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Motto:

,,Az emberek azért kezdenek kutatasba, mert van egy dalmuk arrodl, hogy belatasaikkal és
felismeréseikkel hozzatesznek valami fontosat a vilaghoz. Azonban nem elég csupan

dalmodozni, almainkat meg is kell tudnunk valositani.”
/Juliet Corbin — Anselm Strauss, 2015 — A4 kvalitativ kutatas alapjai;

L’Harmattan — SE-EKK — SAGE, els6 magyar kiadas, 54.0./



1. Bevezetés

Doktori tanulmanyaim 2014-ben tortént megkezdésekor kutatasi fokuszként az idosddést
(ageing) jeloltem meg. Elképzelésem szerint az id6sodés folyamatanak tarsadalmi,
gazdasagi hatasaival, megoldasok keresésével kivantam foglalkozni. Felmérve a téma
gazdalkodastudomanyi teriileten is szerteagazo voltat, a kutatasi fokuszt az idéskoraak
aranyanak novekedését sziikségszertien kisérd informadlis dpoldsi tevékenységre
helyeztem. Az informalis, csaladtagok és ismer6sok altal, onkéntesen nyujtott gondozasi
tevékenységnek szdmos korallapot, kondicid esetén van egyre nagyobb szerepe, de ezek
koziil is kiemelked6 a demencia, amely nem ritkan évtizeden at tarté feladat elé allitja az
apolast vallalokat, egyéneket vagy csaladokat. A valasztasban szerepe volt orvosszakmai
tapasztalatomnak, valamint azoknak a szakértéi véleményeknek, amelyek szerint az
orvostudomanyi, egészségtechnoldgiai és gyogyszeripari fejlesztések e tiinetegyiittes
tekintetében — sok mas, kronikus, senyveszté korképpel szemben — nem fognak sem a
kozeli jovében, sem néhany évtizedes tavon kezelési vagy gondozasi téren jelentds
valtozast eldidézni. A demencia, mint az idéskori kiszolgaltatottsdg egyik vezetd oka,
mely mind tartamban, mind kiterjedtségben (tdmogatast igényld tevékenységek
szamaban, mértékében) az elsédleges tényezok kozott szerepel az idéskorban jelentkez6
informalis apolasi sziikséglet hatterében, a vdrhato élettartam kitolodasaval egyre
nagyobb eldfordulassal ¢és tartésan elkiséri az emberiséget. A ftarsadalmi
fenntarthatosagot veszélyeztetd iddskori funkcioveszteségek koziil a kognitiv funkcid
hanyatlasa jelenleg a legkevésbé sikeresen tamogathato, ellenstilyozhat6, korrigalhato

képességcsokkenés.

A kutato6i attitildom kialakulasa, fejlédése soran tudatosan valasztottam a bevonddast, a
demenciaval élokkel, intézményi vagy otthoni gondozoikkal és csaladtagjaikkal valo
kapcsolat kialakitasat. 2016 Ota veszek részt a demenciaval éloket és hozzatartozoikat
segitd kozosségek ¢letében. A szemléletem formalasdban vitathatatlan szerepe van
mindannak az informdacidnak, benyomdasnak, tapasztalatnak, melyhez a kozdsség
rendezvényein, kisebb vagy nagyobb csoportok dsszejovetelein jutottam, illetve annak az
inspirdlo kozegnek, melyet az ezeken részt vevd gondozd csaladok, csalddtagok,
demencidval ¢l6k, gondozo vagy az ellatas mas teriiletén részt vevd szakemberek, vagy

akar a laikus érdeklddok, segiteni szandékozok teremtenek. A gazdagodast szamomra



nemcsak az ismeretboviilés biztositja, hanem annak megélése is, hogy a tagabb tarsadalmi
kontextus megvilagitdisa vagy az egyéni problémak meghallgatasa utjan is
hozzajarulhatok a ,nem vagy egyedill” érzés kialakitdsdhoz, mely a tarsadalmi

fenntarthat6sag megoldasai koziil a kozosségi megkozelités jo gyakorlati példaja.

A demencia tarsadalmi és gazdasagi jelentdségét szamos orszag mar azel6tt felismerte,
hogy az Egészségiigyi Vildgszervezet (World Health Organization, WHO) azt az
ugynevezett ,,prioritast élvezé korképek” kozé sorolta 2008-ban (WHO, 2008). Errdl
tanuskodnak azok a nemzeti akciotervek, melyek 2001-t61 mar megjelentek (példaul az
Alzheimer Europe ernydszervezet honlapjan kdvetheték nyomon)!, és mintdul szolgalnak
a feladattal még lemaraddknak. Magyarorszag annak ellenére nem rendelkezik demencia-
stratégiaval, hogy mind a demografiai folyamatok, mind a populaciét jellemzd
betegségosszetétel — sziv-érrendszeri betegségek, agyi érkatasztrofak magas eléfordulési
gyakorisdga — miatt a demencidval ¢€lok szdmdnak folyamatos, jelentds mértékii
emelkedése varhatd. A betegpopulacidé méretének emlitésekor azonnal le kell szogezni,
hogy ma nem rendelkeziink hiteles informacioval a Magyarorszagon demenciaval €16k
szamar6l. Talan ezzel is magyarazhatd, hogy eddig nem iranyult kell6 figyelem a hazai
szakpolitika részérdl a kérképre. Az eddig fel nem ismert esetek sejthetden nagy szama
ugyanakkor azt is jelenti, hogy amennyiben sikeresen megvaldosulnanak egy akcioterv
kezdeti lépései — melyek jellemzden a korkép bemutatasa, a figyelemfelhivas, az
érintettek ,,megtalalasa”, azaz a szlirés — akkor tomegek jelennének meg ellatasi
igénnyel. Az egészségiigyi és a szocialis ellatorendszer kapacitashianya miatt a
csaladokra rovid tavon igen nagy terhek harulhatnak, melyek felolddséara, enyhitésére
késziilni lehet megalapozott szakpolitikai dontésekkel, melyek a demencia esetén

interdiszciplinaris egyiittmiitkddést tesznek sziikségessé.

