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Demencidval él6 idGsek csaladi gondozdinak terhel6dése egy kvalitativ vizsgalat tikrében
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ABSZTRAKT

Akulfoldi szakirodalomban jol dokumentalt, hogy a demencidval é16 személyek csaladon bellli gondozasa
kilondsen megterheld a gondozok szamara. Magyarorszagon altalaban véve is kevés a csalddi gondozokkal
foglalkoz6 munka, de a demencidval él6 hozzatartozojukat gondozokkal 6sszefliggésben tudomdsom szerint
egészen az utdbbi id6kig nem készilt empirikus vizsgdlat. A jelen kutatds 30 demenciaval él§ személyrdl
gondoskodd csaladi gondozdval — 2020 nyardn — készitett interjun alapul. A vizsgdlat tobbek kdzott arra keresett
valaszt, hogy milyen gondozassal 6sszefliggé terhekkel szembestlnek a csalddi gondozok, illetve milyen a

csalddi és az informalis gondozas viszonya.

A gondozok terhel6dését a tanulmany Pearlin és munkatarsai (1990) gondozdi stresszfolyamat
modellje alapjan vizsgdlja. A gondozott szlkségleteib8l kdzvetlenll fakadd objektiv elsédleges stresszorok
vonatkozdsaban Ugy tlinik, nagyobb terhet jelent a gondozdk szdmara a demenciaval él6 hozzatartozo
kognitiv hanyatlasa, magatartdsi és pszichés tinetei, illetve az ezek miatt szUkségessé valod fellgyelet, mint
a napi tevékenységek végrehajtdasa kapcsan nyujtott segitség. A gondozds nehézségeinek megélésével
Osszefliggd szubjektiv elsédleges stresszorok tekintetében az interjukban jol tetten érheté volt a demencia
el6rehaladasdval a gondozd sajat elemi szlikségleteinek hattérbe szoruldsa és a tulterhel6dés. Ehhez tarsult
meég a kapcsolati deprivacid, vagyis a gondozé-gondozott kapcsolat atalakulasa is. A gondozds iménti elsédleges
stresszorai mellett a tanulmany a gondozasi tevékenység talajan kifejl6dé mdsodlagos stresszorokat is vizsgalja.
Ezek kozUl a tarsas élet beszlikilése és a rekredcidra fordithaté id6 lecsdkkenése tilint a leghangsulyosabbnak.
A stresszfolyamat kimenetét befolydsold tényezék kozil egyfeldl a legtobb gondozd esetében jelen volt a
gondozashoz kapott csalddi, szomszédi, baradti segitség, masfeldl pedig sokan képesek voltak a gondozashoz
valamilyen pozitiv jelentést tarsitani.

A kutatas az informadlis és a formalis gondozas (hazi segitségnyljtas és nappali ellatds) viszonyat illetéen
arra mutatott rd, hogy az informalis gondozas formalis gondozassal valé kiegészitése akkor kovetkezik be, ha

hidanyos az idds személy informalis gondozoi hdldzata, vagy fokozottabb a gondozasi sziikséglete. Ez az eredmény
a vonatkozé elméletek kozl Chappel és Blandford (1991) feltételezését tamasztja ala.
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STRESSES OF FAMILY CARERS OF PERSONS LIVING WITH DEMENTIA. FINDINGS FROM A QUALITATIVE
STUDY IN HUNGARY

ABSTRACT

It has been well documented in the literature abroad that caring for family members with dementia is
especially burdensome for the carers. Family carers in general have not been paid much attention in the social
science literature in Hungary, and no empirical study has been published in relation to family carers of people
living with dementia until very recently. The present study draws on interviews with 30 family carers of people
living with dementia conducted in Hungary in 2020. The research aimed among others to examine caregiver
burden on family carers and the relationships between formal and informal caregiving.

The study used the Stress Process Model (Pearlin et al. 1990) as a theoretical framework to analyse
caregiver stress. Concerning the objective primary stressors stemming directly from the needs of the care
recipient, findings show that the cognitive impairment and problematic behaviour of the family member
(along with the need of surveillance) impose higher burden on the caregiver than does the assistance with
activities of daily activities. Looking at the subjective primary stressors (hardships subjectively experienced
by the caregiver), the interviews demonstrated that as the disease progressed the carers tended to neglect
their own personal needs, and to get overloaded. In addition, the caring process transformed the caregiver-
care recipient relationship (relational deprivation). The primary stressors lead to additional sources of stress
(secondary stressors). Out of these secondary stressors narrowing of social and recreational life proved to be
the most significant type of role strain among family carers. Important mediators of stress were the social
support provided by other family members, neighbours, and friends, as well as the rewards of caregiving
experienced by many of the family carers.

Concerning the relationships between formal and informal caregiving the results show that informal
care is supplemented by formal care when the informal care network of the person with dementia is deficient
or when the person is with an increased need of care. This finding seems to support Chappel and Blandford
(1991).

Keywords: dementia, family carer, caregiver stress, informal caregiving, formal caregiving
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DEMENCIAVAL ELO IDGSEK CSALADI GONDOZOINAK TERHELODESE
EGY KVALITATIV VIZSGALAT TUKREBEN

BEVEZETES

A csokkend termékenységi rata és a hosszabbodd varhatd élettartam az id6s népesség egyre magasabb
aranyat vetiti el6re a fejlett orszagokban. A 65 éves és id6sebb népesség aranya az OECD tagorszagokban a
2017-es 17,4%-rol az el6rejelzések szerint 2050-re 27,1%-ra ndvekszik. Ugyanezen id&szak alatt a legid6sebb
id6sek (80 évesek és idGsebbek) népességen bellli ardnya varhatdéan 4,6%-rél 10,1%-ra emelkedik (OECD
2019). A népesség eloregedésével kapcsolatos egyik legnagyobb kihivast a demencia jelenti. A demencia a
kognitiv funkciok hanyatldsaval jaré, folyamatos leépllést okozd agyi tlinetcsoport, amely memdriazavart,
lebenytlneteket (a beszéd, a cselekvés, a felismerés vagy a végrehajtdsi funkciok zavarait) és a mindennapi
tevékenységek zavarat okozza (Ersek et al. 2010, Kovéacs 2015), melyek mellé gyakran nem kognitiv magatartasi
és pszichés tiinetek is tarsulnak. Az idéskori demencidk hatterében az esetek 60 szdzalékaban Alzheimer-kér all
(Szabd 2011).

A World Alzheimer Report prevalencia becslései szerint az OECD tagorszagokban 2019-ben kozel 20
millidsra volt tehetd a demencidval é16 népesség nagysdga. Ez a szam a jelenlegi trendek fennmaraddsa mellett
2050-ig varhatdan tobb mint dupldjara, mintegy 41 millio fére névekszik (OECD 2019). A demencia eléfordulasa
az életkor el6rehaladtaval meredeken emelkedik: az OECD egészére vonatkozd adatok szerint mig a 65—-69
évesek korében 2,3%, addig a 90 éves és idGsebb népességben mar kozel 42%. Azaz: a tadrsadalmak eléregedése
a demenciaval é16 népesség ndvekedését hozza magaval. Az OECD tagdllamokban a becslések szerint minden
ezer f6b4l dtlagosan 15 f6 él demencidval (OECD 2019).

A népesség iddsodése — és vele egyltt a demencidval él6k nagyobb szama — valdszinUsithetéen az
erésen munkaintenziv tartds gondozas iranti kereslet novekedését vonja maga utan (OECD 2019). A tartds
gondozds iranti egyre nagyobb igény miatt a kormdanyok novekvd mértékben tdmaszkodnak az informalis
gondozasra (Verbeek-Oudijk et al. 2014). Az OECD altal kozolt adatok? szerint az 50 éves és idGsebb népesség
korllbelll 13%-a nyujt segitséget legaldbb hetente egyszer idésebb csalddtagnak, baratoknak vagy mas hozza
kozeldlloknak. Az informdlis gondozasi tevékenység ugyanakkor a munkavallaldsi kord gondozdék korében
alacsonyabb munkaerd@piaci aktivitdssal, magasabb szegénységi kockazattal és a mentalis betegségek gyakoribb
el6forduldsaval jar egyitt (OECD 2019).

Magyarorszagon a demencidval él6 népesség nagysagara vonatkozdan hivatalos adatok hidnydban csak
becslések vannak. A nemzetkozi prevalenciaadatokbdl kiinduld becslések szerint a 65 éves és annal idGsebb
népességhben 2018-ban 136 ezer f6 (7,4%) volt a demencidval él6k szama (Alzheimer Europe 2020). Hazai
forrasok szerint ennél nagyobb lehet az érintett népesség: a Feledékeny Emberek Hozzatartozdinak Tarsasaga

2 Az adatok forrdsa az OECD tagéllamok tobbségében a SHARE 7. hulldma volt. Lasd errél részletesen: OECD 2020:232-233.



200 ezer f6re,® egy tovabbi becslés pedig 200—250 ezer f6re teszi a demencidval é16 népesség szamat (Gyarmati
2019). Az érintett népesség tulnyomd tobbsége magdnhaztartdsban él, egy résziket valamely csalddtagja
gondozza, mig egy résziik nem részesil gondozdsban (vagy nem szorul még gondozasra a betegség korai
fazisaban, vagy pedig ellatatlan) (Kopasz 2020).

A demenciaval él6 személyrél gondoskodd csaladi gondozok terhelédésével dsszefliggésben kilfoldon
immar tobb évtizede jelennek meg tudomanyos publikdciok. Magyarorszagon altaldban véve is kevés a csaladi
gondozdkkal foglalkozd munka, de a demencidval é16 hozzatartozdjukat gondozdkkal kapcsolatban tudomdasom
szerint egészen az utdbbi iddkig egyaltalan nem készllt empirikus kutatas. Kostyal (2020) hidnypétlo,
fokuszcsoportos vizsgdlaton alapuld cikke épp a jelen tanulmany irasaval egyidejlleg jelent meg. Szamos
kérdésben azonban tovdbbra is csekély a tuddsunk a demencidval él6 hozzatartozdjuk gondozdsat magukra
vallalékrél. Kikbél lesznek a csalddi gondozok, milyen szocio-demografiai jellemz&ik vannak? Milyen terhekkel
szembesilnek a gondozasi folyamat sordn? Taldlnak-e pozitiv aspektust a gondozasi tevékenységben? Milyen
az egylttmUikodés az informalis és a formalis (intézményes) gondozas kozott? A jelen kutatdsnak az volt a
célja, hogy ezekre a kérdésekre valaszt talaljon.* A kutatasban 30 demenciaval él6 hozzatartozdjat gondozd

személlyel készilt félig strukturalt telefonos interju.

A jelen tanulmany hatralévl része két nagyobb szerkezeti egységre tagolddik. Az elsGben roviden
bemutatom a relevans elméleti megkozelitéseket és betekintést nydjtok a rendelkezésre allé kordbbi —
donté részben kulfoldi — kutatdsi eredményekbe. ElGszor azt a kérdést targyalom, hogy kik és hogyan valnak
csaladi gondozdva, majd ratérek a gondozok terhel6désére, végll pedig a csaladi és a formalis gondozas
viszonyrendszerére. A masodik nagyobb szerkezeti egységben ismertetem az empirikus kutatas fébb
eredményeit. Ez a rész az alkalmazott mddszerek és a minta leirasaval indul, majd az elméleti részben kovetett
felépitésnek megfelel6en kozli a jelen vizsgalat fontosabb eredményeit. A tanulmanyt egy 0sszegz6 fejezet zarja.

