre, ildds m 12' |
szamomra SZEID

Jé érzes, hogy segitek a gondozas soran 3ZEIO

Kozos emlékeink és élmenyemk fontosak nekem SZEIO
Gondozazaceltés értelmet ad az életemnels m 4 |

Gondozasa célt és értelmet ad az életermnel SZEID 2

Crilok, hogy velemwvan, hidnyozna ha elmenne KO 4 |
Crilok, hogy velemvan, hidnyoza ha elmenne SZEC 2|

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%100%

B Nagyonegyetértek MEgyetértek ®Nem tudom eldénteni Nagyon nem értek egyet

(Sajat szerkesztés)
Az 2. tiblazat alapjan (ld. a mellékletben) szignifikdns Osszefiiggés talalhaté két valtozo
kozott: a ,,kozos emlékeink és élményeink fontosak nekem” és az ,,a gondozds erdsebbé és
Jjobbd tetf” kérdéseknél, ahol a p<0, 002. A ,, jo érzés, hogy segithetek a gondozds sordn”, a
,mindennap dldds > valtozdk kozott, a szignifikancia értéke p= 0,005. “A hittel kapcsolatos
kérdéseknél a “hiszek az ima erejében, kiilonben nem tudndm csindlni ezt”, és az “ Isten jo”

véltozok kozott a szignifikans osszefiiggés p< 0,002. (A 2. tdbldzatot ld. a mellékletben)
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Alexander Kurz felteszi a kérdést: mit tehetnek azok a hozzatartozok, akik demens
személyekkel élnek egyiitt? A szerzd azt erdsiti meg, hogy esetrdl esetre valtozhat, hiszen
nincs két egyforma személy, és a gondozds szempontjabdl a betegség stadiuma is
meghatiroz6. (Alexander K., 2013). Nézziik, hogyan vélekednek a mindennapi életiikkel

kapcsolatosan azok a gondoz6 csaladtagok, akik a fokuszcsoportban részt vettek.

A fokuszcsoport eredményei

A hatiiléses fokuszcsoportra 6t csalad jelentkezett. A talalkozOkon hangsulyt helyeztiink az
ismerkedésre, a demencia, mint betegség lefolydsdnak szélesebb megismerésére, a zavard
viselkedés ¢€és a megvaltozott gondozott személyiségének mélyebb megértésére,
esetfeldolgozasra, tovabba az anticipélt gyaszreakcidkra, az életvéggel jaro kérdésekre.

A 1III. hipotézis szerint a gondozd csalddtagok mindennapi é€letiikben a veszteséget és a
gyaszt nem az agyban fekvd beteg mellett élik meg, hanem gyakran mar a demencia, az
Alzheimer kér diagnézis felallitasanal, és a kozépsilyos stddiumban 1évé demens betegek
gondozdsanil. A fokuszcsoport-iiléseken szembesiiltem azzal, hogy milyen kevés
szakismerettel rendelkeznek a gondoz6 csaladtagok, és mégis a primér gondozé csaladtag
elobb-utébb a mindennapi teenddk altal gyakorlati gondozdéva valik, gyakran a sajat
személyiségiik felmorzsolodasa kovetkeztében. Mindehhez a szeretet ad er6t, €s azok a kozos
sz&p emlékek, amelyeket egyiitt megéltek. Elmondasuk szerint tobbszor elveszitik a reményt
¢és elbizonytalanodnak a gondozott megvaltozott személyisége miatt és nehezen élik meg,
hogy élve elveszitik. Kihivasok sorozatét élik meg nap mint nap.