A disszertacio alapjat képez6 publikéciokat is ez a vezérfonal, a relevans szakpolitikai
dontésekhez sziikséges informaciok Osszegyijtésének modja és szerepe flizi egybe (1.
abra). Kutatasi fokuszom nem kizérolag az informalis apoldsi tevékenység negativ
kovetkezményeinek elharitasara helyezédik. Kiemelt figyelmet forditottam a
tevékenység pozitiv hozadékaira, bizva abban, hogy a gondozd hozzétartozok szamara
biztosithatd rendszerszintli tamogatds e tényezok bemutatasaval, tudatositasaval is

hozzajarul az informalis &polok jol-1étének novekedéséhez.

! https://www.alzheimer-europe.org/Policy-in-Practice2/National-Dementia-Strategies (2019.02.23.)
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1. ébra: Kutatasi fokuszok és publikaciok kapcsolata

Tarsadalmi
fenntarthatésag -
életmindség

Esély, 2019/2

Dementia, 18(5)

_/(nformélis
— apolas

Vezetéstudomdny, 48(12)

A Vezetéstudomany XLVIIL. évfolyaméanak 12. szdmaban Rendszertérképezés
alkalmazasa a hazai demenciastratégia megalapozasdahoz cimmel megjelent egyszerzos
publikaciom egy modszertani kisérletet mutat be (Fekete, 2017). Az els6szerz0s,
angolnyelvii publikaciom egy hdrom honapos, sajat szervezésii Uj-z€landi tanulmanyut
gylimolese, mely a demenciaval €16 csaladtagokat apolok életmindségét befolyéasolod
tényezoket tarja fel Older New Zealanders in caregiving roles: Psychological functioning
of caregivers of people living with dementia cimmel (Fekete et al., 2019a). Mindkét
publikéaciot a kutatéva fejlddésem fontos mérfoldkovének tekintem, nemcsak a
publikaciok kozlésre torténd elfogadasanak puszta, de igen felemeld ténye miatt, hanem
azért is, mert mindkett6t fontos visszajelzésként éltem meg. A Vezetéstudomany cimi
folyodirat kvalitativ fokuszii kiilonszdmaban torténd megjelenés tovabbi Osztonzést
jelentett abba az iranyba, hogy a kvalitativ kutatasi modszertan alkalmazasa a ,,learning-
by-doing” nehézsége mellett megéri a faradsagot. Az uj-zélandi adatbazis teljesen egyéni
szempontd, sajat indittatdsu feldolgozasa egyrészt megadta a kutatdi szabadsag, a
kutatasban rejld végtelen lehetdségek élményét, masrészt a kapott eredmények azonnal

tovabbi kutatasi Otleteket, lehetdségeket vetettek fel.
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Harmadik témaba illeszked6 publikaciom az Esély cimii tarsadalom- és szakpolitikai
folyoiratban megjelent Demencia és tarsadalmi fenntarthatésdag cimii tanulmany (Fekete,
2019b). Ebben 6sszegzést adok arrdl, hogy a demencia milyen gazdasagi és tarsadalmi
hatasok révén relevans problémdja a tarsadalmi fenntarthatdésagnak, és nemzetkozi
példakon keresztiil ravilagitok arra, hogy a betegek, valamint az ellatdsukban fontos
szerepet jatszo csaladok jol-l1étének biztositdsahoz milyen Osszehangolt szakpolitikai

1épések tehetdk.

A disszertacié elméleti hatteret ismertetd részében a demencia, a tdarsadalmi
fenntarthatosag, a jol-lét és életmindség, a tarsadalom eloregedése és az informalis
apolas fogalmak bemutatasara keriil sor. A gyakorlati megkozelitésemet erésen
meghatarozza az Onkéntes kozOsségi tevékenységem, amely egyre hatarozottabb
befolyast gyakorolt az elméleti kutat6éi fokuszomra is. JovObeli kutatdsi terveimben a
célkitlizés kdzponti eleme a tarsadalmi fenntarthatésag kérdése, a civil tudomany (citizen
science) (Szabo, 2013) és az interdiszciplinaritds megvalositiasa, kiemelten az
egészségtudomany ¢és a tarsadalomtudomanyi teriiletek kozti egylittmiikddés,

kommunikécio6 elésegitése.

2. Elméleti hattér

Az elméleti hattér 6t téma koré csoportositva keriil bemutatasra. Az elsd fejezet témdja a
demencia, mivel a disszertaci6é alapjat képezé publikaciokban kevesebb szo esik a
tiinetegylittesnek az ismertetésérdl, ugyanakkor az azzal kapcsolatos szamos tarsadalmi

¢s gazdasagi aspektus értelmezéséhez fontosnak tartottam az ismeretek 0sszegzeését.

A doktori képzési specializacid szempontjabdl leginkabb relevans tdrsadalmi
fenntarthatosdg témajat a Semmelweis Egyetem Egészségtudomanyi Kara altal 2018-ban
kiadott Csaladtudomanyi jegyzetben (Fekete, 2018) megjelent Fenntarthato tarsadalom
cimil konyvfejezetem is targyalja. A fejezet megirdsara valo felkérést megtisztelonek, a
tudomanyteriiletek kozotti egylittmiikodés megvaldsitasaban pedig fontos 1épésnek

konyveltem el. Disszerticiomban a fogalom kialakuldsdnak ¢és értelmezésének

11



aktualitasait emelem ki. Az ehhez szorosan kapcsolodd tdrsadalom eloregedése
témakornél szintén timaszkodom a jegyzetben leirtakra. Az életmindség és szubjektiv jol-
let témakorok targyaldsa sordn kiemelten foglalkozom a fogalmak fejlédésével,

interdiszciplindris megkozelitésével és a kozgazdasagi hasznositas kérdésével.