ELMELETI KERETEK ES KORABBI KUTATASI EREDMENYEK

Kikbél lesznek a csaladi gondozok?

A gondozas csaladi felvdllaldasa esetén megfigyelhets, hogy kiemelt szerepet jatszik, vagyis els6dleges
gondozdva valik egy csalddtag, akit az esetek egy részében masodlagos gondozasi feladatokat vallalé csaladtagok
segitenek (Szabd 2014). A gondozas szakirodalmaban a leginkdbb konzisztens kutatasi eredmény az az, hogy
az id6s csaladtagoknak gondozast nyujték tobbsége né (Miller—Cafasso 1992). Legnagyobb valdszinlséggel a
feleségek keriilnek elsédleges gondozdi szerepbe (amennyiben vannak ilyenek), majd 6ket kovetik a lanyok,
menyek, mas rokonok és nem rokoni kapcsolatban allék (O’Rourke—Tuokko 2000 idézi: Farina et al. 2017). A
demencidval él6 hozzatartozét gondozdk gyakran maguk is id6s koruak, akik hosszu idén at végeznek teljes
munkaid&s (full-time) gondozasi tevékenységet (Oliveira et al. 2015).

Az alabbirovid elméleti attekintésben az elsédleges gondozd két imént is érintett ismérvére, a nemére és
a gondozotthoz fliz6d6 kapcsolatara fokuszalok. A tdmogatds nemi kilonbségeinek szocioldgiai, pszicholdgiai
és feminista elIméletei szamos okot vonultatnak fel azzal dsszefliggésben, hogy miért lesznek a nék nagyobb
valdszinlséggel segiték (Stoller 1990, Walker 1992). llyen példaul az, hogy ,,a gondozasnyujtas hozzatartozik a
ndi identitashoz; a lanyokat specidlis szeretetkapcsolat flizi az anyjukhoz; a n6k segitdi szerepének tarsadalmi

3 http://www.alzheimerweb1.hu/pdf/nemzeti-demencia-strategia.pdf. [Letoltve: 2021-03-26.]

4 Koszonet illeti a kézirat anonim lektorait és Takdcs Juditot a tanulmany korabbi valtozatahoz flizott értékes észrevételeikért.



tdmogatottsdgat megerdsitik a tdrsadalmi ideoldgidk, a nék fizetett munkajanak leértékel6dése és a nem
megfelel§ kormdanyzati tAmogatottsag” (Miller—Guo 2000:5164).

A gondozé-gondozott viszonynak a gondozd személy kivalasztédasaban jatszott szerepét illetéen — a
szakirodalomban meghatdrozé jelent6séglvé valt — hierarchikus-kompenzatorikus modell ad tdmpontokat
(Cantor 1979, 1991). A hierarchikus-kompenzatorikus modell szerint a gondozd csalddtag kivalasztédasa a
segiték hierarchikus sorrendjén alapul, amelyet az id6s hozzatartozohoz valé csaladi kozelsége és a kapcsolatuk
intimitdsa hatdaroz meg. Els6 kérben a gondozasra szoruld felesége (amennyiben van), felnétt gyermekei, egyéb
csaladtagjai, valamint baratai mertlnek fel, majd végil a formalis gondozast nyujto szolgaltatok.

A gondozdi szerep felvétele kezdetben csupdn a feleség vagy a lany csalddban betdltott szerepének
kiterjesztése, ugyanakkor az id6 mulasaval ez a szerep egyre inkdbb gondozdi szereppé valhat a gondozott
csalddtag gondozdsi szikségleteinek alakuldsa flggvényében. A gondozdiidentitdas-elmélet (Montgomery
et al. 2007, Montgomery—Kosloski 2009) szerint a gondozdi szerep altaldban a csalddon beldl meglévé
kapcsolatokbdl — mint amilyen a feleség, a lany vagy a meny — fejlédik ki. A csalddokban az id6k folyaman
kialakulnak arra vonatkozd elképzelések, hogy mely csaladtag lehet a legalkalmasabb a gondozdi szerepre, és
ezek nem flggetlenek a mindenkori tadrsadalmi normaktol és szerepelvarasoktol.

A gondozdiidentitds-elmélet a gondozdi identitas kialakuldsat ot részre bontja (Montgomery et al. 2007,
Montgomery—Kosloski 2009 idézi: Shifren 2017). A folyamat akkor kezd&dik (1. fazis), amikor a gondozd olyan
feladatokat vesz magara, amelyek azt megel6z6en nem voltak a csalddi szerepének részei. A kdvetkez§ 2.
fazisban ezekre az dltala végzett feladatokra mar a gondozdi szerep részeként kezd el tekinteni, nem pedig
az eredeti csaladi szerep részeként. A 3. fazis akkor jon el, amikor a feladatok tul nehézzé valnak és ez mar
mind a gondozd, mind a gondozott szamara kényelmetlenné valik. Ekkor felmertl a gondozdi szerep feladasa is,
kalonben elkerllhetetlen, hogy a kapcsolat nagyobbrészt gondozdé-gondozott kapcsolattd valjon. A 4. fazisban
a novekvé gondozasi intenzitds kovetkeztében a gondozd azt érzi, hogy a gondozottal vald kapcsolataban a
gondozdi szerep valik a f6 szereppé. Végul, (5. fazis) a gondozdi teher mérséklddése azaltal valik lehetévé, hogy
a gondozott csalddtag bentlakdsos ellatasba kerdl.

A gondozdiidentitds-elméletben a gondozads az eredeti szerepbdl egy megvaltozott szerepbe vald
atmenetek sorozataként értelmezédik (Montgomery—Kosloski 2009), mely folyamat gyakran egybeesik a
gondozott személy gondozasi szlikségleteinek (a gondozds mennyiségének és intenzitasanak) az idé mulasaval
torténd valtozasaival. Vagyis, ahogyan a gondozo egyre tobb gondozast nyujt, Ugy valtozik a szerepidentitasa
(Miller et al. 2020).

A demencia esetében a kor lefolyasaval fokozatosan novekszik a gondozasi igény (példaul Kamiya et al.
2014). A betegség kezdeti fazisaban a gondozé kdnnyedén gondoskodhat a raszoruld személyrél olyan feladatok
ellatasaban nyujtott segitséggel, mint amilyen példaul a szamlak befizetése. A betegség késSbbi stadiumaiban
azonban né a gondozasi szlikséglet, igy agondozd egyre tobb —ADLs és IADLs® —tevekénységben nyljt segitséget.
A megnovekedett gondozasi tevékenység a csalddi szerepet gondozoi szereppé alakitja at. Amikor a gondozast
nyujté csalddtag gondozasi felelGssége mar nem vag egybe az eredeti szerepidentitdsaval, a gondozo stresszt
és terhel6dést tapasztal (Montgomery—Kosloski 2009 idézi: Miller et al. 2020). A gondozdiidentitas-elmélet
kulcsmozzanata tehat az, hogy a gondozd akkor fog stresszt megélni, amikor olyan gondozasi tevékenységek

5 Az ADLs (Activities of Daily Living) tevékenységek kozé a kovetkez6k tartoznak: firdés, személyes higiéné, 6ltozkodés, WC-hasznalat,
funkcionalis mobilitas és étkezés. Az IADLs (Instrumental Activities of Daily Living) tevékenységek az alabbiakat foglaljak
magukban: takaritds, pénzkezelés, kozlekedés, ételkészités, vasarlas, gyogyszerelés, telefonhasznalat.



harulnak ra, amelyek mar nem konzisztensek az eredeti csaladi szerepével (Montgomery 2007 idézi: Miller et
al. 2020).

Kikbdl lesznek a demencidval é16 id6s személyek csaladi gondozdi Magyarorszagon? Errél egyelSre csak
kozvetett tudassal rendelkezlink, hiszen még a demencidval érintett népesség nagysdga és szocio-demografiai
jellemz6i sem ismertek. Mibél indulhatunk ki akkor? Jelen pillanatban egyfeldl a csaladi gondozokrdl altaldban
véve (vagyis nem betegség- és korspecifikusan) kiilonb6z6 nemzetkdzi felmérésekbél vannak adataink, masfeld|
pedig egy 2016-0s, id6s hozzatartozdjukat gondozdkra fokuszald hazai kutatasbdl rendelkeziink informacidkkal
(Jeneiné Rubovszky 2017, Rubovszky 2017). Utdbbi vizsgélat alapjan annyiban kozelebb jutunk a kérdés
megvalaszoldsahoz, hogy képet kaphatunk az id6s csalddtagjukat (koztik minden bizonnyal demenciaval é16
személyeket is) gondozdk szocio-demografiai jellemz6irél. A vizsgalat kérdGives felmérésébe olyan személyek
kertltek be, akik 65 éven fellli hozzatartozojukat harom honapot meghaladdan, legaldbb heti 8 6rdban
gondoztdk.® A kutatds eredményei szerint Magyarorszagon a legtdbb id6s hozzatartozojat gondozd a sajat
szUl6jérél gondoskodik (56%). A hazastarsanak csaladtagjat, rokonat gondozza a kérdezettek 16%-a, nagyszil6jét
vagy dédszUléjét 12%-uk, mig hazastarsat vagy élettarsat afennmaradd 10%. A gondozdk demografiai jellemz6it
illetéen a vizsgdlat megerdsiti, hogy az idés hozzatartozéjuk gondozasat magukra vallalok dontd része (72%-a)
nd. A csalddi gondozdk legnagyobb hanyada 45 éves vagy fiatalabb (46%), a 4659 éves korcsoportba 31%-
uk, mig a 60 éves vagy id6sebb korcsoportba 23%-uk tartozik. A hozzatartozét gondozok kdzel kétharmada
hdzas vagy élettdrsi kapcsolatban él, mig a tébbiek egyedildllok. Gyermeke 81%-uknak van. MunkaerGpiaci
helyzetiket tekintve minden masodik csalddi gondozé dolgozik teljes- vagy részmunkaidében, mig a tobbiek
nem dolgoznak (nyugdijasok, tanuldk stb.) vagy legfeljebb alkalmi munkat végeznek.

A demencidval él6 hozzatartozdt gondozék terhelédése

A demencia progressziv korkép; lefolydsanak jellegzetes stadiumai vannak, melyek mentén jél korulirhato
a leépllés mértéke és ezzel Gsszefliggésben a gondozasi igény. A demencidt megel6zheti egy hosszabb
lappangasi id6szak, amit az enyhe kognitiv zavar fogalmaval irhatunk le (Szabd 2011, Kovacs 2015). llyenkor az
enyhe memoriazavar all az el6térben, mikdzben a mindennapos tevékenységek elldtdsdban még nem latszik
valtozas. Az enyhe demencia fazisdban a kdrosodas ugyan mar érinti a mindennapi tevékenységek ellatasat,
de gondozasi igény még nem merdil fel (Kovacs 2015). Az 6nallosag elvesztését a mindennapi tevékenységek
végrehajtasaban a szakirodalom a demencia kozépsé szakaszahoz koti. Ekkor keriilnek elStérbe a viselkedési,
alkalmazkodasi-beilleszkedési problémak is. A ndvekvd kockazatok miatt egyre inkdbb folyamatos felligyelet
valik szikségessé. A sulyos demencia szakaszdban az idds gondozottak elvesztik mozgasképességiket és
fokozatosan agyhoz kototté valnak (Szabd 2011). Az apolasi munka szempontjabdl a sulyos és a rakovetkezé
termindlis staddium fokozott terhet jelent, de mindemellett fontos kiemelni, hogy gondozdi szempontbdl a
legnagyobb kihivas — az id6ben legtovabb tartd — kdzepesen sulyos stadium (Szabd 2011, Kovacs 2015).