»ludjik mi a legnehezebb?” — teszi fel a kérdést Ilonka a mésodik fékuszcsoportos
ilésen. Férje elorehaladott demencidban szenved. ,,Amikor Laci azt kérdezi, hogy Te ki vagy?
- azt vdlaszolom, hogy én vagyok a feleséged, 40 éve éliink egyiitt! De csak néz, csak néz, de
mdr nincs velem! Sokszor elgondolom, hogy ez az élet, igy mdr semmit sem ér. Meghaltam
szdmdra, és lassan 6 is szdamomra. Azt érzem, meghasad a szivem. Egyediil a régmiilt emléke,
a szeretet ad erot, ehhez a mindennapi életnek nevezett létezéshez”. (Ilonka, 65 éves)

Egy 59 éves gondoz6 csaladtag meséli: A hdzban folytonosan kisérget, ahovd lépek,
oda lépik & is. Bemegyek a fiirdobe, hogy betegyem a ruhdkat a gépbe, mdr ott van. Ha a
konyhdban végzem a teendoket, ott van mellettem. Mintha valamitol dllandéan félne. Az
oltoztetés és vetkoztetés nagyon nehéz, mindig idegessé vdlik. Olyan furcsdn néz ram, hogy
madr rendesen félek Tole”. (Méria, 59 éves)

Péter bacsit régebbrdl ismerjiik. Hat éve gondozza a feleségét. A biztatasunkra 6 is eljott

a fokuszcsoportba. Kértiik, hogy meséljen a mindennapokrodl. ,, Kértem a gyermekeimet, hogy
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segitsenek, mert se éjjelem, se nappalom, az anyjuk folytonos figyelése miatt. Mindenki
foglalt, dolgoznak, hol kiilfoldon, hol itthon. Nappal kisegitettek, foztek, rendet raktak, de az
éjszaka az enmyém volt. Nehéz, mdr nem tudom, mikor aludtam egyet gy rendesen.
Kezdetekben a Caritastol személyi gondozo jdrt hozzdnk, de egy ideje mdr egy plusz
személynek a jelenléte is zavaro szamomra. A feleségem, llonka nagyon valldsos volt, minden
elso pénteken kijon a lelkész és megdldoztatja. Utdna rovid idore, mintha nem lenne annyira
nyugtalan. De aztdn visszazuhanunk a kodbe. Azt mondtam nemrég a gyerekeimnek: vagy ot
vigyétek valahovd, vagy én megyek el. Ezt mdr birni nem lehet. Nem ismer meg, de néha sir,
elkeseredik, akkor valoszinii, hogy egy rovid idore visszaemlékezik. Szép életiink volt,
borzaszto, hogy ilyen megsemmisiilve kell ldtnom. Olyan lett, mint egy kicsi gyermek. Nem
tudom, miért is kapta ezt a betegséget? Egész életiinkben becsiiletesen dolgoztunk, a
gyvermekeket elrendeztiik. Most kellene élni a nyugdijas éveket. Nagyon nehéz. Ugy sajndlom,
de semmit nem tudok érte tenni. Belefdradtam. En mozgatom, én etetem, én liltetem wc-re.
Semmit nem tud nélkiilem csindlni. Még volt egy idoszak, amikor bentlakdsos otthonba vitték
négy honapra, azutdn igaz, hogy otthon volt. Most is arra gondoltam, hogy jobb lenne
bentlakdsos otthonba. De sajndlom, mert lehet, hogy ha most elvissziik, t0bbé mdr nem jon
haza. Ki tudja, velem is mi lesz? (Péter bacsi, 75 éves).

Magdolna édesanyjat gondozza 6 éve: ,Mindent megtennék érte. Vannak éjszakdk,
amikor azon veszem észre magam, hogy mellém fekszik. Sajnos, mdr nem ismer meg senkit a
csalddban. Mdr sajdt magdt sem. Belenéziink a tiikorbe: és & rogton mondja:, Edesanydm”.
Megtortént, hogy reggel, amikor a fiirdobe mentiink, belenézett a tiikorbe és koszont sajdt
magdnak. Alzheimerrel diagnosztizdltdk, rettenetes betegségnek tartom. Elvész az ember
benne. Azt érzem, hogy élve temetem el. Semmit nem jelentek mdr szamdra. Tudja, hogy van
valaki vele, de nem tudja, hogy én a ldnya vagyok. Nem tud semmit. Etetem, itatom,
sétdltatom, fiirdetem, mint egy babdt. De hdt mégis csak az anydm. En mdr annyit sirtam,
hogy konnyem sincs. ldeggyogydszhoz jdarok, az utobbi idoben 5 kg-ot fogytam. (Magdolna, 42
éves)