Az informalis apolas fogalma szintén kulcseleme az eddigi kutatoi tevékenységemnek,
¢s bar mindhdrom publikécié tartalmaz ezzel kapcsolatos alapvetd informaciokat, az

elméleti hatteret ismertetd fejezetben is réviden 0sszegzem ezeket.

a. Demencia

i. A demencia meghatarozasa

A demencia nem egy betegséget jelol, hanem egy tiinetegyiittest illet az elnevezés. A
demencia tobb korképet kisérhet, kiilonb6z6 tipusai vannak, melyek hatterében eltérd
korfolyamatok allnak. A mentélis rendellenességek nemzetkozileg elfogadott és
alkalmazott rendszerezése az ezen a néven 1921 ota mikodé Amerikai Pszichiatriai
Téarsasdg (American Psychiatric Association) nevéhez flizddik. A tarsasdg 4altal
osszeallitott Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM — magyarul is
ez a hasznalt rovidités) elsé alkalommal 1952-ben keriilt kiadasra®. A mentalis zavarok
magyarazatot ad a tiinetegylitteshez valo idénként visszas orvos-szakmai hozzaallésra,

mely erds hatassal volt és van mind a mai napig a demencia tarsadalmi megitélésére.

A DSM része a betegségek nemzetkdzi osztdlyozasi rendszerének (International
Classification of Diseases — ICD; magyarul Betegségek Nemzetk6zi Osztalyozasa, azaz
BNO), mely a mindennapi gyakorlatban, példaul recepten a javallat, a gyogyszer
elrendelését indoklo betegség, vagy barmely orvosi dokumentacion a megallapitott
diagnozis rogzitésére hasznalt kodolasi rendszer. Az ICD elddje egy a halalokokat
statisztikai céllal Osszegyijté lista volt (International List of Causes of Death), mely

1948-ban, az Egészségiigyi Vilagszervezet (World Health Organization — WHO)

2 Elérhetd: https://www.psychiatry.org/psychiatrists/practice/dsm/history-of-the-dsm (Letoltve:
2019.08.07.)
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1étrejottével egyidejlileg, annak égisze alatt boviilt ki a betegségeket is magaba foglalo
osztalyozasi rendszerré, ¢és keriilt kiadasra az ICD-6, mint elsé verzio. A
betegségosztalyoz6 rendszernek jelenleg a 10-es szamu, 1990-ben kiadott verziojat
hasznalja a vildg tobb mint 100 orszdga 43 nyelvre leforditva, és szolgéalja az
egészségiigyi és statisztikai rendszereket példaul Magyarorszagon is®. A kodrendszer 11-
es szamu verziojat 2018 juniusaban, az el6z6 verzié utan 18 évvel bocsatottak ki*. Ennek
a lépésnek a jelentdségét jol szemlélteti, hogy ez a verzid nevesiti eldszor a
»jatékszenvedélyt”, azaz ez az a pont, amikortdl ez a betegség ,,statisztikai szempontbol

l1étezik, azaz ra vonatkoz6 adatokat lehet gytijteni szerte a vilagon.

A DSM integralasara a Betegségek Nemzetkozi Osztalyozasa (BNO) rendszerébe 1952-
ben keriilt sor eldszor. A DSM volt az elsé klinikai szemléletli itmutatd a mentalis
korképek tekintetében. Az osztalyozasi rendszer késébbi fejlodését a pontos diagnosztikai
kritériumok megfogalmazésa jelentette, ezzel egyiitt az okok, mint kategoriaképzd
szempontok, hattérbe szorultak. Ebben a tekintetben a DSM a BNO rendszerénél sokkal
komplexebb, tartalmasabb, mivel utobbinak nem célja egy-egy betegség pontos
fogalmanak megadéasa. A BNO és a DSM rendszer tehat folyamatosan fejlédik, de mivel
a megljuldsuk nem teljesen O0sszehangolt, igy idészakosan — példaul jelenleg is — a
betegségkodolas altalanos rendszere nem koveti a pszichiatriai szakmai kozmegegyezést
a betegségek, allapotok osztalyozésat illetden, ami dokumentéacids diszharmoénidhoz,

kovetkezményesen adatgylijtési €s elemzési nehézségekhez vezet.

A DSM elsé publikalasat megeldzden is nyoma volt mar egyébként az Egyesiilt
Allamokban a pszichés zavarok osztalyozasanak, és ezen alapulé célzott adatgyiijtésnek.
Az els6 klasszifikacid pusztan adminisztrativ célokat szolgalt, és a mentalis betegséggel
érintettek szamat kivantak felmérni a népszamlalasok kapcsan. Az 1880-as népszamlalas
soran hét mentalis betegséget kiilonitettek el, és a demencia mellett olyan tovabbi hat
korképet emlitenek, melyeket mara nagyrészt szintén mas elnevezéssel illet a szakmai

osztalyoz6 rendszer.