A szakirodalomban meghatarozéva valt gondozdi stresszfolyamat modellje Pearlin és kollégai (1990)
nevéhezkotddik. Astresszfolyamatmodelljéneknégyféalkotdeleme: i)agondozasihelyzettarsadalmikontextusa;
i) a stresszt kivalto tényez6k, azaz stresszorok; iii) a stresszt kozvetitd tényezdk; és iv) a stressz megnyilvanulasa
vagy kimenete. A stresszorok tekintetében a szerzék elsédleges és masodlagos stressztényezdket kiilonboztettek
meg. Az elsédleges stresszorok kozvetlenll a gondozott sziikségleteibél és a gondozas természetébdl, illetve

6 Megjegyzendd, hogy a felmérésbdl csak kell§ dvatossaggal vonhatok le kdvetkeztetések az id6s hozzatartozdjat gondozo teljes
népességre vonatkozdan, mivel az alapsokasag fontosabb ismérvek szerinti eloszlasa ismeretlen, és igy nem itélheté meg,
hogy a minta mennyire jél reprezentalja ezt az alapsokasagot.



mennyiségébdl fakadnak. Ezek az elsédleges stresszorok aztdn mas nehézségekhez és problémakhoz vezetnek
(mdsodlagos stresszorok). Az elsédleges stressztényez6k lehetnek objektiv és szubjektiv stresszorok (Pearlin et
al. 1990). El6bbiek a gondozo értékelésétdl fliggetlenll megfigyelhetd, kézzelfoghatd allapotok és cselekvések.
Ezzel szemben a szubjektiv stresszorok a gondozdénak az altala megtapasztalt nehézségekre adott valaszai
(Aneshensel et al. 1995).

Nézzik eldszor a gondozas elsédleges stresszorait! Az elsédleges objektiv stresszorok kdzé tartozik a
demenciaval é16 személy kognitiv hanyatldsa (példaul az emlékezet, a megismerés, a megértés stb. zavarai);
viselkedészavarai (példaul alvas-ébrenléti ciklus, nyugtalansag, dih stb.), valamint mindaz a fellgyelet és
eréfeszitések, amelyeket ezek a gondozo részérél megkovetelnek; és végil, a mindennapi tevékenységek (ADLs,
IADLs) végrehajtdsaban igényelt segitség, kivaltképp amennyiben az a gondozott ellendlldsaval jar egyUtt.

Az elsédleges szubjektiv stresszorok kbzvetlenll a nehézségek gondozd altali megéléséhez kapcsolddnak.
Ezek egyike a szerep-tulterhel6dés, vagyis a gondozassal kapcsolatos feladatokkal vald tulterhel6dés, illetve
kiégés megtapasztaldsa. A masik tényezd a kapcsolati deprivacio, ami a gondozé-gondozott kapcsolatnak a
kor lefolydsa kovetkeztében torténd atalakulasara — pontosabban a kapcsolatra kordabban jellemzé reciprocitds
megszlnésére — utal (Pearlin et al. 1990).

A gondozas elsédleges stresszorai tipikusan tartésan fennallnak és az idé muldsaval er6sodnek. Az ezek
talajan kifejl6dé stressztényez6k a mdsodlagos stresszorok. Fontos megjegyezni, hogy a masodlagos jelzé itt
nem a feszUltségek potencidjara utal, hanem ezeknek a gondozasi folyamatbdl fakadd, abbdl kinové jellegére
(Pearlinetal. 1990). Ezeknek két f6 csoportja kilonithetd el: a szerepfesziltségek és az intrapszichés feszlltségek.
A szerepfesziiltségek lehetnek csaladon bellli (a gondozassal dsszefliggésben kialakuld) konfliktusok, a munka
és a gondozas Osszehangoldsaval kapcsolatos fesziltségek, pénzlgyi nehézségek, illetve a tarsas élet és a
rekredcié lehetéségeinek beszlikilése. Az intrapszichés fesziiltségek kdzott emlithet6 a csapdaba esettség (a
gondozdi szerep nem onként vallalt jellegébdl fakadd fesziiltség) és a szelfvesztés (loss of self — az egykori én
elvesztése)7.

A gondozdi stressz konceptualis modelljében a stressz megnyilvdnuldsa vagy kimenete (outcomes)
érintheti az emberek jollétét, fizikai és mentdlis egészségét és a tarsadalmi szerepik fenntartasanak képességét.
A stresszkutatdsokban szinte kivétel nélkiul azt figyelték meg, hogy latszatra hasonld stresszoroknak kitett
gondozdk esetében eltérd a stressz hatasa. Erre a jelenségre (részben legalabbis) a stresszt kbzvetits tényezék
(mediators) adnak magyarazatot, melyek kozil a megktzdési stratégia és a tarsadalmi tdmogatas tekinthetd
a két legfontosabbnak. A tarsadalmi tdmogatas jelenthet egy olyan segit6t, aki az elsédleges gondozd mellett
részt vallal a hozzdtartozé gondozdsban vagy a haztartasi teenddk elldtdsaban, de jelenthet egy a gondozéhoz
kozel 4ll6 személyt, bizalmast is (Pearlin et al. 1990).

A demenciaval él6 hozzatartozét gondozok a kulfoldi kutatdsi eredmények szerint tobb pszichés és
testi egészséggel 6sszefliggd problémardl szdmolnak be, mint azok, akik mas krénikus betegségben szenveddé
személyt gondoznak (Pinquart—Sorensen 2003). A gondozdi teher legszembetlndbb jelei a rossz egészségi
allapot, a depresszio, a pszichoszocidlis stressz és az érzelmi distressz (azaz: tartdsan fennalld karos vagy rossz
stressz) (Alzheimer’s Association 2018). A demenciaval él6 hozzatartozd gondozasaval Osszefiiggd terhek,
beleértve a fizikai, az érzelmi és a pszicholdgiai hatdsokat is, j6| dokumentaltak a szakirodalomban. Emellett
az utdbbi években novekedésnek indult a gondozds jutalmait kidomborité tudomanyos publikdcidk szama

7 Megjegyezziik, hogy ide tartozik még a modellben két pozitiv értelemben megfogalmazott tényezd: a gondozodi kompetencia és a
személyes gyarapodas (Pearlin et al. 1990).



is. A kllfoldi kutatdsok arrél szdmoltak be, hogy az id6sebb hozzdtartozét gondozdk tobbsége (55% és 90%
kozott ardnya a kilonbozé tanulmanyokban) megtapasztalt a gondozassal 6sszefliggésben pozitiv kimeneteket
(Sanders 2005). A gondozasnak ezek a — kés6bbiekben targyalando — pozitiv aspektusai segithetnek a gondozas
negativ kimeneteinek enyhitésében (Rapp—Chao 2000 idézi: Sanders 2005).

Az informalis és a formalis gondozas viszonya

Ebben a részben a csaladi gondozas helyett a tagabb értelm( informalis gondozas kifejezést hasznalom
a formalis gondozas ellenparjaként, mivel az magdban foglalja a csalddon kivulrél érkezé segitségnyujtast is.8
Az informalis és a formalis (intézményes) gondozas viszonyat illetéen az elmult évtizedekben négy elméleti
modell is szlletett, illetve valt meghatdrozéva a szakirodalomban (lasd errdl példaul Kemp et al. 2013). Ezek
kozil az egyik és egyben legrégebbi modellrél, Cantor hierarchikus-kompenzatorikus modelljérél (1979, 1991)
mar volt szo. E szerint az idések gondozasaban a csaladi tAmogatasé az elsddleges szerep. A formalis gondozas
csak kiegészité jelleggel bir az elsédleges csaladi gondozds mellett. Az Ugynevezett helyettesité modell (Greene
1983) azt feltételezi, hogy amint a formalis gondozas rendszere kialakul, az kivaltja az informalis gondozast.
Azaz, az informadlis gondozds visszaszoruldsaval kevés a kapcsolddas az informalis és a formalis gondozas
kozott. Litwak (1985) feladatspecifikus modelliében a gondozasi feladat jeldli ki a gondozd tipusat, mégpedig
oly mdédon, hogy a nagyobb szaktuddst igénylé gondozast végzik a képzett formalis gondozok és a szaktudast
nem igénylé gondozads marad az informalis gondozdkra. Vagyis, ebben a modellben a formdlis és informalis
gondozds egymas kiegészitGiként jelennek meg. A negyedik modell Chappell és Blandford (1991) nevéhez
kothetd, és azt feltételezi, hogy formalis gondozast az informdlis gondozas mellett akkor vesznek igénybe, ha a
gondozdsra szoruld id6s személy informalis gondozdi haldzatabdl hidnyoznak a kulcsfontossagu személyek vagy,
ha megvannak ugyan ezek személyek, de nagy terhet jelent a gondozasi szlikséglet kielégitése.

A nemzetkozi adatok azt mutatjak, hogy tartds gondozasi tevékenységet az OECD-orszagokban formalis
és informalis gondozdk egyarant végeznek. Mikdzben az informalis gondozok szerepe elsédleges a 65 éves
és annal idésebb népesség tartds gondozdsadban, a gondozasra szoruldk atlagosan 30%-a részesil formalis
gondozasban is az informalis gondozas mellett (OECD 2020).° A tagallamok kozott ugyanakkor jelentds
kalonbségek mutatkoznak azoknak az id6seknek az aranyaban, akik informdlis és formalis gondozast egyarant
igénybe vesznek. A posztszocialista tagallamokban altaldban az OECD-atlagnal alacsonyabb azon id6seknek az
aranya, akik formalis és informalis gondozasban is részesiilnek (magyar adat nem all rendelkezésre). A formalis
és informalis gondozds egymashoz valod viszonyat illetéen a kutatdsok azt jelzik, hogy Eurdpaban az informalis
gondozds inkdbb a helyettesitéje (mintsem a kiegészitéje) a formalis és a fizetett otthoni gondozasnak; és
nagyobb az aranya azokban az orszagokban, ahol a formalis gondozas hianyzik (példaul Van Houtven—Norton
2004 idézi: OECD 2020).

Hazai vonatkozasban csak részleges adataink vannak a formalis gondozast igénybe vevé demenciaval
diagnosztizalt személyeket érintéen. A hatalyos jogszabalyok alapjan az alapellatds keretében nappali ellatast
és hazi segitségnyujtast vehetnek igénybe az érintettek. A nappali ellatdst biztositd szolgdltatdsok nagy
tobbsége nem specialisan a demenciaval él6kre szakosodott, hanem integraltan mUkodtetett (azaz a meglévé
id6sek klubjai altal nydjtott) szolgaltatas (Jeszenszky 2006). A KSH OSAP adataibdl az tudhatd, hogy 2018-ban
orszagosan 2.715 demenciaval é16 személy vett igénybe nappali ellatdst 235 intézményi telephelyen (Kopasz
2020). Ez nagyon kis szam a demenciaval él6 népesség (becsilt) szamahoz mérten. A nappali ellatas alacsony

8 A vonatkozd terminolégiai dilemmakrél magyarul lasd Kopasz (2020).

9 Az adatokat a Survey of Health and Retirement Survey in Europe 6. hulldma (2015) alapjan szamitottak.



igénybevételének hatterében mindenekel6tt a lefedettség problémait kell megemliteni. A KSH 2015-6s adatai
szerint teljes szolgaltatdssal valé lefedettségrél csak a 20 ezer f6nél nagyobb teleplilések esetében beszélhetlink,
mikdzben a legkisebb (ezer {6 alatti) teleplléseknek csak alig harmadaban érhetd el a szolgaltatas (illetve, ha
csak az ellatast helyben mUkodtetd telepllések aranyat nézzik, akkor még kisebb részén) (Bacskay 2017).