Eva egy éve bentlakdsos otthonba vitte édesanyjat, de ahogyan az életiikrél elkezd
mesélni, nagyon sir. ,, Ezelott 6t évvel orvoshoz vittem édesanydmat és a szakvizsgdlatok utdn
megdllapitottdk, hogy Alzheimere van. Kétségbeestem! Edesanydm még akkor 60 éves volt, és
azt kérdezte az orvostol, ,,az mit jelent doktor vir”? Valamikor hivatalban dolgozott, sokat
olvasott, mindig biiszkék voltunk rd. Elvdlt és egyediil felnevelt minket. Ezelott az ismerdseim
korében hallottam a betegségrol, de kiilonosen nem foglalkoztam vele. Amikor megtudtam,

hogy mi a betegsége, nagyon el voltam keseredve. Nem akartam elhinni, féltem a jovotol, és
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feltettem nagyon attol, ami rd vdrt. Nem akartam elszakitani semmitol és senkitol. Eleinte
tdarsasdgba is vittiik, de ott néha furcsdn viselkedett. Elkezdett valamit mesélni, és nem kapta a
szavakat, akkor ossze-vissza beszélt, és mindenki nézte. Azt is észrevettem, hogy amikor nem
Jjutott eszébe valami, akkor szégyenérzete volt, sokat simogatta a hajdt vagy elkezdett furcsdn
mozogni. Nem tudtunk mdr tdrsasdgba sem menni. Amig lehetett, kivittem sétdlni, iizletbe
jdrtunk, bevittem a templomba. Azt is megtapasztaltam, hogy amikor sétdltunk az utcdn, a
régi ismeroseink nem jottek hozzdnk, hogy megkérdezzék, hogy vagyunk? Lassan mindenki
tavol maradt. Még a bardtokban is csalodtam, nem csak az életben. Pokolld kezdett az életiink
vdlni. Egyediil voltam vele. Az otthongondozo szolgdlatot kértem fel, hogy reggel segitsenek
be a gondozdsba. Amikor elmentem otthonrol, bezdrtam. Mikor hazaértem, minden kdosz
volt...! Egy id6 utdn mdr nem ismert engem sem. Bentlakdsos otthonba kellett vinnem.
Nagyon nehéz volt donteni, nagyon szeretem, nehéz volt elvdlni, most olyan lelkiismeret
furdaldsom van. Teljesen elveszitettem. Sokszor felteszem a kérdést: Miért tortént ez igy? Mdr
mindent, mindenkit hibdztattam és vddoltam. Még sziikségem lett volna rd! Ejszaka nem
alszom rendesen, a pszichidter szerint nagyon elfdradtam. (Eva, 47 éves).

Ahhoz, hogy a gondozd csalad hosszu tavon el tudja latni a gondozo6i feladatokat,
er6forrasokra van sziiksége, mint pl. hitre, tarsas kapcsolatokra, hasonlé helyzetben 1€évok
kozotti rendszeres taldlkozokra és a szakteriileten jartas szakemberek bevonasara. Mindebben
a szocidlis tamogatdé hattérnek, a palliativ ellatisnak és a csaladi er6forrasok
mobilizalhatésdganak nagy szerepe van. A fokuszcsoportokban a felépitett tematika, a sajat
életesemények megosztisa, a szakember tdmogatd szerepe jé hatdssal volt a gondozd
csaladtagokra. Az élet és halal vivodasai kozott ugy érzik, hogy a gondozott él vagy talan
mégsem, de ha él, akkor néha csak a fizikai teste van jelen, a személyisége, a lelke valahol
egy mas vilagban jar. Egy- egy rovid pillanatra visszatér egy tekintet, egy mosoly, egy olelés
erejéig, sugallva a gondozonak a halat, és azzal ismét eliivegesedd szemmel, elvont
figyelemmel a lelkében a sajat élet 6svényén messzire utazik. A kiilsd szemléldnek ismeretlen
az a vilag, de az utazd lehet, hogy jOl ismeri. Ha kisérni szeretnénk ezen az tton a
csaladtagunkat, akkor a sajat akadalyainkon at kell 1épniink, rahangolédva arra a pillanatra,
amit a gondozott személy felénk sugall. Amit latunk, hallunk, érziink, fogadjuk el, és
odaadassal, egyiittérzéssel, az emberi méltésag tiszteletben tartdsival és az ut végén az

emberhez mélté megértéssel, szeretettel, tisztelettel, megbocsajtassal és elengedéssel tegyiik.
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Esetbemutatas