A DSM 2013-ban megjelent 5. verzidjanak kiadasa nagy jelent6ségii a demencia

szempontjabol (Nemeroff et al., 2013). A demenciat egy 0j entitds, a ,,neurokognitiv

3 Elérhet6: http://www.who.int/classifications/icd/en/ (Letdltve: 2019.08.07.)
4 Elérheté: https://icd.who.int/en/ (Letdltve: 2019.08.07.)
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5 (neurocognitive disorder) kategéria ala sorolja be az Uj osztalyozasi

rendellenesség
rendszer, azon beliil is a ,,sulyos neurokognitiv rendellenesség” (major neurocognitive
disorder) csoportba. Ugyanakkor a kiilonboz6 eredetii formaknak az azonositasanal a
demencia megnevezés tovabbra is megmaradt (pl. Alzheimer demencia, Parkinson
demencia, Lewy-testes demencia). Ujdonsagként az osztalyozasi rendszerben megjelenik
az eddig demenciaként targyalt tiinetegyiittes kevésbé sulyos formaja, az ,.enyhe
neurokognitiv rendellenesség” (mild neurocognitive disorder) fogalma. Ennek a
fogalomnak a megalkotasa igen nagy jelentdségli, mivel kifejezi azt, hogy a demencia
nem egy hirtelen kezdetii allapot, hanem annak 1étezik egy tulajdonképpeni elészobaja,
ahol az érintett akar igen hosszl id6t is el tud tdlteni anélkiil, hogy a koros kognitiv
miikodés felismerésre kerililne. A klinikai és kutatasi teriileten mar jéval a DSM 5.
verziojanak kiadéasa el6tt alkalmaztak elnevezéseket a kognitiv funkcié enyhe foku
zavarara, melyek koziil a legelterjedtebb a mild cognitive impairment (MCI) megjel6lés
volt (Petersen et al., 1999; Petersen, 2004.; Hugo és Ganguli, 2014.), melyet a magyar
szakirodalom altalaban ,,enyhe kognitiv zavar”-ként hataroz meg (Volosin et al., 2013;
Penke et al., 2016). Ez az 0j — az osztalyozasi rendszerbe vald bejutast Gjonnan kivivo —
definici6 azt fejezi ki, hogy az allapottal €16 személynél a funkciocsdkkenés még enyhébb
mértéki, de az mar ,.kompenzécios stratégidk”, ,,alkalmazkodasi trilkkok™ kidolgozasat
teszi szikségessé annak érdekében, hogy az érintett személy megOrizhesse

fliggetlenségét, fenntarthassa mindennapi aktivitasat (Sachs-Ericsson és Blazer, 2013).

Tekintettel arra, hogy a demencia, tehat a sulyos kognitiv zavar jelenleg nem gyogyithatd
allapot, igy napjainkban az enyhe stadium felismerése lenne az egyik legfontosabb feladat
klinikai és tarsadalmi szempontbdl egyarant. Az enyhe kognitiv zavarral €l0knél ugyanis
ajelenleg alkalmazhat6 gydgyszeres terapiaktol legalabb az allapot stagnalasanak elérése,
vagy a progresszi6 lassitdsa remélhetd, igy végeredményben a sulyos allapot
bekovetkezésének iddbeli kitolasa varhat6. Bar a hatarvonal az enyhe €s a stlyos zavar
kozott pontosan nehezen definidlhatd — ez is Osszecseng a relativ €s abszolut deprimalt
helyzet megallapitasaval —, ugyanakkor rendkiviil nagy a jelentdsége a két csoport
elkiilonitésének, mivel ellatasi igény tekintetében azok nagyon kiilonboznek. Mig az

enyhébb zavar stddiumaban a hattérben all6 ok feltardsa, a célzott terdpia mieldbbi

S neurokognitiv — magyarul is gyakran ez a megjelolés hasznalatos, mivel a kognitiv sz6
nehezen fordithato le, csak Gsszetett mondattal magyardzhato, a gondolkodasi funkcio
Osszetett zavarat jeloli.
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elinditasa, és gondozasi szempontbol a jovot illetd dontésekre valo felkésziilés van a
fokuszban, addig stlyos zavar fennallasa esetén az aktiv kezelés masodlagos jelentdségii,
ugyanakkor a gondozasi, tdmogatasi igény felmérése — mind az érintett, mind az Ot
koriilvevd csaldd tekintetében — elsOdleges szerepet kap. Itt is tettenérhetd, hogy
végeredményben az egyéni tulajdonsagok, koriilmények relativva teszik az orvos-

szakmailag abszolutta alakitani probalt fogalmat, tiinetegytittest.

Ahogy Hugo és Gangulin (2014, 421.0.) fogalmaz: ,,4 demencia diagnosztizdaldsara
tobbnyire akkor keriil sor, amikor a kialakult kognitiv elégtelenség elég sulyos mértékiive
valik ahhoz, hogy az érintse a tarsadalmi és/vagy munkavallalasi képességet. Az enyhe
kognitiv zavar egy koztes allapotot jelent a normal kognitiv funkcio és a demencia kozott,

lényegében megtartott funkciondlis képességekkel. "

A mentalis betegségek osztalyozasi rendszere a demencia etiologidja — a hattérben
huzodo ok — tekintetében érdemben nem valtozott, és eredettdl fiiggetleniil sulyos vagy
enyhe besorolast kaphat a kognitiv zavarral érintett személy. Az eltérés hatterének
megallapitdsa kiilondsen fontos azonban az enyhe stddiumu betegek esetén, mert bar az
esetek jelentds részében a folyamat nem visszafordithat6, de egy kisebb csoportnal az
allapot javulésa is elérhetd a kezelés idoben torténd megkezdésével. A leggyakoribb
kivalté ok az Alzheimer-kor, mely az esetek 60-70%-aért felelds, nem gyogyithatd
(WHO, 2018). Megjelenhet ugyanakkor a demencia mas neurodegenerativ’
korfolyamatok kisérotiineteként (példaul Parkinson-korban), valamint tovabbi specialis
formai is ismertek (Lewy-testes demencia, frontotemporalis demencia), melyek a
kialakulds mechanizmusaban, vagy akar a specialis agyteriileti érintettség miatt a

jellemzd tiinetekben jelent varianst.

Il. A demencia prevalenciaja

A demencia prevalencidjaval, eléfordulasaval kapcsolatban csupan becsiilt adatok

ismertek, pontosnak vélt informéciok birtokaban sem lehetlink biztosak abban, hogy

® Hugo és Ganguli, 2014:421: ,,Dementia is typically diagnosed when acquired cognitive impairment has
become severe enough to compromise social and/or occupational functioning. Mild cognitive impairment
(MCI) is a state intermediate between normal cognition and dementia, with essentially preserved functional
abilities.”