A hazi segitségnyujtas igénybevételére vonatkozé jogi szabalyozds az utdbbi idében tobb ponton is
valtozott. Kétizbenisemelkedett ajogosultsagigénybevételéhez sziikséges adminisztrativ pontszam, térvényben
hatdroztdk meg a szocidlis segitség és a személyi gondozds tartalmat, a magasabb szaktudast igényl& személyi
gondozasi tevékenység végzését szakképzettséghez kototték, illetdleg eltorolték a gondozasi idére vonatkozo
kordbban érvényes maximum 4 6ras korlatot (Rubovszky 2017, Patyan 2018). A KSH nem kdzolt arra vonatkozo
adatot, hogy a demencidval él6 személyek kozil hanyan vesznek igénybe hazi segitségnyujtast (adat csak az
dsszes igénybe vevire egylttesen van). Az 0sszes elldtott Iétszamabdl kiindulva azonban valdszintsithetd, hogy
a demencidval él6 népességnek csak kis szdzaléka részesilt a hazi segitségnyujtas egyik vagy masik formajaban
(2019-ben az ellatottak teljes létszama 90.542 f6 volt).

EMPIRIKUS KUTATAS A DEMENCIAVAL ELO HOZZATARTOZOT GONDOZOK KOREBEN

A modszer és a résztvevik

Ajelen kutatds a koronavirus-jarvany elsé hulldma idejére esett, igy a jarvanyvédelmiintézkedések erdsen
behataroltak a kutatasi modszer megvalasztasanak lehetdségeit. Mivel a személyes kontaktust igényld kutatasi
modszerek nem johettek szdba, a vizsgalat félig strukturalt telefonos interjukra épult, amelyek demenciaval
él6 csalddtagjukat gondozd személyekkel késziltek. Az interjuzas 2020. junius és julius folyaman zajlott és
dsszesen 30 fére terjedt ki.?? Az interjualanyok mindegyike olyan csaladi gondozd volt, aki maganhaztartasban
él6 legaldbb 65 éves kozepesen sulyos vagy sulyos demencidban szenved§ hozzatartozéjat gondozza.
Felkutatdsukat nehezitette a célcsoport rejt6zkodé jellege, aminek hatterében olyan okok allhatnak, mint
példaul a masok el6tti szégyenkezés és a stigmatizaciotol vald félelem (Kostyal 2021). Az interjualanyok lehetd
legnagyobb heterogenitasanak elérése érdekében minél tobb rekrutacids csatornat igyekeztliink igénybe venni.
A kutatds résztvevdihez részben szakorvosok, részben a nappali elldtdst biztositd intézmények, részben pedig
a bentlakdsos intézmények kozvetitésével (pontosabban utdbbiak esetében azok vardlistai révén) jutottunk
el. Azaz: a folyamatba az egészséglgyi és a szocialis ellatorendszer szerepl6it is bevontuk. Az interjdalanyok
felkutatdsanal az is szempont volt, hogy a mintdban minden teleplléstipus (févaros, megyeszékhelyek, varosok,
kozségek) képviseltesse magat. A kutatdsban részt vevék kozul 10 f6 volt budapesti, 5 f6 megyeszékhelyen,
tovabbi 7 f6 egyéb varosban és 8 6 kozségben él8. A nem févarosi gondozdk 8 kiilonbozé megyébdl kerultek ki.

Az interjuk atlagosan 60 percesek voltak és a kovetkezd fébb témakoroket érintették: a gondozott
személy bemutatdsa, kilonds tekintettel a betegség allapotdra; a gondozd-gondozott relacid és a gondozdi
szerepkor felvallaldsa; a gondozasi tevékenység és annak kihatdsai a gondozé életének kilonboz8 aspektusaira;
a gondozasi folyamat tovabbi szerepli (segiték); a gondozasi teher; a gondozasi tevékenység pozitiv tartalmai;
valamint a formalis gondozds igénybevétele. Az interjukrél sz6 szerinti leiratok készlltek. Ezek a kutatdsi
kérdések szerint strukturdlt kddkdnyvbe keriltek. A jelen tanulmdny szempontjabol kdzponti kutatdsi kérdés, a

10 Ezuton is kdszéndm az interjualanyok felkutatasdban és az interjuk elkészitésében kdzremikodo kollégdim munkajat.

11 Megjegyzem itt, hogy a csaladi gondozok nem minden esetben tudtak a pontos diagnézist, igy egy-egy kivételes esetben olyan
gondozoval is készllhetett interju, akikkel kapcsolatban nem zéarhato ki, hogy olyan személyrél gondoskodnak, aki kozepesen
sulyosnal enyhébb demenciaval él.



gondozdk terhel6dése esetében a kddoldst Pearlin és kollégdinak (1990) stresszfolyamat modelljébél kiindulva
végeztem, illet6leg egészitettem ki szlikség esetén tovabbi kddokkal.

Kikbél lesznek a csaladi gondozok?

A mintdba kerllt csaladi gondozdk tulnyomd része né (26 f6) (1. sz. tabldzat). Az interjualanyok
atlagéletkora 59 év; a legfiatalabb gondozo 35, a legid6sebb pedig 82 éves. Legtobben mindazonaltal az 50-59
és a 60—69 éves korcsoportokbdl kerlltek ki. Az altaluk gondozott demenciaval él6 iddsek kozott tobbségben
voltak a nék (18 f8). A gondozottak atlagéletkora 81 év; tobb mint minden masodik kdzulik a legid6sebb id6sek
(80+) kozé tartozik. A csalddi gondozd az esetek legnagyobb részében a gondozott személy lanya (14 f6), kisebb
részben a hazastarsa (7 f6; ebbdl 6 esetben feleség), a fennmaradd részben pedig a menye (5 f8). Harom
esetben a csaladi gondozd szerepet a gondozott fia véllalta fel, egy esetben pedig tavolabbi rokon (unokahug).

Az interjualanyoktol megkérdeztiik, hogy miért 6k lettek a csalddon belll azok, akik magukra 6ltotték a
gondozdszerepet, miért éppen rajuk esett a valasztds. Megfigyelhetd volt — Cantor (1979, 1991) modelljével
0sszhangban—, hogy a gondozast magara vallald személy alapesetben a gondozdasra szoruld csalddtag hazastarsa.
A gondozott leszarmazottja vagy annak hazastarsa (menye) akkor 1ép be a gondozdi szerepkorbe, ha a gondozott
egyedil él vagy ha a hazastarsa maga is beteg, gondozdsra szorul. Amennyiben tobb leszarmazott is van egy
csalddban, a gondozdi szerepre vald kivalasztodast sokféle tényezé befolydsolhatja. llyenek az érzelmi viszonyok,
olyan praktikus szempontok, mint az érintett személyek gondozotthoz vald térbeli kozelsége, életkora, csaladi
allapota, egyéb iranyu csalddi kotelezettségei, munkaval valé leterheltsége stb. De mindemellett az is vildgosan
latszott, hogy a lany gyermekek nagyobb valdszinliséggel kerlilnek gondozdi szerepbe, mint a fidk.

A gondozott iddsek kozel haromnegyede (22 f6) egy haztartdsban élt a gondozast felvallald csalddtaggal.
Ezen belll is tobb haztartasformat figyelhettiink meg. Jellemz6 volt az a feldllas (5 f6), hogy a gondozott
személy és a gondozast magara vallald hazastars ketten, vagy gyakran a vellk él6 leszarmazottal kiegésziilve
(7 f6) alkotnak egy haztartast. El6fordult, hogy a gondozott egyén a gondozdval kétszemélyes haztartdsban
élt egyltt (4 f8), vagy utdbbi hazastarsa, illetve leszarmazottjai is a haztartas tagjai voltak (7 f8). Tobb olyan
eset is volt (4), amikor a gondozott, annak hazastarsa és a gondozo6 (és néha annak csalddja) alkotott k6zds
haztartast. A mintdban jelentésnek mondhatdé az egyedul é16 gondozottak szama (8 f6), tekintetbe véve, hogy
kozépsulyos és sulyos demencidval él6 személyekrdl van szd. Az is latszott ugyanakkor, hogy a koronavirus-
jarvany ideiglenesen maddositotta az egyedll él6 gondozottak szamat. Tébb gondozd dontott ugy, hogy a
pandémia idejére 6sszekoltozik a gondozott hozzatartozdjaval, megkdnnyitve ezzel a kapcsolattartast.

Ha a kilonb6z6 haztartdsformakat a csaladi gondozd szempontjabdl szemléljik, akkor hdrom fé csoportot
latszik célszerlinek egymastdl megkllonboztetni: i) a gondozott személytél kulén haztartdsban é16 csalddi
gondozd, ii) a gondozott személlyel kétf6s haztartast alkotva egyltt él6 gondozd, iii) a gondozott személlyel
legaldbb hdaromf&s haztartasban egyltt él6 gondozd. Az elsé konstellacio azért kitlintetett, mert a kilonélés a
kalfoldi kutatasi eredmények (v6. Farina et al. 2017) alapjan a csalddi gondozd életmindségét emeld tényezd
lehet, amennyiben az lehetévé teszi, hogy a gondozd ideje egy részét a gondozott személytdl figgetlentl
tolthesse. A harmadikként emlitett legalabb haromfds haztartdsokban ugyanakkor az kdnnyithet az elsédleges
gondozd terhein, hogy jelen lehet a haztartdsban olyan tag vagy tagok, akik atvallalhatnak bizonyos feladatokat,
igy masodlagos segité szerepet tolthetnek be az elsédleges gondozd mellett. Ahogyan mar fentebb szé volt
réla, a mintdba kerult gondozok kdzil 8 6 élt a gondozott személytdl kilon haztartasban, tizenhdarman éltek
a gondozottal és tovabbi hdztartastagokkal kdzds hdztartasban, mig a fennmaradd 9 f6 a gondozottal egyttt



alkotott kétszemélyes hdaztartast. A kordbbi kutatasi eredmények alapjan feltételezhetd, hogy a gondozdknak
ez utdbbi csoportja a legsérilékenyebb az egy haztartdsban élésbél fakadd fokozottabb terhel6dés és a
masodlagos gondozo szerepet betdltd csalddtagok jelenlétének hianya okan.

1. tablazat. A gondozdi minta dsszetétele a fontosabb ismérvek szerint

Nem
né 26 f6
férfi 416
Eletkori csoportok
30-39 216
40-49 316
50-59 10 f6
60-69 9f6
70— 6 f6
A gondoz6 a gondozott ...
lanya 14 f6
hazastarsa (felesége + férje) 7(6+1)f6
menye 5f6
fia 316
egyéb rokona 116
A gondozo és a gondozott egytitt vagy kilon él
A gondozo a gondozottdl kiilon él (egyediil é16 gondozott) 8 fé
A gondozd a gondozottal egyutt 2 fGs haztartasban él 9f6
(hazaspar + egyéb 2 fGs haztartds) (5 + 4 f6)
A gondozd a gondozottal legalabb 3 f6s haztartasban él egyitt 13 £8
(hdzaspar leszdrmazottal + gondozd a sajat csaladjdval és a gondozottal + gondozé a «
gondozottal és annak a csaladjaval) (2+7+4f6)
Osszesen 30 f6

Forras: sajat szerkesztés

A csaladi gondozdk gazdasagi aktivitds szerinti megoszIlasat illetéen a kovetkezék latszanak. A fentebb
bemutatott életkori megoszlas (az idésebb korcsoportok szamottevd ardnya) mar 6nmagaban el6revetiti a
nyugdijas gondozdk jelentds aranyat. A mintdban dsszesen 17 6 tekinthetd gazdasagilag aktivnak: egyrészt a
30-39 és 4049 éves korcsoportokba tartozé 5 f6, valamint az 50 éves és annal id6sebb korcsoportokbol 12 6.