Anna esete bemutatisa kapcsdn a primér gondozd csalddtag és egy hivatdsos gondozd
mindennapjait mutatjuk be. Latni fogjuk, hogy milyen megkiizdési szakaszokon mennek at a

demencia miatt.
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A gondozo csalddot Marosvdsdrhelyen kerestem fel 2016. szeptember 22-én. Anna 76
éves, férje 20 évvel ezeldtt meghalt, és & egyediil maradt nevelt fidval, Lacival. Ot évvel
ezelott, 2012-ben kezdodott a demencidja, amelyhez siilyos depresszio tdrsult. Laci egyediil
gondozta anyjdt, majd hivatdsos gondozot fogadott, akit anyja nehezen fogadott el. A
tdjékozoddsi interjut a fidval és a gondozoval készitettem.

Négy éve Anna furcsdn kezdett viselkedni. Elhanyagolta kornyezetét, onmagdt, nem
fozott, érdektelenné vdlt azon dolgok irdnt, amelyek régebben oromet jelentettek szdmdra.
Laci kivizsgdltatta anyjdt és kideriilt, hogy komoly mentdlis leépiilés indult el ndla. Sorra
megsziintek a bardti kapcsolatai és egyre inkdbb befelé fordulovd vdlt. Laci egy ideig egyediil
vdllalta fel a gondozdst, mig fel kellett adnia a munkahelyét. Amikor mdr teljesen kimeriilt,
hivatdsos segitot-gondozot keresett. Amint a hivatdsos gondozo bekeriilt a csalddba, napi 24
ords feliigyeletet biztositva, Anna élete még elviselhetetlenebbé vdlt, siilyos paranoid tiineteket
produkdlt, olyannyira, hogy a féltett dolgait ,,dtmentette” a szomszéd iires lakdsdba, és a
szomszéd pincéjébe, meséli a fia.

»Egy bizonytalanul kotodo tipusi személyiség volt mindig, ami felerdsithette a paranoids
reakcioit. A bizonytalan kotédése hozta és fenntartotta a kényszeres személyiségzavart, ami a
kontrolldldsban oltott testet’, mondja a gondozd pszicholégus. ,,Mit ldtsz? Ki van ott? Mit
eszel? Mi van a szdadban? Menjiink haza!” (Sajat otthonaban él.) Fogja a tdskdjdt és indul.
Es ezt naponta tobbszor megismétli. Mindig nehéz visszaforditani. Laci szerint folytonos
kontroll alatt tartja 6t, ami a régebbi énjére utal, mikdzben 6nmaga folott egyre inkabb
elvesziti a kontrollt. A sok kérdezés, az éjszakai nem alvasok, a faradtsadg, a készenlétek
sorozata miatt a fidban fokozddik a szorongés és ezzel egyiitt az elfojtott agresszio is. ,,Jobb
lenne, ha dgyban lenne”. ,,Mi van, ha elveszitem a kontrollt és a torkdnak ugrom?” - meséli.
,Nagyon nehéz folyton figyelni: Mit csindl éppen most? Mit pakol ki a szekrénybol? Hova
rejti el a dolgait, majd keresi? Ejjel nem alszik, keres, kutat, meghalt hozzdtartozdkat ldt.
Egyre inkdbb azt latom, hogy megsziinik szamdra a kiilvildg, tolem fiigg minden pillanata. Ez
az élete vége?- teszi fel a kérdést a fia. Ugy érzem, hogy ,, élve elveszitem anydmart” és ,vele
egyiitt veszek el naponta én is”, meséli. ,,Tudod, mdr nincs sajdt életem”.