" neurodegenerativ — az idegrendszer, az idegsejtek karosodasaval jaro folyamat
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valos képet kapunk a tiinetegyiittes el6fordulasar6l (Perera et al., 2018.; Prince et al.,
2013). Egyrészt az el6z6 szakaszban részletezett definidlasi és besorolasi koriilmények,
masrészt az adott orszag egészségiligyi adatrogzitési fegyelme, egységessége is erdsen
befolyasolja az elérhetd adatok mindségét. Elgondolkodtatd, hogy Magyarorszagra
vonatkozd, kozvetlen hazai forrasu adat nem ismert. Fontos, tudomanyosan megalapozott
hatteret ad a kognitiv zavarral ¢él6k szamanak becslésére Prince és munkacsoportjanak
2013-ban publikalt kutatasa (Prince et al., 2013), melyben harom évtized irodalmat
Osszegezték szisztematikusan, és végeztek metaanalizist. A kutatas forrasaul szolgalt a
WHO és az ADI altal k6zosen jegyzett ,,Dementia: a public health priority” (Wortmann,
2012) cimet visel6 miinek is; tulajdonképpen e két szervezet megbizasa inicidlta az
0sszegz0 kutatast, melynek adatait, elorejelzéseit gyakran idézik. A cikk alapos 6sszegz6
munkdja ellenére az eredmények korlatait jol mutatja, hogy a nemzetkdzi szervezet altal
definialt régiok (Global Burden of Disease — GBD régiok) eltéré mennyiségii adattal
jellemezhetdk. Igy példaul a Kozép-Eurdpai Régiora vonatkozo adatok dsszesen 4, mig
a Kelet-Europai Régiora vonatkozoan csupan egyetlen cikk szolgalt adatforrasul. Az
Osszegzésnek szintén gyengesége, hogy a legtobb publikacid az 1990-es években
sziiletett. Kiilondsen igaz ez a magas jovedelmil orszdgok adatait ismertetd forrasokra,
mig az alacsony-kozepes jovedelmil orszdgokra vonatkozoan szintén a 90-es évekbdl
szarmazik a legtobb cikk, de esetiikben legalabb élénkebb aktivitds €szlelhetd az 0j
¢vezredben. Ez a publikacios dinamika ugyis értelmezhetd, miszerint a fejlettebb
orszagokban hamarabb ismerték fel a probléma stlyat, és kezdtek el ezzel a kérdéssel
tudomanyos szinten is foglalkozni, mig a fejletlenebb orszdgokban az ingerkiiszobot
késObb érte el a demencia ndvekvd jelentosége. A Kozép- ¢és Kelet-Eurdpat illetd
adathiany Magyarorszagra is vonatkozik. A demografiai és epidemioldgiai jellemzékon
alapuld régids besorolasa szerint hazank az Eurdpai Régio C, szintén alkalmazott
nomenklatiira szerint kelet-eurdpai csoportjanak tagja8, olyan tarsakkal, mint
Fehéroroszorszag, Esztorszég, Kazahsztan, Lettorszag, Litvania, Moldav Koztarsasag,
Oroszorszag ¢s Ukrajna, mely orszagokat alacsony csecsemoéhaldlozas és magas
felndtthalalozas jellemez. Europa orszagainak tobbsége, koztik a szomszédaink,
Romania és Szlovékia kivételével, az > A’ besorolast kaptak (nyugat-eurdpai orszagokként
is emlitve e kort), melyet nagyon alacsony csecsemd- és felndtthalalozas jellemez. A

koztes B’ csoportba tartozd (kozép-eurdpai) orszagokat alacsony csecsemO- €S

8 Forras: http://www.who.int/choice/demography/euro_region/en/ (Letdltve: 2018.06.01)
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felndtthalalozéas jellemzi. Hazank tehat az eurdpai orszagok kozott a legrosszabb

demografiai besorolast kapta.

A szisztematikus irodalomkutatds soran 2017 publikacio kerilt a szerzok latokorébe,
melybdl végiil 135 felelt meg minden kritériumnak, igy ezek adatainak Osszegzésére
kertilt sor. A bevalasztasra keriilt publikaciok mindségének értékelésekor megjegyzik,
hogy a cikkek altal ismertetett kutatdsok minddssze 43%-anal keriilt sor a demencia
multidimenzionalis diagnosztizalasara, mely soran nem csupan a kognitiv / gondolkodasi
funkcié hanyatlasdnak mértékét vették szamba, hanem a képességek tobb spektrumu
értékelése, a tarsuld pszichopatoldgiai eltérések felmérése is megtortént. Mint kés6bb
dolgozatomban ismertetem, ezek a gondozas szempontjabdl alapvetd jelentdségii

tényezok.

Eurdpa kozépso és keleti besorolasu régidira vonatkozdan stlyozason alapuld becslést

kozoltek, mely szerint a 60 év feletti lakossag 5,7-5,8 %-a érintett demenciaval.