Az interjukban elhangzottak arra engednek kdvetkeztetni, hogy a fiatalabb korcsoportokba tartozék
munkaer@piaci statusza kevésbé stabil. Az 6t f6bdl ketten nem dolgoztak, egyikiik tartdsabban, masikuk a
pandémia kdvetkeztében, egy f6 pedig alkalmi munkakbol élt. Ok lathatdlag abban bizva vallalték fel a gondozasi
tevékenységet, hogy ez csak ideiglenes allapot lesz. A gondozéi feladattal azonban a munkaer6piacra vald
visszatérés vagy erésen nehezitett vagy nem is lehetséges, és ez hosszabb tdvon a rendszeres munkajévedelem
hidnydban anyagi gondokat vetit elére. Ebben a csoportban tobben tervezték az intézményes ellatds (hazi
segitségnyUjtas vagy tartds bentlakasos intézmény) igénybevételét.

Az 50 éves és id6sebb korosztalybdl a 12 gazdasagilag aktiv személy kozil minddssze harman voltak
olyanok, akik arrél szamoltak be, hogy a gondozdi szerepkdr betdltése miatt valamilyen valtoztatdsra
kényszeriltek a munkapiaci helyzetiket illetéen. Ketten rovidebb munkaidében (4 éraban) tudtak csak dolgozni,
s mellette dpolasi dijat vettek igénybe, mig egy harmadik gondozd kénytelen volt a f6allasat feladni és a korabbi
masodalldsban végzett tevékenységére (vallalkozasara) alapozni a megélhetését.



A nyugdijhoz kozeled6 korcsoportoknal az figyelhet6 meg, hogy megprébdltak a munkdjukat nem
feladva elldtni a gondozasi feladataikat, és ennek érdekében kilonb6z6 gondozasi stratégidkhoz folyamodtak.
Ezek egyrészt irdnyulhatnak a munkaerépiaci részvétel csokkentésére (rovidebb idejl foglalkoztatas) vagy
rugalmasabba tételére (vallalkozoi lét). Masrészt pedig érinthetik a gondozdi tevékenység elldtdsanak modjat.
Ez lehet az els6dleges gondozd mellett tovabbi csalddtagok masodlagos gondozdként vald bevonasa, illetve
a formalis intézményi elldtds (hazi segitségnyujtds, nappali ellatas) igénybevétele (errél lasd késébb). Ezek
lehetévé tehetik, hogy az els6dleges gondozd a hétvégére, vagy a reggeli és esti érakra koncentralja a gondozoi
tevékenységet a teljes allasban végzett munkaja mellett. Ez azonban, kilonodsen a reggeli és délutani/esti
mUszakban gondozast végzdk esetében az érintettek kifaradasahoz, kiégéséhez vezet.

Az interjuk alapjan megfigyelhet, hogy az elsédleges gondozd szerepét felvallald csalddtag mellett nagyon
sok esetben jelentek meg olyan személyek, akik besegitettek a gondozasba. llyen masodlagos gondozdi szerepbe
legtobbszor az elsédleges gondozd hézastdrsa, gyermeke, illetve testvére keriilt. Ok idénként feltigyeletet
biztositanak, bizonyos gondozasi feladatokat magukra vallalnak, illetve az els6dleges gondozd tavollétében
id6legesen helyettesitd szerepet toltenek be. Mellettik ritkdbban megjelent a segiték kozott a gondozott
testvére, illetve esetenként tdvolabbi rokonok is. A segit6k sordban megtalalhatjuk a szomszédokat, kiilénosen
azokban az esetekben, amikor a gondozd és a gondozott kiilon él, illetve a baratokat is. Az ebbdl a kérbél érkezd
tdmogatas jellemz&en inkdbb csak kisebb segitséget jelent (példaul alkalmanként ranéznek a gondozottra).

A csalddi gondozék terhel6dése

Ahogyan mar sz0 esett réla, a kutatasban megkérdezett gondozdk a demencia kdzepesen sulyos és sulyos
stadiumaban [évé 65 év folotti hozzatartozok elsédleges gondozdi. Atlagosan 6—7 évvel az interju készitése elStt
kezdték meg a gondozdsi tevékenységet, ami eleinte sokszor csak aprébb segitségnyuljtasokra korlatozddott,
majd a kor el6rehaladtaval egyre tobb mindent foglalt magaba, mignem az esetek jelent8s részében elérte a
24 6ras gondozast, vagyis a teljes fellgyeletet.

A kutatas elsGsorban arra keresett valaszt, hogy ezek a — szinte kivétel nélkil hosszabb ideje gondozasi
tevékenységet végz8 — csaladi gondozdk mit tartanak a gondozdk, illetve a gondozasi tevékenység legfébb
problémainak, nehézségeinek, illetéleg milyen pozitiv aspektusokat taldlnak a gondozasi tevékenységben.
Mindezen kérdések mellett a gondozdk gondozassal Osszefliggd egészségi allapotardl is tettlink fel kérdést. Az
ezekkel 6sszefliggésben adott vélaszaikat a kdvetkez6kben Pearlin és munkatarsai (1990) fentebb ismertetett
stresszfolyamat modellje alapjan elemzem.

A gondozdsi tevékenység stressztényezdi: elsédleges stresszorok

Az elsédleges stresszorok kozvetlenll a gondozott személy sziikségleteibdl és az ezek altal megkivant
gondozas jellegébdl és intenzitdsdbdl fakadnak. Ahogyan lattuk, az elsddleges stresszorok lehetnek objektiv
és szubjektiv stresszorok. Az objektiv stresszorok kdzé tartoznak a gondozott személy kognitiv dllapota, a
nem kognitiv magatartasi és pszichés tinetei, valamint a mindennapi tevékenységek végrehajtasaban
igényelt segitség. Nem meglepd tehat, hogy ezek meglétérdl a jelen kutatdsban is szinte minden interjlalany
beszamolt. A gondozott személy kognitiv hanyatldsa kapcsan az interjualanyok legtdbbszor a gondozott
csaladtag feledékenységét, a kommunikacioval és megértéssel kapcsolatos nehézségeit, térbeli és idébeli
dezorientaltsagat és az 6t korilvevd (ismert) személyek felismerésének problémait emlitették.

Ismeretes, hogy a demenciaval él6knél a kognitiv hanyatlas mellé nem kognitiv magatartdsi és pszichés
tiinetek (Kovacs 2015) is tarsulnak. Az interjualanyok az ide sorolhaté tiinetek kozil a gondozott agresszivitasat,



dihkitoréseit, nyugtalansagat, a kilonbozé kényszercselekvéseit (példaul pakolaszas, ténfergés), inadekvat
viselkedésformait (példaul durva beszéd), a depresszidt, valamint a hallucinacidkat hoztak széba. Sokak altal
emlitett, jelentds megterhelést okozd probléma a gondozott éjszaki ébrenléte és aktivitasa (példaul jarkalasa),
amelyek miatt a gondozottat nem lehet egyedil hagyni, igy a gondozas 24 éras fellgyeletet, allando készenlétet
igényel. ,Aludni, azt most mdr nem is nagyon tudok, vagy merek, ilyen félig vigydzban alszom, mert nem tudom,
hogy mikor indul el” — érzékelteti a problémat az egy idds édesanyjat gondozd 30 éves férfi interjdalany.

Az objektiv stresszorok harmadik csoportja a mindennapi tevékenységek (ADLs és IADLs) végrehajtdsa
terén nyujtott segitséggel fligg Ossze. Ezek kapcsan az interjukbdl az szlirhetd le, hogy amig csak a
haztartdsvezetéssel dsszefliggd (mint példaul a bevasarlas, ételkészités, mosas, takaritds) vagy Ugyintézéssel
kapcsolatos segitségnyujtasrol van szo, addig azt szinte emlitésre sem méltdnak taldljak a gondozast nyujtok.
Lényegesen nagyobb megterhelést jelent viszont az, amikor szikségessé valik az etetés, az 6ltozkodés, a
személyes higiéné, a flrdetés, a WC-haszndlat vagy a — betegség utolsé szakaszaban jelentkezé inkontinencia
miatti — pelenkdzas is.

A gondozasi tevékenység megélésével Osszefliggd szubjektiv stresszorok kozé a stresszfolyamat
modelljében atulterhel&dés és a kapcsolati deprivacio tartozik. A kutatasban részt vevé gondozék meglehetésen
gyakran szamoltak be a feladatokkal valé tulterhelédésrél, a pihenés hidanyardl, és végsé soron arrél, hogy épp
csak magukra nem marad idejuk, példaul: ,llyen esetben teljesen dtirodik az ember élete, és kézponti helyre
kertil a mama és az & létének fenntartdsa, gondozdsa” (64 éves né); ,,Nulla-huszonnégyben ott van anyu, és
6t nem lehet kirakni, nem kirakni, az csunya szo, de ott van, ugyanugy, mint eqgy gyerek, vigydzni kell rd...” (54
éves nd); ,Egyszer eqgy jot aludnék. Egy nagyon jo alvds, az nagyon jo lenne, egy nyolc vagy kilenc dra alvds,
ha annyit aludnék egyfolytaban, az jo lenne” (55 éves n6); ,Néha joé lenne, ha mondjuk, ugy egy-két hétre
valaki felvdllalnd ezt az egészet, és én meg lognék a levegbben és nagyon jol érezném magam. Az intimszférdm
hignyzik, igen” (70 éves n&); , Nincs egy olyan ora vagy fél éra, amit egyediil tudnék lenni, szeretnék néha
csak ugy lenni magamnak és nem csindlni semmit” (55 éves n6). Az interjukbdl jél megfigyelhetd volt, hogy a
tulterhel6désre, alvashidnyra és az énidé hidanyara panaszkodd gondozék leginkabb azok voltak, akik a gondozott
hozzatartozéval egy haztartasban élnek.

Emellett tobb interjubdl is visszakdszont a kapcsolati deprivdcioként leirt jelenség, amikor is a kapcsolat
a betegség el6rehaladasaval elvesziti kordbbi jellegét. A kapcsolat atalakuldsaval 6sszefliggd érzéseiket a
kovetkezéképpen fejezték ki a gondozdk: ,Csunya dolog lehet, amit most fogok mondani, idénként azt érzem,
hogy az én anyukam madr elment, hogy é mdr nincs, a lelke mdr nincs, és 6 nekem egy feladat. Eqy feladat, amit
megq kell oldanom, amit mindegy, hogy hogy élek meg, meg kell tennem, mert nem tudja megoldani mdsképp.
Es ami még mindig nagyon nehéz, hogy nem tudok belenézni a szemébe. Nem merek. Nem merek belenézni a
szemébe, mert attdl félek, hogy azt Idtja bennem, hogy mit érzek. Meg uristen, megtudja ezt, hogy én el akarom
Ot [egy bentlakdsos intézménybe] kiildeni!” (52 éves n&); ... és akkor olyan idegen ez az egész, hogy hidba
keresem benne az anyamat, nem lehet taldlni mar sokszor” (57 éves n@); , Tehdt fizikailag itt van, igen, de madr
nincs ugy lélekben. Es még az is csoda, hogy megismer” (58 éves né).