Mar azon gondolkodott, hogy elérte azt a terhelddési pontot, amikor mir nem birja,
feladja, és inkabb beteszi bentlakdsos otthonba, minthogy szembesiiljon nap mint nap az
elmuilasaval. Mar 6 sem alszik éjszaka, ingeriilt, tiirelmetlen. Anyjanak gydgyszert irat,
mikdzben a pszichidter szakorvos kifaradast és enyhe depressziot diagnosztizal nala.

Belefaradt, de nem tud megvélni anyjatol. ,,Dilemmdk sorozatdt éltem meg”, meséli, ,,azt az
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anydt, aki engem valamikor kivett az drvahdzbol, és nevelt, most hogyan tegyem be egy
bentlakdsos otthonba?l”

A dontés megsziiletett: pszichoterdpids kezelés mellett folytatta édesanyja gondozasat
majd hivatasos gondozot keresett. Miutan a hivatidsos gondoz6 belépett az életiikbe, részben
felszabadult, részmunkaidét véllalt, de parhuzamosan részt vesz az anya gondozasiban.
Amikor rakérdeztem, hogy mi volt a legnehezebb a gondozasban, ezt valaszolta: ,,Négy dolog
mitkodtette az énjét: az evés, a panaszkodds, a kontrolldlatlan kontroll, a dolgok keresése,
mindezeket hallucindciok kiséretében”. ,,Mint a hegedii hiirjdt, ahogyan feszitik, addig kérdez.
Elfeledve a kérdéseket ijra kezdi, ismételi. Mdr sajdt magamtol kérdezem, hogy hovd tiint
anydam? Elveszitem a szemem elott, és tehetetlen vagyok, semmit nem tudok segiteni. Nem
lehet meggyogyitani. Ugy érzem, hogy vele egyiitt zavarodok meg. Sokszor nem tudom uralni
a helyzetet. Diihos vagyok, vddolom az életet, a vildgot, és nem tudom ezt, soha elfogadni”.

Hasonl6krél szamol be a gondozé: ,,ahogyan halad elore Anna demencidja, lassan olyan,
mint egy bdbu. Hovd tinik az élete? Naponta elveszitiink beldle egy darabot. Néha nem
tudom, hogy él-e még, vagy mdr én nem élek. Tudod, mintha a szinpadon a jelenetben
volndnk. A bdbu dllandéan ott van a bdbos kiozelében: elotte, mellette, mogotte, hiszen a
bdbos nélkiil nem él. En éltetem t, én adok értelmet a napjainak minden nap, minden reggel,
minden este, a nap minden ordjdban: beszéddel, énekkel, érintéssel. S mindezt 1igy, hogy
valojdban a sajdt személyes életem megsziinik, részese vagyok az élete végének, mert eggyé
vdlok vele, elszakadva a kiilvildagtol, beleolvadva az & otthondba, az 6 mentdlis
sotétségébe.” (Kiss G 2016, Marosvéasarhely).

A terhelddéstdl a gondozod kimeriiltségrol szamolt be, éjszaka rémalmai voltak: ,,dlmdban
azt hallotta, hogy jott a mento és ldtta, ahogyan ot bevitték a pszichidtridra”. Az dlom kézben
felébredt és tudatosult a helyzet, megprobélta kontrollalni az 4lmot és atgondolta a valdsagot.
Az 4lma utan kidolgozott maganak egy onvédd programot. Pl. minden este elmegy futni.
Anna fidval megbeszélte, hogy hetente egy délutan kimegy a varosba. Arra jott ra, hogy csak
akkor tudja a gondozottat élete végéig kisérni, ha az dpolasi- gondozési teher megoszlik, és
1donként 6nmagét felszabaditja.