iii. A demencia mint gazdasagi tényezo

A demencia esetében is alkalmazhatdo az egészségligyl kozgazdasagtan ,képlete” a
»oetegségnek™ a kozosségre, a tarsadalomra harulo koltségeirdl. A koltségeket alapvetden
direkt, kozvetleniil jelentkezé és indirekt, kozvetetten jelentkezd csoportra osztja a
szakirodalom (Gulacsi et al., 2012). Eszerint ,,direkt egészségiigyi koltségek” mindazok,
melyek kozvetleniil az egészségligyi ellatashoz kapcsolodva jelentkeznek, mig a ,,direkt
nem egészségiigyi koltségek™ csoportjdba azon koltségek tartoznak, melyek a
gyogykezeléshez kapcsolodnak ugyan, de nem az egészségiigyi ellatorendszeren beliil
meriilnek fel. Igy az informalis ellatas koltségei is ide tartoznak. Az informalis ellatas
koltségének Osszetevoit Krol €s munkatarsai (2015) ennél szélesebb értelemben
definialjak, miszerint nem csupan az Onkéntesként, fizetés nélkiil apoldi tevékenységet
végz0d rokon, barat apolasra forditott idejét tekintik a koltségszamitas alapjaul, hanem e
tevékenység hatasara (,,mellékhatasaként”) jelentkezé koltségeket is, melyek az
informalis apolo sajat egészségének és jol-1étének védelmére, helyreallitasara forditott

koltségekbdl, akar nem-hivatalos kifizetésekbdl adodnak.
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A 2010-ben publikalt World Alzheimer Report (ADI, 2010) harmas felosztasban

targyalja a koltségeket, miszerint

o direkt egészségiigyi kiadasok (korhazi- és jarobeteg ellatas, gyogyszerek),

o direkt szocidlis koltségek (a nem egészségiigyi, formalis szocidlis ellatés
koltségei, ideértve a kozosségi ellatasi formak koltségeit, mint példaul haziapolas,
étkeztetés, szallitas, apolasi otthonban torténd ellatas),

e informalis ellatas koltségei jelentik a harmadik egységet, melynél az informalis

apolo kiilonbozo tevékenységekre forditott ideje jelenti a szamitas alapjat.

A demencia, ahogy mas, gondozést igényld korképek, jelentds anyagi terhet ro a
csaladokra, de ez a teher orszagonként jelentdsen eltérd elsésorban a teljes joléti s kiilon
a szocialis ellatorendszer eltérd struktirdja, timogatasi potencialja miatt. A csaladoknak
eldszor is jelentds bevételkieséssel kell szamolniuk a demencidval €16 személy, vagy a
gondozasat ellatd csaladtag, vagy mindkettdjilk munkabol vald teljes vagy részleges

kiesése miatt, mely 0sszeg nagysagrendjére sincs becslés hazankban.

Az Alzheimer Disease International (ADI) nemzetkozi ernydszervezet megbizasabol
2015-ben Martin Prince vezetésével késziilt tanulmany szerint (ADI, 2015) a szocialis
ellatorendszer elégtelen funkcidja miatt éppen az alacsony- és kozepes jovedelmil
orszagokban harul nagyobb anyagi teher a csalddokra. Mig a magas jovedelmii
orszagokban is valamivel meghaladjak az informalis ellatdshoz kapcsolodo koltségek a
formalis szocialis ellatorendszerre jutdt, addig az alacsony- és kozepes jovedelmii
orszagokban a demencia-ellatassal kapcsolatos koltségeknek mindossze koriilbeliil a

hatoda jut a formalis szocidlis ellatasra.

iv. A demencia mint stratégiai tervezést igényl6 tarsadalmi tényez6

Egyes eurdpai orszdgok két évtizeddel el6zik meg hazénkat a demencia jelentette
tarsadalmi probléma felismerésében és a cselekvésben. Az elsé demencia akcidtervét
2001-ben kihirdeté Franciaorszag mar a negyedik cselekvési programot hajtja végre, és
felismerve az 0Osszehangolt cselekvés elonyeit, a demencia mellett tovabbi

neurodegenerativ korképekre is kiterjesztették annak alkalmazasat. Az Esély folyoiratban
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megjelent publikdciom (Fekete, 2019b) részletesen targyalja a rendelkezésre allo

példakat, igy erre részletesebben nem térek ki.

A stratégia elkészitésének szakmai megalapozasa a bemutatott példak alapjan tobbféle
moédon tortént, de kozos jellemzOjik, hogy tobbnyire a végrehajtisban majdan
egylttmikodd szereplok minél szélesebb korének bevonasara torekedtek. A
Vezetéstudomany folyodiratban megjelent els6 publikaciom (Fekete, 2017) egy kisérletet
mutat be, ahol a részvételi rendszertérképezés moddszerével, a demenciaval ¢€lok
¢letmindségét meghatarozo tényezoket gyljtotte 0ssze a vegyes Osszetételli résztvevoi
garda. Ez a kisérlet is megerésitette, hogy a részvétel biztositasaval és a
rendszertérképezés eszkozével feltarhatdoak egy adott érintett kozdsség prioritasai,
melyek mas példa szerint is (Kiraly et al., 2016) a szakpolitikai dontésekhez hiteles

hatteret biztositanak.

b. Tarsadalmi fenntarthatésag

A fenntarthatosag fogalmanak megsziiletését az 1987-ben ,,K6zos jovonk” (Our Common
Future) cimmel kozzétett jelentéshez (WCED, 1987) kotik, melynek elkészitésére az
Egyesiilt Nemzetek Szervezete (ENSZ) 1984-ben adott megbizast a Kornyezet és
Fejlesztés Vilagbizottsagnak (World Commission on Environment and Development),
illetve az annak vezetésével megbizott Gro Harlem Brundtland asszonynak, aki utan a
jelentést gyakran Brundtland-jelentésként hivatkozzak. Az eredeti szovegben a

fenntarthato fejlédés definicidjaként a kdvetkezot olvashatjuk:

,, Humanity has the ability to make development sustainable to ensure that it meets
the needs of the present without compromising the ability of future generations to

meet their own needs. ” (27. paragrafus)
Azaz:

., Az emberiségnek megvan a képessége arra, hogy a fejlodest harmonikussa tegye,
vagyis biztositani tudja a jelen igények kielégitését anélkiil, hogy veszélyeztetné a

JjOVo generdcioinak lehetoségeit sajat igényei kielégitésére.” (Persanyi, 1988: 31)
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crer

szazad kozepétol észlelt ndvekedése vezetett ahhoz az igényhez, hogy definialasra
keriiljon, valgjaban mi a megoldando feladat. Sziikségessé valt tovabba olyan cselekvések
meghatarozasa, amelyek az eltéré fejlettségli, képességli orszdgok szamara
adaptalhatoak, hiszen az nyilvanvald volt a kezdetektdl, hogy egy globalis, az egész

viladgot érintd kihivassal allunk szemben.