Megjegyzendd, hogy a fenti szubjektiv stresszorok mellett sokféle egyéb, Pearlin és kollégdinak
stresszfolyamat modelljében nem szerepld (és abba nem egyértelmien beilleszthet8) feszlltségrél tettek
emlitést az interjualanyok. Néhdnyan azt emelték ki, hogy tirelmuket veszitik a kognitiv funkcidk hanyatldsaval
és a viselkedési zavarokkal vald szembesilés kapcsan, ami aztan lelkiismertfurdaldst okoz, onvadat valt ki
beldluk: ,Tiirelmetlenebb vagyok sokkal, vele is, amit szamtalanszor szégyellek, mert felemelem a hangomat”



(77 éves nb); ,Sokszor kiborité volt, megmondom &szintén. Volt olyan eset, hogy egyszeriien nem tudtam
tolerdlni, inkdbb fogtam [magam] és elmentem, kimentem az udvarra, hogy ne kiabdljak rd, ne veszekedjek,
mert tudtam, hogy ez a hibdjan kiviil van” (60 éves n&); ,Amikor ugy szélok mdr rd, hogy hangosan vagy
indulatosan, azt ugye megérzi és akkor nekem is rossz, neki is rossz, de van, amikor szakad a cérna” (75 éves
nd); ,Nehezen tudom elfogadni. Hidba tudom tudatilag azt, hogy apdmnak az agya mdr nem ugy miikédik, de
a reakcioit nehezen tudom elviselni, és ez valahol feldiihit, hogy tehetetlen vagyok, hogy 6 nem képes elfogadd
lenni, és a tehetetlenségem feldiihit” (65 éves nG).

Az utébbi idézetben egyuttal megjelenik a tehetetlenség miatt atélt frusztracio is. Ezt az érzést tdbb
interjualany is kidomboritotta: ,ez egy idegi megterhelés is, Idtni az embernek a sziilgjét, hogy ilyen dllapotban
van, és nem tudok segiteni rajta, az dllapotdn nem tudok” (58 éves n6); ,,...mikor ldtja az ember, hogy hogy
hanyatlik eqy hozzdtartozdja, akkor szerintem nem tudom ki, hogy éli meg, de nem tudja megélni. Tehdt tudjuk,
hogy el kell fogadni az elmuldst, tudjuk, hogy bekévetkezik, de az, mikor tudatdban van abban, hogy nem tud
segiteni rajta ... az a legborzasztobb” (60 éves nd).

Néhanyan azok kozll a gondozdk kozil, akik teljes fellgyeletet igényl6 csalddtagrél gondoskodtak, azzal
kapcsolatos szorongasukat osztottdk meg, hogy nem képesek a gondozott dllapotaval 6sszefliiggésben mindent
az ellen6rzésik alatt tartani: ,,Ha most is elmegyek, egy gércs van a gyomromban, hogy mire jévék haza, hogy
mi lesz” (64 éves n@); ,Ez a nagyon riasztd, mert attdl félek, hogy elesik” (52 éves n@); ,meg tudom-e oldani,
biztos, hogy jél oldom meg, de mindig figyelni minden percben, hogy biztos, hogy ott legyen valaki mellette,
szoval igy ez eqgy kdosz” (53 éves né). Megint masoknak a betegség visszafordithatatlan jellege és a jovével
kapcsolatos szorongds okoz nagy kihivast: ,Ami letargikussd tesz, hogy Idtom, hogy hanyatlik, Idtom, hogy
egyre rosszabb lesz a helyzetiink, mert nap mint nap, ha ezzel szembesiil az ember, hogy rosszabb, a mai nap
is rosszabb, mint a tegnapi, az nagyon rossz érzés” (45 éves nG); , Rettegek attdl, hogy ha mdr pelenkdzni kell,
nekem ez a rettegés, hogy azt hogy fogom majd megoldani” (47 éves n@).

A gondozdsi tevékenység stressztényezbi: mdsodlagos stresszorok

A stresszfolyamat modelljében a masodlagos stresszorok a gondozasi tevékenység talajan kialakuld
tovabbi feszlltségek. Ezek kozé tartoznak a szerepfesziltségek és az intrapszichés konfliktusok.

A szerepfesziiltségek — mint fentebb mar utaltam ra — érinthetik a csalddot, a gondozds és a munka
Osszehangolasat, a pénzigyi helyzetet, valamint a tarsas élet és rekredcio terlletét. Az interjukban a pénzigyi
nehézségek kivételével e stresszorok mindegyike elkerult, noha kilonb6z6 emlitési gyakorisaggal. Legtdbben
a tarsas élet besz(ikilését és a rekredcidra fordithatd id6 lecsokkenését hangsulyoztdk, példaul: ,A szocidlis
életem teljesen lement nulldra, a magdnéletem is kezd szakadozni x év utan” (30 éves férfi); ,eqgy kényvet nem
tudok elolvasni, egy filmet nem tudok végignézni, ha érdekelne valami. Tehdt nem igy képzeltem a nyugdijas
éveimet, most komolyan” (64 éves n8); ,meg ez a tdrsas kapcsolatok hidnya, hogy az embert tényleg elfelejtik”
(73 éves nd).

A munka és a gondozds Osszehangoldsanak problémdja, ugy tlnt, a megkérdezett gondozdk kozul
csak keveseket érintett. Ez abbdl is fakadhat, hogy az interjdalanyoknak eleve csak b6 fele volt gazdasagilag
aktiv, de még kozulik is tobben voltak olyanok, akik az interjukészités idején nem folytattak rendszeres
keresd tevékenységet. Néhanyan kordbban (a kutatast megel6z6en) szembesilhettek a munka és a gondozasi
tevékenység Osszehangoldsanak nehézségével, aminek kovetkeztében révidebb munkaidében folytattak
a munkat (2 f6), vagy nagyobb rugalmassdgot biztositd tevékenységre véltottak (1 f6). Az utébb emlitett 57
éves csaladi gondozd szdmara azonban |athatdlag ez sem enyhitette a gondozds 6sszehangolasabdl fakadd



feszlltséget: ,igy is kevesebbet dolgozok mdr, mint amennyivel ezt a vdllalkozdst nem félé fenntartani. Itt mdr
ezzel is baj van, a gyomoridegem az innen is van, hogy azért ez borotvaélen tdncol, eqy vdllalkozdst fédlldsban
fenntartani meg ezt az id6korldtot, amit nekem anyu jelent”.

Ritkan fordult el az interjukban a gondozas kdvetkeztében el$alld csalddi konfliktusok emlitése. Erre egy
példa az aldbbi eset: ,Evekig igy csindltam, és a férjem ezt ldtta is és neki ez nem tetszett, hogy én rohangdlok
haza és ezt csindlok, azt csindlok, kitakaritok, én mostam ki, mert az anyu még mosni sem mosott, f6zni sem
tudott mdr nagyon” (47 éves n6).

A Pearlin és munkatarsai altal intrapszichés konfliktusoknak nevezett stresszorok (szelfvesztés, csapdaba
esettség) kozil csak a csapddba esettségre lehetett utaldst taldlni az interjukban. Mindossze egy interjlalany
adott hangot annak az érzésének, hogy az elsédleges gondozd szerepbe keriilésekor még csak elképzelése
sem volt arrdl, hogy mit jelent egy demenciaval é16 idds hozzatartozét gondozni: ,nem voltam én ilyen szinten
felkészitve erre az egészre” — fogalmazta meg egy 64 éves n6, aki — a kordbban gondozdst nyujté — édesapja
halalat kovetben valt id6s édesanyja elsédleges gondozdjava.

A gondozdsi tevékenység pozitiv jelentése mint megkiizdési stratégia

A stressz kimenete vagy megnyilvanuldsa (outcomes) eltéré lehet annak figgvényében, hogy a csaladi
gondozd milyen kilsé tdamogatdsra szamithat és milyen megklzdési stratégidkkal rendelkezik (mediators).
A gondozashoz kapott kiilsé tamogatast korabban (lasd a Kikbdl lesznek csalddi gondozdk cim( részt) mar
targyaltam. Ebben a részben a lehetséges megkizdési stratégiakrol lesz sz6. Ezek a stratégidk érinthetik a
stresszt kivaltd helyzet kezelését, a helyzet jelentésének kezelését és a stressz tlineteinek a kezelését (Pearlin
et al. 1990). Ezekkel 6sszefliggésben a kutatas arra tért ki, hogy tulajdonitanak-e a csaladi gondozdk valamilyen
pozitiv jelentést a gondozasi tevékenységnek, s ha igen, mik ezek.

Afelvettinterjuk alapjan 6sszességében megallapithatd, hogy a gondozdk tobbsége képes volt valamilyen
pozitiv aspektust taldlni a hozzatartozéjardl valé gondoskoddsban. A pozitiv tartalmak sokfélesége tarult fel, de
ha most azokat tekintjik, amelyek tobb interjuban is megjelentek, akkor harom fébb téma rajzolddik ki: i) a
gondozott csalddtag haldja; ii) a gondozott puszta létezése, tarsasaga és a vele vald kapcsoldodas megérzése;
valamint iii) a segitségnyujtas 6rome.

A legtdbbek altal emlitett pozitiv jelentés a gondozott csaladtagnak a gondoskodasért mutatott haldja
volt. Errél példaul igy szdmoltak be: ,Az, hogy uUjabban, és nekem ez a furcsa, hogy ujabban, amikor tisztdba
teszem, meg elldtom, vagy beviszem az ennivaldjdt, akkor megpuszilja a kezemet, és megkdszéni” (64 éves né);
,Dacdra, hogy dllando harcban dllok vele, mindig valamiért, nincs olyan nap, hogy apa ne mondand nekem azt,
hogy készéném. Ez megmaradt benne, ezt megint nagyon tudom értékelni” (35 éves férfi); ,,Amikor a betegnek
vannak jobb napjai és tisztdbb a feje, az anyundl is sajnos ugy van, hogy amikor egész tiszta a feje, akkor olyan
kis aranyos tud lenni, meg hdlds az embernek, hdt az ember ilyenkor erét gydijt, erét kap” (64 éves n6).

A gondozas masik, tobbek altal megnevezett pozitiv jelentése a gondozott hozzatartozd puszta létezése,
tarsasaga, a vele valo szeretetkapcsolat megérzése volt: ,,Hogy még van az apu, hogy odamegyek, kinyitom
az ajtoét, és ugymond persze viszi az idét, meg az energidt, de benyitok és ott van” (58 éves nd); ,Hogy még
addig az anyukdmmal lehetek, amig itt van valamennyire benne” (30 éves férfi); ,Az, hogy egyiitt van a csaldd”
(54 éves nd); ,Hdt az, hogy egylitt vagyunk még. Egyiitt lehetiink még. Es hdt semmi lényegében, foghatjuk
egymads kezét és van, ennyi. Széval 6rémet az okoz, amikor mérges vagyok rd, és olyan aranyosan mondja, hogy
édeském, hdt akkor mégis csak aranyos” (76 éves nd).



Néhany gondozd esetében a gondozas pozitivumat maga a segitségnyujtas jelenti. Az altruizmus
megnyilvanuldsa tdébb interjdalanyndl is tapasztalthatd volt, példaul: ,Engem mindig az tett boldoggd, ha
tudtam azt, hogy én segithetek. Segithetek és tudok segiteni. Ndlam mindig az volt a probléma, ha esetleg nem
tudtam segiteni. En magamat soha nem tettem elénybe. Engem az nem tett boldoggd, hogy én most magamat
el6nyben részesitsem, bdrmiben is. En hamarabb lemondanék bérmirél azért, hogy a mdsiknak jé legyen” (62
éves né); ,Es nekem elég az, hogy Idtom mosolyogni a férjemet” (64 éves né); ,Ha tgy én magam sikeriil egy
olyan légkért teremtenem az anyosom kéré, amiben Iatom, hogy & nekidll egy picit mosolyogni” (70 éves né).