Osszefoglalasként: lathatjuk, hogy Anna eldrehaladt siilyos mentalis romldsban szenved,
kisér6 paranoid tiinetekkel, és egyre inkabb izoldlédik szocidlisan. Fizikailag aktiv,
korlatozottan terhelhetd. A fia veszteségek sorozatat éli meg. Az eset kapcsan egy pszichésen
és fizikailag is leterhelt csaladtaggal és egy elfaradt hivatdsos gondozdval ismerkedhettiink
meg. Anna esetében, személyiségét tekintve azt lathatjuk, hogy az életvégi demencia a teljes

kiszolgaltatottsag felé sodorja. Elete részévé valt a fia, aki anyja gondozasa miatt feladta a
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munkahelyét, é€s aki mar pszichoterdpias ellatasban is részesiil. A hivatasos gondoz6 napi 24
ordban felvallalta Anna gondozasat, de ugyanakkor azt érzi, hogy mar annyira beépiilt Anna
életritmusaba, hogy egyszerlien nem tud dnmaga lenni, €s lassanként a sajat személyisége
sériil. Egy napon az elfojtott sajat belsé vivodasaitdl rémiilten ébred fel, és kéri a terhelés aldl
val6 idészakos mentesitését, ami egy kis szabadidd beiktatasat eredményezi. Bdbosnak nevezi
onmagat €s a demens személyt babnak.

Ha a sajat szemiivegiinkon keresztiil probaljuk atlatni az esetet, tobb kérdés is felmeriilhet
benniink. Tudjuk, hogy a kutatds a gondozé csaladokra fokuszil, de roviden emlitést kell
tenniink a demencidban szenvedd személyrdl is. Hova tiinik a személyiség a demencia
hatasara? Megérti-e 6t a kornyezete abban a furcsanak tiind vilagban, amelyben él? Ember
tud-e maradni az apolt, a gondozott személy? Ki hoz dontést helyette? Mikor kezdddik el az
életvég a demenciaval €16 id6snél? Talan mar a diagndzis megallapitasanal? Hogyan tudja a
demens személy elfogadni, napjait megtervezni és lezarni, a hatramaradt életét? (Ld. Lisa
Genova, 2012: Megmaradt Alice-nek cimii konyve).

Erick Schiitzendorf ,,Aki apol, sajat magat is kell apolnia” cimli kdnyvében a demens
személyek professzionalis gondozasardl ir, ugy a mindennapi bentlakdsos életrdl, mint a
gondozdk, a személyzet erdforrasairdl, és az életiik lezard szakaszdban 1évé demens
személyek megértésérol, emberi méltosaganak tiszteletben tartasar6l. ( Schiitzendorf. 2006,
2009). Franz Schmatz, az ,Emberhez mélt6 segités — élet, szenvedés, halal” cimii kivalo
konyvében, az életvégi kérdésekkel kapcsolatosan az interdiszciplinaritas (orvos, ndvér, lelki

segitd, hozzatartozd) jelentdségére hivja fel az olvaso figyelmét. ( Franz, 1989: 36-39 old).

Ertékels konklizi6

A fokuszcsoportban hallottak és a kutatds eredményeihez kapcsoldd6 eset kapcsan a
tanulmany izelitét probalt adni mindazokbdl a kutatds sordn megtapasztalt nehézségekbdl,
amelyeket a gondoz6 csalddtagok atélnek. Az Oszinte gondolatokat az interjin elhangzottak
alapjan kozoltiik, megtartva az eset, illetve az elmondottak hitelességét. Elmondhatjuk, hogy a
gondozds sordn a primér gondoz6 csaladtag a terhekkel magara marad. Hidnyoznak azok a
tamogaté hatterek, amelyek segithetnék a gondozokat és er6t adhatndnak a demencia
lefolydsanak megértéséhez, és az életvégi nehézségek elviseléséhez. Ami a demencia
gondozédsi iv mentén segithetné a csalddokat, az a ,tobbforrasi kozosségi gondozis”
amelyben nagy szerepe van a palliativ és mentalhigiénés gondozasnak, amely nem csak a
demens személyre, hanem az 6t elkisérd gondozé csalddtagra is fokuszal. (Szabd, 2015).