A jelentés harom dimenzidt azonositott, amelyek mentén a harmonia, a fenntarthatosag
biztositasarél gondolkodni, gondoskodni kell. A kornyezet és a gazdasdg mellett a
harmadik dimenzi6 a tarsadalom, azaz maga az emberiség, aminek tulajdonképpen a
fennmaradésa a cél a harmonizal6 eréfeszitések mogott. A fenntarthatdsag biztositdsanak
a Kulcsa eszerint a versengd gazdasag, a kornyezet és a tarsadalom prioritasai kozti

egyensulyozas (Boyer et al., 2016).

Tekintettel a kutatasi fokuszomra, a tarsadalmi dimenzidt kiemelem ebbdl a harmas
egységbdl, elismerve azok szoros Osszefiiggését. Megkozelitésem alapja a kornyezet /
Okoszisztéma, a tarsadalom ¢és a gazdasag rendszerének azon viszonya, melyben ezek
egyfajta hattérként, illetve befogado rendszerként szolgalnak egymas szamara (2. abra)
(Kerekes, 2009; McKenzie, 2004). Ez a beagyazott megjelenités azt fejezi ki, hogy a
kornyezet a legatfogobb rendszer, amely magaba foglalja a tarsadalmi rendszert, és a
gazdasag rendszere csak ezen beliil nyer 1étjogosultsagot. A rendszerek kozott folyamatos
interakcid zajlik, oda-vissza iranyu hatasok eredményezik a fejlédésiiket. Mindezek a
folyamatok és eredmények a kornyezet, az 6koszisztéma jelentette globalis kereten beliil
zajlanak, igy hatasuk el6bb-utobb visszaiit, mivel a rendszerek miikodése egymastdl nem
elvalaszthatd. Ebbdl az abrazolasbdl is levezethetd, hogy barmely elem sériilése,

fenntarthatatlanna valésa a teljes rendszer 6sszeomlasahoz vezet.
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2. dbra

A kornyezet — tarsadalom — gazdasag rendszerének viszonya (Forras: sajat szerkesztés)

/ Kérnyezet
/ o N

" Tarsadalom AN

A fenntarthatosag tarsadalmi dimenzidjanak értelmezése ma is nyitott, annak ellenére,
hogy mar a Brundtland-jelentést megel6z0 évtizedekben felmeriilt a tdrsadalom
szerepének kérdése. Az 1968-ban megalakult Rémai Klub az 1972-ben ,,4 novekedés
hatarai” (The Limits to Growth) cimmel kiadott (Meadows et al., 1972), a gazdasagi
novekedés fenntarthatatlansadgaval és annak lehetséges negativ hatdsaival foglalkozo els6
jelentésében az exponencialis, korlatlan novekedés korlatait két kategoriara osztottdk. A
novekedes fizikai sziikségleteit — mint az élelmiszerek, a friss viz, erdok, 6ceanok vagy a
kiilonféle nyersanyagok — soroltak a szerzOk az egyik csoportba, melyek az élettani €s
ipari mikodés alapfeltételeit jelentik. Ezek a dolgok tobbnyire kézzelfoghatoak,
megszamlalhatoak, szamontartasuk, mennyiségiik kovetése modszertani szempontbol
egyszerll. A novekedés sziikségleteinek masik csoportjat olyan, ugynevezett tarsadalmi
sziikségletek alkottdk, mint a béke, tarsadalmi stabilitds, oktatds, foglalkoztatés,
technoldgiai elérehaladas, melyek esetén konkrét, jol definidlhato valtozokkal bird mérési
modszerek kevésbé alkalmazhatoak, elérejelzes is tobb bizonytalansaggal fogalmazhato

meg.

Murphy (2012) irodalmi attekintés alapjan alkotott egy fogalmi keretet a még akkor is
hianyos meghatarozottsagu harmadik dimenzié definidlasara, a fenntarthato fejlodés

tarsadalmi pillérének koriilirdsara, és a kornyezeti pillérhez valdé viszonydnak
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maghatarozasara. A négy kirajzolodé szakpolitikai megkozelitése a tarsadalmi pillérnek
a tdarsadalmi tudatossag (public awareness), a méltinyossdg (equity), a részvétel
(participation), a tarsadalmi kohézio (social cohesion). Murphy (2012) — 6sszegezve az
el6dok fogalommal kapcsolatos megallapitasait, amelyek szerint az homalyos €s elvont —
sziikségét érezte, hogy a masik két pillér mellett mostoha helyzetli tarsadalmi dimenzid
meghatarozasat segitse 0sszegz6 munkajaval. Kiemeli, hogy a tarsadalmi megkozelités
az addigi koncepcidkban tobbnyire a jelen generaciok jolétére vonatkozé célkitlizésekre
korlatozddik, holott a generaciok kozotti és a nemzetkozi kapesolat is megfontolasra

érdemes szakpolitikai megkdzelités lenne.