Ehhez a motivumhoz kapcsolhatd még az is, hogy a gondoskodas egyes gondozdk szdmara reményt ad,
hogy a dolgok akar csak id6legesen is, de jobbra fordulhatnak: ,Amikor bedllt a gydgyszer, és Idttam, hogy
pozitiv iranyban haladunk, akkor az egy kicsit adott egy l6ketet, hogy ez mégiscsak kibirhato, mégis kezelhetd,
meg stagndl valamennyire” (60 éves né); ,,En nagyon reménykedek abban, hogy miutdn én is probdlok mindent,
meg most mdr tényleg egyre tébben probdlkoznak, ha ésszefogunk, akkor taldn ezt is meg lehet oldani tgy,
mint ahogy megoldottak mds betegséget is, példdul a rdkot is” (73 éves n@).

Ezek mellett feltarultak a gondozasi tevékenység tovabbi pozitiv aspektusai is, de jobbara csak egy-
egy interjuban. Ilyen pozitivum példdul a gondozdi kompetencidval dsszefliggd elégedettségérzés: ,Amikor
sikeriil a tirelem, akkor én nagyon jo érzéssel nyugtdzom a napot, hogy ezen tulestiink és nem borultam ki,
ugyhogy ilyesmi” (75 éves n6). Egy masik interjualany a gondozasért jard tulvildgi jutalomban vélte megtalalni
a tevékenység pozitiv aspektusat: ,Az a hitem, hogy ezt font is Idtjdk, hogy ki mit tesz a mdsikért és ezért olyan
jutalom fog jarni, amit a viselt dolgaink alapjdn megérdemliink” (77 éves n@).

A stresszfolyamat kimenetei

A gondozokkal készitett interjukban kilon kérdés szerepelt a sajat egészségi allapotukra vonatkozdan,
kalonos tekintettel annak a gondozasi tevékenység megkezdése dta bekovetkezett valtozasara. Meglepd modon,
a vartnal (példaul: Pinquart—Sorensen 2003) kevesebben szamoltak be — legalabbis kozvetlenil — egészségligyi
problémakrol, illetve dllapotuk gondozdssal 6sszefliggésbe hozhatd romldsardl. A gondozok altal emlitett bajok
dontéen idegességgel, fesziltséggel 6sszefliggd problémak voltak. Egy 55 éves nd példaul a kovetkezbket
mondta: ,Néha fesziilt vagyok, szerintem az, hogy én sok mindent magamba fojtok, [...] és ezek egy id6 utdn
bennem vannak, fesziiltséget okoznak, meg idegesebb vagyok, fdradtabb vagyok. [..] Hdt megmondom
Oszintén, van néha, hogy bekapok egy huszonétés [X gydgyszert]-t”. A testi egészséggel dsszefliggésben
a gondozdk kozlil néhdnyan gyomor- és bélrendszeri problémakra panaszkodtak, de tdbben voltak olyanok,
akik magas vérnyomassal 6sszefliggd problémdkrol szamoltak be: ,En is cukorbeteg vagyok, nekem is magas
a vérnyomdsom, és hdt olyan nem tudom, mostandban nagyon ideges tudok lenni, mert hdt végiil is most
sulyosbodik a teher. Es ilyen, hogy nyelécsé, nem tudok inni, nem tudok enni, két falat bedll, de aztdn egy kicsit
nyugodtabb idbszak kbvetkezik, akkor elmulik” (76 éves nd). Az interjus kutatas soran az is megfigyelhetd volt,
hogy az egészségligyi gondokrél beszamold gondozodk szinte kivétel nélkil olyanok voltak, akik a gondozott
csalddtaggal egy haztartasban éltek.

Tobbinterjualany asajategészségligyi problémadjanak agondozdsitevékenység miatti—kdtelességtudatbol
torténd — szdndékolt hattérbe szoritdsarol szamolt be: ,hdromhavonta jdrtam kdrhdzba, olyan rosszul voltam.
Es most taldn a felelSsségtudat, csak az infuzidra jdrok be, az nyolc nap, de az itt van [X telepiilésen], és haza
szoktam jénni, eqy drdra rd hazajovok” (64 éves n6); ,sajdt feleldsségre kijottem a kérhazbdl, és itthon lefolytak
az infuzidim, és kbzben tudtam anyukamrdl gondoskodni” (30 éves férfi); ,,Nekem van pajzsmirigy problémdm
is, de ez annyi ndlam, alulmiikédik, ugyhogy én kapok gyogyszert, [...] de nyilvdn, hogy ami ezzel jar, hogy



fdradékonysdg stb., ezek mind megvannak, de amikor meg kell csindlni valamit, akkor meg kell csindlni” (53

éves nd).

Tobb interjdalanynal is tetten érhetd volt ugyanakkor a sajat egészségligyi gondjaival kapcsolatos haritas:
LAz én egészségi dllapotommal nincsen baj, tehdt nem érzek semmi olyat. J6, hdt annyi, hogy vérnyomds-
cs6kkentdt szedek én is, de egyébként semmi” (64 éves né); ,dllitdlag magas a vérnyomdsom, arra szedek egy
bogyct és kész. Megmondom Gszintén, hogy nem merek vele foglalkozni, mert én ugy vagyok vele, hogy addig,
ameddig én jol vagyok, élek, amig azt nem mondjdk, hogy na, most fel sem tudok kelni vagy nem tudom, addig
nekem az az elfoglaltsagom, hogy én 6t elldssam” (73 éves nd).

ValdszinUsithet6, hogy a demencidval él6 csalddtag tartds gondozdsa az itt feltartndl — a kalfoldi
tapasztalatokkal egybecsengéen — szélesebb kdrben von maga utan a gondozok egészségi allapotat érintd
kovetkezményeket. Ennek egyik oka a fentebb mar emlitett haritas lehet. De emellett az is egy lehetséges ok,
hogy a gondozdk egy része maga is id6s, életkordbdl addddan kilonboz6 betegségekkel kiiszkodik, e betegségek
akdr mar a gondozast megel6z6en elkezd6dhettek, és egészségi allapotuk romlasat nem feltétlendl kotik dssze
(vagy akarjak 6sszekotni) a gondozdi tevékenységgel. Az egyik gondozd példaul azt mesélte el, hogy édesapjatol
vette at a gondozdi szerepet annak haldla utan, amelyhez —elmondasa szerint — hozzajarulhatott a gondozasbdl
fakado teljes kimerUltség és az annak nyoman fellépé egészségligyi problémak.

Az informalis és a formalis gondozas viszonya

Az interjus vizsgalatban az informalis és a formalis gondozas viszonyaval Osszefliggésben a hazi
segitségnyujtas és a nappali elldtas igénybevételérdl is megkérdeztik az interjualanyokat. Az aldbbiakban az
eredményeket ennek a sorrendnek megfelel6en mutatom be.

A mintdba kerllt 30 csalddi gondozdbdl kilencen jelezték, hogy igénybe vesznek hdzi segitségnyujtdst
a demencidval él6 hozzdtartozéjuk gondozdsdhoz. Ez az ardny nagy valdszinlséggel felllreprezentdlja az
alapsokasagbeli aranyt. (Utdbbi jelenleg nem ismert, mivel a szolgaltatast igénybe vevék szamara vonatkozd
KSH adatbél nem tudjuk, hogy mekkora hanyaduk demenciaval é16.) A mintabeli magasabb igénybevételi
arany 6sszefliggésben allhat az interjualanyok kordbban mar ismertetett — részben a nappali elldtdst nyujtéd

A

A gondozdiinterjuk mindazonaltal ravilagitottak néhany fontos dologra. El8szor is meglepd, hogy a csaladi
gondozdk egy része (korulbelll minden hatodik) elétt nem volt ismert a hazi segitségnyujtas mint szolgaltatas.
Voltak tovabba olyan csaladok, amelyek ugyan tudtak a szolgaltatds |étezésérél, de valéjaban fontoléra sem
vették az igénybevétel lehetdségét. Mdasok arra a problémara mutattak rd az ellatdssal 6sszefliggésben, hogy a
demencidval él6 id6s csaladtagjuk szamara fontos az allanddsdg, és a gondozott nehezen vagy egyaltalan nem
is fogadna el idegentél segitséget, vagy legalabbis nem mindenfajta gondozasi tevékenység esetében.

Aszolgaltatastigénybe vevd csaladok eseténavalaszokbdlaz latszik, hogy ahazisegitségnyujtas a gyakorlatban
els6sorban szocidlis segitséget (bevasarlast, étkeztetést, gyogyszeradagolast, takaritast) jelentett, mikozben a
szikségleti oldalon megjelentek a szaktudast igénylé személyi gondozas irdnydba mutatdé igények is. Az egyszer(ibb
feladatokat (példaul bevasarlas, takaritas) ugyanis az elsédleges gondozok vagy a masodlagos gondozoként
jelen Iévé csalddtagok is el tudjak latni. A kereslet és kindlat a gondozas id6tartamat illetéen sem feltétlenul
taldlkozott egymdssal. Mikodzben a jelenlegi szabalyozas lehetdvé tenné a 4 6randl hosszabb segitségnydjtast is, az
interjualanyok altaldban csak fél-egyodras idétartamra jutottak segitséghez. Ez sokszor kevesebb, mint amennyire
sziikség lenne, és annal is, mint amennyit a csalddi gondozdk érdemi segitségnek tartananak.



Osszességében az latszik, hogy a gondozd és a gondozott egyiitt- vagy kilénélése és a haztartds tipusa,
amelyben élnek, nagyban meghatdrozza a hazi segitségnyljtas irdnti igényeket. A szolgdltatdsra — annak
jelenlegi formajaban — legnagyobb igény az egyedll él6 gondozottak esetében merl fel. Felfigyelhetlink
rd, hogy Chappel és Blandford (1991) modelljében 6k azok, akiknek a gondozdi haldzatabdl hianyoznak a
kulcsfontossagu személyek (elsGsorban a hdzastdrs). A demencidval él6 személy és az elsédleges csalddi
gondozd kilonélése inkabb a betegség korai stadiumaiban képzelhetd el, amikor a gondozott még nem igényel
folyamatos felligyeletet. Emellett a hazi segitségnyujtds rendszere érdemi segitséget jelenthet még az olyan
gondozdk esetében is, akik a gondozottal kétfds haztartdsban élnek egyltt, és vagy keresGtevékenység mellett
végzik a gondozast, vagy maguk is id&sek, kevésbé terhelheték, és ebbdl adéddan a nehezebb gondozasi
feladatok elvégzése sordn segitségre szorulnak. A legaldbb haromf&s vagy nagyobb haztartasok részérdél, ahol
az els6dleges gondozd mellett tovabbi csalddtag is besegit(het) a gondozdsba, kisebb igény mutatkozik a
hazi segitségnyujtas irant. Ok altaldban maguk végzik a gondozasi tevékenységeket, és legfeljebb a nehezebb
feladatok esetében tartananak igény formalis gondozdi segitségre, amit a rendszer a gyakorlatban nem mindig
tud biztositani.