Nemzetkozi vonulatban ma egyre inkabb az idésekkel val6 munkaban a ,, geriatriai gondozas
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menedzsment” ismert. A kozos gondolkodds, a multidiszciplinaritds szerepe, az id0s
képviseli, ugyanakkor biztositja a sziikkséges konzultaciés hattereket, mint példaul a
pszichidtriai, geriatriai ellatast, pszicholdgiai szakvizsgélatot, pszhichoteripids tdmogatast,
igény szerint szupervizios hatteret. ( Cress 2009., 20012. id. Szab6 L. 2015).

,»Mikor sikeriilt kimondanod, ami fdjt? Mikor hallgatott meg valaki? Mikor tudtdl iigy
beszélni, hogy nem panaszkodtdl, hanem megosztottad a kornyezeteddel azt, ami igazdn
bdntott? Es mikor figyelt rdd valaki iigy, hogy kizben nem magdra gondolt, hanem minden
szeretetével, segitd szdandékdval feléd fordult? Es tudta, hogy segit neked, mdr azzal is, hogy

meghallgat? Ha az ember valakit meghallgat: konnyit rajta.” (Miiller Péter)
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Mellékletek

1. tablazat: A veszteségérzés vizsgalata tobb valtoz6 kozott a Pearson korrelacios

szamitassal (N=100)

Szomoru vagyok, [Nincs remény, csak Ugy érzem,
Int. - hogy elveszett az a probalok Semminek I:Tgy érzem hogy
Felvétel személy, akit belekapasz-kodni Hianyzik az sem tudok az életem helyzetem
helye ismertem egy szalmaszilba | el6zd életem oriilni elromlott | reménytelen
Int. - Felvétel Pearson 2 -,089 -,157 287" 171 ,074 287
helye Correlation
Sig. (2-tailed) ,380 ,119 ,004 ,088 ,463 ,004
N 100 100 100 100 100 100 100
Szomori vagyok, |Pearson -,089 1 ,395* 11 -,129 -,088 336
hogy elveszett az a | Correlation
személy, akit Sig. (2-tailed) ,380 ,000 273 ,199 ,384 ,001
ismertem N 100 100 100 100 100 100 100
Nincs remény, csak |Pearson -,157 , 395" 1 ,143 -,029 ,310% ,288""
probalok Correlation
belekapasz-kodni | Sig. (2-tailed) ,119 ,000 ,157 L7171 ,002 ,004
egy szalmaszdlba g 100 100 100 100 100 100 100
Hianyzik az el6z6 |Pearson 287" 111 ,143 1 281" 2177 440"
életem Correlation
Sig. (2-tailed) ,004 273 157 ,005 ,030 ,000
N 100 100 100 100 100 100 100
Semminek sem Pearson 171 -,129 -,029 281" 1 ,553* , 309"
tudok oriilni Correlation
Sig. (2-tailed) ,088 ,199 771 ,005 ,000 ,002
N 100 100 100 100 100 100 100
Ugy érzem az Pearson 074 -,088 ,310% 2177 ,553* 1 585"
életem elromlott Correlation
Sig. (2-tailed) ,463 ,384 ,002 ,030 ,000 ,000
N 100 100 100 100 100 100 100
Ugy érzem, hogy |Pearson 287 336" 288" ,440*" ,309*" 585" 1
helyzetem Correlation
reménytelen Sig. (2-tailed) ,004 ,001 ,004 ,000 ,002 ,000
N 100 100 100 100 100 100 100

*#%*_ Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).

*. Correlation is significant at the 0.05 level (2-tailed).