A hdzi segitségnyujtds mellett a gondozdkat a nappali elldtds igénybevételérdl is megkérdeztik. Mivel
a jelen kutatdsban az interjualanyok rekrutdcidja részben a nappali elldtdst nyujtéd intézményeken keresztil
tortént, ezért — a szelekcids torzitas kovetkeztében — nem meglepd, hogy a mintdban jéval nagyobb az ebben
az ellatasi formdaban részesitett egyének ardnya, mint az érintett teljes népességben. Az interjdalanyok kozdl
hatan jelezték, hogy a gondozott csalddtagjuk igénybe vesz nappali ellatast. Ok a nappali ellatasra egyértelmiien
tehermentesit§ szolgdltatasként tekintettek. Megfigyelheté volt, hogy a nappali ellatast igénybe vevé idGsek
olyanok, akik betegségallapotuk miatt teljes fellgyeletet igényelnek, de mozgasukban még nem korlatozottak.
Ez szintén aldtdmasztja Chappel és Blandford (1991) feltételezését, mely szerint az informalis gondozds formalis
gondozassal valod kiegészitése — a hianyos gondozdi haldzat mellett — akkor kdvetkezik be, ha az id6s személy
gondozasi szlkséglete fokozottabb.

A szolgdltatas alacsony igénybevételének okai kozott hangsulyos a lefedettség hidnyossaga, de a kutatas
emellett tovabbiokokat is feltart. Az interjukbadl kiderult, hogy a gondozdk jelentés része egydltalan nemisismeri
ezt a szolgaltatdst (illetve tdbben hiszik gy, hogy mar nem elérheté vagy legaldbbis az adott telepilésen nincs).
Tovabbi problémat jelent, hogy a csaladok egy része nem tudja megoldani a demencidval é16 idds hozzatartozd
oda- és visszaszallitdsat (nincs autdjuk és nincs, aki nap mint nap el tudnd kisérni stb.). Az igénybevétel
szandéka és/vagy lehet6sége sincs meg minden gondozott részérél. Tobb interjualany hangsulyozta, hogy a
gondozott nem szivesen megy az iddsek nappali otthondba, nem igényli vagy értékeli masok tarsasagat, a
kornyezetvaltozas kdnnyen megzavarija, illetve a betegségallapota (példaul dgyhoz kotottség) sem feltétlendl
teszi lehet6vé szamdra a szolgdltatas igénybevételét.

Végil érdemes még megjegyezni, hogy piaci szolgaltatok altal nyujtott ellatdst (gondozast, apoldst) a
kutatds résztvevdi kozil nagyon kevesen vettek igénybe. Ennek elsGsorban pénzlgyi okai vannak: a haztartasok
anyagi helyzete ritkdn teszi lehetévé a piaci alapu szolgdltatdsok hosszabb tavon torténd finanszirozasat.



OSSZEGZES ES DISZKUSSZIO

A jelen vizsgalat 30 demencidval él6 személyrél gondoskodd csaladi gondozdval készitett interjun alapul,
akiket részint egészséglgyi ellatast nyujtd intézmények, részint pedig a szocidlis ellatérendszer intézményeinek
kozrem(ikodésével (nappali elladtast nyudjtd intézmények és bentlakdsos intézmények vardlistaibdl kiindulva)
kutattunk fel. Ezt figyelembe véve a kutatasi eredményekbdl csak korlatozottan, kell6 koriltekintés mellett

s s

A tanulmany hdrom f6 kérdést vizsgalt. Az elsé arra vonatkozott, hogy kikbdl lesznek a demenciaval él6
id&sek csaladdi gondozoi. Osszhangban a koradbbi kutatasi eredményekkel, a csalddi gondozdk mintadjaban a nék
(a gondozott lanya, felesége, menye) voltak tulnyomo tobbségben. Az interjlalanyok atlagéletkora magasabb
volt, mint Rubovszky (2017) id&s hozzatartozét gondozo személyek korében végzett vizsgdlatanak mintajaban.
Ez nem meglepd, tekintve, hogy a demencidval é16 személyek a betegség prevalencidjabdl eredéen — gyakran a
legid@sebb id6sek kozl kertilnek ki (a minta dtlagéletkora 81 év), igy az 8ket gondozd csalddtagjaik is id6sebb
koruak, legyenek akar hazastarsak, akar leszarmazottak. Vagyis, a jelen kutatds mintajara is érvényes Oliveira
és kollégdi (2005) megallapitdsa, mely szerint a demencidval él6 személyt gondozdk maguk is sokszor id&sek.

A kutatds kdzponti kérdése a gondozok terhel6désére irdanyult, melyet Pearlin és munkatdrsainak
stresszfolyamat modelljébdl (1990) kiindulva vizsgadltam. A gondozdsi tevékenység elsédleges objektiv
stresszorai kapcsan azt taldltam, hogy a napi tevékenységek végrehajtdsaban nyujtott segitségnél nagyobb
terhet jelent a gondozdk szamara a demenciaval é16 hozzatartozd kognitiv hanyatlasa, valamint magatartasi és
pszichés tinetei, illetve az ezek miatt szlkséges felligyelet biztositdsa.

A demencia el6rehaladasaval a gondozott szikségletei kerlilnek egyre inkdbb a kdzéppontba, és ez
atstrukturdlja a gondozast végz6 személy életét, hattérbe szoritva sajat elemi sziikségleteinek kielégitését, a
pihenés, a regenerdlddas és az énidd biztositasat. A tulterhel6dés (szubjektiv stresszor) gyakran el&fordult
az interjualanyok kérében. Ehhez tarsul még — tovabbi szubjektiv stresszorként — a gondozé demencidval é16
hozzatartozéval vald kapcsolatanak atalakuldsa, amelynek soran a korabbi csalddon bellli viszony — elveszitve
kolcsonos jellegét — gondozd-gondozott kapcsolattd valik.

Az interjuk arrél tanuskodtak, hogy a gondozds szubjektiv megélését tdbb — a stresszfolyamat
modelljében nem szereplé — tovabbi tényez6 neheziti. Komoly lelki megterhelést okoz a gondozott személy
kognitiv leépllését hozzatartozdként végig kisérni, valamint elfogadni az azzal kapcsolatos tehetetlenségérzést.
A megértési nehézségek és a viselkedészavarok (példaul agresszivitds, durva beszéd, kényszercselekvések
stb.) kezelése nagyfoku tirelmet igényel a gondozotdl. Az idénként mégis el6-el6forduld tlirelmetlenség, diih,
hangos sz6é ugyanakkor lelkiismeretfurdaldst, szégyenérzetet kelthet a gondozast nyujtd csaladtagban. Ezen
kivul szdmtalan dolog adhat okot a szorongasra, onnan kezdve, hogy képtelenség folyamatosan jelen lenni és
a gondozott minden mozdulatat feligyelni (megdvni az eleséstbl, megakadalyozni, hogy kart tegyen magaban
vagy elkéboroljon stb.), egészen addig, hogy milyen allapotromlast hoz a jové, és hogy az Ujabb kihivast hogyan
lehet majd kezelni.

Pearlin és kollégadinak stresszmodelljében ezekhez az elsédleges stresszorokhoz a gondozasi
tevékenységbdl fakadd mdsodlagos stresszorok kapcsolddnak. A gondozdi interjukbdl dgy tlnik, a lehetséges
szerepfesziltségek kozil a tarsas élet leépilése miatti feszlltség a legerdteljesebb. Az, hogy a munka- és a
gondozasi tevékenység Osszeegyeztetése mint madsodlagos stresszor nem kapott kilonodsebb hangsulyt,
valészinlleg annak tudhaté be, hogy a gondozék kozul — életkorukndl fogva — kevesen voltak gazdasagilag
aktivak, illet6leg néhanyan mar a kutatast megel6z6en munkaerépiaci alkalmazkodasra (révidebb munkaidd,



tevékenységvaltds) kényszeriltek, vagyis a keresd- és a gondozasi tevékenység osszehangolasabdl keletkezé
feszlltséget kordbban tapasztaltdk meg.

A stresszfolyamat kimenetét nagyban befolydsolja a tarsadalmi tdmogatds és a megklzd&képesség.
ElSbbit illet6en Iathatd volt, hogy a legtdbb gondozd kapott valamilyen segitséget a gondozdsban, leginkdbb
valamely csalddtagtol (hazastarstdl, gyermektél), vagy szomszédtdl, barattdl. Ok kevésbé terhelédtek, mint
azok, akik teljesen magukra voltak utalva. Emellett a stresszfolyamat kimenetét kedvezéen befolydsolhatjak
a tevékenységhez kapcsolt pozitiv tartalmak (megklzd&képesség) is. A kilfoldi kutatasi eredményekkel
egybecsengden (lasd példaul Sander et al. 2005) a jelen kutatasbél is az derdlt ki, hogy sokan tarsitanak pozitiv
jelentést a gondozasi tevékenységhez. A gondozas harom gyakorta emlitett jutalma kozé tartozik a gondozott
csalddtag haldja, a puszta |étezése, valamint a vele vald kapcsoldédds megdrzése és a masokon vald segités
orome. Ezek a pozitiv tartalmak ugyanakkor jelentsen eltérnek azoktél, amelyeket Sanders (2005) azonositott
Alzheimer kdrban szenvedd csalddtagot gondozék kérében az Amerikai Egyesiilt Allamokban. A jelen kutatds
interjualanyai kozott nem voltak olyanok, akik a gondozdsnak kdszonhet&en spiritudlis fejlédésikrdl és hitik
megerdsodésérdl, vagy személyiségfejlédésikrdl szamoltak be, és csak elvétve tettek utaldst a kompetencidk
gondozassal 0sszefliggd kiteljesedésére is. E kiilonbségek okainak feltdrdsa tovabbi kutatdsokat igényelne.

A vizsgalat harmadik f6 kérdése az informalis és a formalis gondozas hazai kapcsoléddasa volt. Ennek
tanulmanyozdsahoz négy modellt vazoltam fel. A kutatdsban részt vevd csalddok esetében az informalis és
a formalis gondozds viszonya ugy tlinik, részint Cantor hierarchikus-kompenzatorikus modelljét (1979, 1991),
részint pedig Chappel és Blandford (1991) modelljét kdveti. A gondozasi tevékenységben donté szerepet jatszo
csaladdi gondozdk kivélasztodasa Cantor modelljének feleltethetd meg, amennyiben a gondozast magara vallalé
személy elsédlegesen a hdzastdrs, és a tovabbi csalddtagok (gyermek vagy meny) a hazastars hidnya esetén
kerlilnek gondozdi szerepbe. A Litwak (1985) altal feltételezett feladat szerinti munkamegosztas ugyanakkor
nem igazadn érhet§ tetten. Egyrészt, az interjukbdl az szlirhet6 le, hogy sok csalddban minden gondozasi
feladatot — fuggetlentl annak jellegétél — csalddon belll oldanak meg. Masrészt, a hdzi segitségnyujtas
jelenlegi rendszerére sem jellemz8, hogy az elsédlegesen a szaktuddst igényl6 személyi gondozasra fékuszalna
(a szocialis gondozas helyett).

A formalis gondozas igénybevételének jellemz&i Chappel és Blandford (1991) feltételezését tamasztjak
ala. Az interjuk alapjan azt figyelhettik meg ugyanis, hogy hazi segitségnyujtast els6sorban az egyedul élé
demencidval diagnosztizalt id6sek vettek igénybe, vagyis azok, akiknek gondozdi haldzatabdl fontos személyek
hidanyoztak. Nappalielldtdsban viszont azok az idések részestltek, akiknek nem volt hidnyos a gondozdi haldzatuk,
de fokozottabb gondozasi sziikséglet jellemzi 6ket, jobbara folyamatos felligyeletet igényelnek (de még nem
fekvébetegek), és a csaldd tdmogatni tudja 6ket az intézménybe vald oda- és visszajutasban.
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