(Sajat szerkesztés)

2. tablazat: A megkiizdést segité pozitiv attitiid vizsgalata tobb valtoz6 kozott a Pearson

korrelacios szamitassal ( N=100)
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Hiszek az
ima Biztos
erejébe, | Hiszem, | vagyok
Oriilok, kiilonben | hogy abban,
hogy velem Az Isten nem nem Isten hogy
van, Gondozésa célt és | Kozos emlékeink | J6 érzés, hogy A gondoziés | tesz rad tobb | tudnam | gondosko | Istennek
hianyozna értelmet ad az és élményeink segitek a Minden nap | erGsebbé és | terhet, mint | csindlni | dnifog | okavolt | Isten
ha elmenne életemnek fontosak nekem | gondozés sordan aldas jobba tett | amit elbirsz ezt rélam erre )
Int. - Felvétel Pearson -,200" =274 ,095 -,384™ -,460™" ,148 -,204" -,113 -,233" -,169(-,312™
Correlation
Sig. (2-tailed) ,046 ,006 ,345 ,000 ,000 141 ,042 ,265 ,020 ,092 ,002
N 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100
Oriilok, hogy Pearson 1 234" ATT 570" ,105 269" 295" 256" ,204° ,031| ,489"
velem van, Correlation
hidnyozna ha Sig. (2-tailed) ,019 ,000 ,000 ,301 ,007 ,003 ,010 ,042 , 761,000
elmenne
N 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100
Gondozésa célt és |Pearson 234" 1 -,065 263" 345" -, 127 11 -,064 ,062 -,029| ,372"
értelmet ad az Correlation
életemnek Sig. (2-tailed) ,019 518 ,008 ,000 ,208 270 ,525 ,543 ,774] ,000
N 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100
Ko6z6s emlékeink [Pearson 477 -,065 1 ,336™ ,155 ,308"" ,220" 352 ,264™ -,096| ,356™
és élményeink Correlation
fontosak nekem Sig. (2-tailed) ,000 518 ,001 124 ,002 ,028 ,000 ,008 ,344 ,000
N 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100
J6 érzés, hogy Pearson 570" 263" ,336™ 1 276" 257 4417 395 473 ,236°| ,726"
segitek a gondozds |Correlation
soran Sig. (2-tailed) ,000 ,008 ,001 ,005 ,010 ,000 ,000 ,000 ,018] ,000
N 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100
Minden nap aldis |Pearson ,105 3457 ,155 276 1 ,097 336 3717 ,394™ ,066| ,507"
Correlation
Sig. (2-tailed) ,301 ,000 124 ,005 339 ,001 ,000 ,000 ,513| ,000
N 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100
A gondozés Pearson 269" -, 127 308" 257 ,097 1 5627 5917 ,594™ ,3337| ,362"
erésebbé és jobba  |Correlation
tett Sig. (2-tailed) ,007 ,208 ,002 ,010 ,339 ,000 ,000 ,000 ,001| ,000
N 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100
Az Isten nem tesz |Pearson -,204° ,295" 111 ,220° 4417 ,336™ ,562" 1 ,569" ,7017] ,492”
rad tobb terhet, Correlation
mint amit elbirsz | Sig. (2-tailed) ,042 ,003 ,270 ,028 ,000 ,001 ,000 ,000 ,000| ,000
N 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100
Hiszek az ima Pearson -, 113 ,256" -,064 ,352" ,395" 371" 5917 ,569" 1 ,8197| ,306™
erejébe, kildnben |Correlation
nemtudnam Sig. (2-tailed) ,265 ,010 ,525 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000[ ,002
csinalni ezt
N 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100
Hiszem, hogy Isten|Pearson -,233" ,204° ,062 264" 473" ,394” ,594™ ,7017 ,819™ 1] ,354™
gondoskodni fog | Correlation
rélam Sig. (2-tailed) ,020 ,042 ,543 ,008 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000
N 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100
Biztos vagyok Pearson -,169 ,031 -,029 -,096 ,236° ,066 ,3337 ,492” ,306™ 354" 1
abban, hogy Correlation
Istennek oka volt  |Sig. (2-tailed) ,092 ,761 774 ,344 ,018 ,513 ,001 ,000 ,002 ,000
erre
N 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100
Isten jo Pearson -,3127 ,489" 372" ,356™ ,726™ ,507" ,362" ,564" ,607" ,6867| ,234°
Correlation
Sig. (2-tailed) ,002 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,0001 ,019
N 100 100 100 39 100 100 100 100 100 100 100 100

**. Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).

*. Correlation is significant at the 0.05 level (2-tailed).