Boyer és munkatarsai (2016) a tarsadalmi fenntarthatésag kiilonboz6 megkdzelitéseit
0sszegz6 munkajaban szintén keresték a magyarazatot a téma mostohanak itélt voltara. A
feldolgozott, az addig a témaval foglalkoz6 munkéakban felvetett okok alapjan egyrészt
torténelmi hagyomdannyal, a fenntarthatosag elsddlegesen ,,z0ld”, azaz kornyezeti
problémaként vald azonositdsaval magyaraztak, masrészt azzal, hogy a tarsadalmi
valosag 0sszetettsége elsore lehetetlennek mutatja objektiv megallapitdsok megtételét. Az
mindenképp igaz, hogy a fenntarthatosag targyaldsanak e szempontja kertiilt legkésébb a
fogalomrendszerbe, és a diskurzus igy sokdig hangsulyosan a kdrnyezet és a gazdasag
viszonya koriilt folyt, bar mara nem kevesen kozponti kérdéssé emelték a tarsadalmi

fenntarthat6sagot.

Ahogy a fenntarthatosagi elméletek sem egységesek, tigy a tarsadalmi fenntarthatosag
definicigjat keresve sem talalhaté egy egységesen elfogadott fogalommagyarazat.
Vannak holisztikus, atfogé és redukcionista, leegyszeriisitdé megkozelitések. A
holisztikus megkozelitésre jellemzo az interdiszciplinaritas, de ilyenkor is jellemzé a
bevont tudomanyagak sziir6jén keresztiili megkozelités, akar az eldre feltételezett

Osszefliggések mentén folyd témafeltaras.

Boyer és munkatarsai (2016) Osszegz6 munkajukban o6t értelmezési, megkdzelitési
iranyvonalat kiilonitettek el az aktualisan elérhet6 tudomanyos forrasok attekintése
alapjan (Fekete, 2018, 285-6.0.).° Az &t megkozelités szerint tehat a tarsadalmi

fenntarthatosag értelmezhetd mint:

9 A kovetkezd 5 bekezdés a szerzé altal irt ,, Tarsadalmi fenntarthatosag” cimi tankdnyvfejezet (in Feith,
H.J. szerk. 2018. Tarsadalom, csalad, egészség — Csaladtudomanyi alapismeretek. Semmelweis Egyetem
Egészségtudomanyi Kar, 285-286.0.) alapjan, azt minimalisan kiegészitve ismerteti a tarsadalmi
fenntarthatosag értelmezési formait.
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1. kiilonallo cél

2. a gazdasagi és kdrnyezeti tényezOk kontrollja alatt 4116 kotelezettség
3. akodrnyezeti és gazdasagi fenntarthatosag elofeltétele

4. a gazdasagi és kornyezeti valtozasok okozdja

5. hely-kozpontu, folyamat-orientalt fenntarthatosag.

A tarsadalmi fenntarthatdsag kiilonallo célként valo feltiintetése, azaz az eredeti 3-pillérti
modell 1-pillériivé alakitasa mindenképpen hatranyos abbodl a szempontbol, hogy a
gazdasagi, kornyezeti €s tarsadalmi folyamatokat egymastol fliggetlennek tiinteti fel, és
figyelmen kiviil hagyja a rendszer kozti torvényszerii kapcsolatokat, interakcidkat
(Griessler és Littig, 2005) (1.). Mas megkozelitésben a harom rendszer egymast kontroll
alatt tartja, de ahogy egyes szerz6k ramutatnak, ez a megkozelités nem feltétleniil vezet
az eredendd cél, az Okoszisztéma fennmaradasahoz. Az iizleti fenntarthatosagi
beszamolok példajan keresztiil vezeti le Milne és Gray (2013), hogy fennall a veszélye
annak, hogy éppen a fenntarthatatlansagot szolgalja, ha a harom fogalmat — ahogy
fogalmaznak — elhomalyositjak, és a gyakorlatban egyesiteni probaljak a kornyezeti,
gazdasagi és tarsadalmi célokat (2.). Az az elmélet, amely a tarsadalmi tokét helyezi
eldtérbe, a tarsadalmi fenntarthatosagra ugy tekint, mint ami a kornyezeti és gazdasagi
fenntarthatosag elofeltétele; a tarsadalmi t6két pedig a tarsadalmi fenntarthatosag
nélkiilozhetetlen vagyonelemének tartja. A tarsadalmi fenntarthatosagnak az épitett
kornyezetben vald értelmezésében kiemelt figyelmet kap a tarsadalmi egyenlOség és
igazsagossag és a kozosség fenntarthatésaga (Dempsey et al., 2011) (3.). Egy jabb
elmélet még hatdrozottabban fogalmazva, a tdrsadalmi fenntarthatdosdgot egyenesen
oksagi tényezokeént tiinteti fel, és a tarsadalmi igényekbdl, az alternativ gondolkodasbol,
megkozelitésbdl kovetkezd kezdeményezések sorat hozza fel példaként — példaul a
fenntarthatatlan fogyasztds mérséklését vagy a takarékosabb vizfogyasztast célzo
kozosségi kezdeményezéseket —, amikor a cél végeredményben a gazdasagi és kornyezeti
fenntarthatosdg Dbiztositasa. Ez az értelmezés hangsilyozza az 1) igények
megfogalmazasan alapuld kutatdsi ¢és fejlesztési tevékenység Osztonzésének
sziikségszertiségét (Seyfang és Smith, 2007), valamint a tarsadalmi kapcsolatok és a
tarsadalom szervezOdési moddjanak, a kultirdnak a szerepét a fenntarthatdsag

probléméjanak megoldasaban, ¢és erre egyik lehetdségként a helyi, kozdsségi
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dontéshozatalban lattatja a megoldast (4.). Az utolsé elmélet szintén elétérbe helyezi a
,helyi”, lokalis megkozelitést (Cowling et al., 2008), ahol helyi problémakra, helyi
motivacioval, helyi cselekvésekkel kivannak eldrelépést elérni a fenntarthatosag teriiletén
ugy, hogy a fenntarthatdésag harom rendszerének atfedését tekintik alaptézisnek, kiemelve

a tobbfokuszq, interdiszciplinaris megkozelités fontossagat (Raymond et al., 2010) (5.).

A tarsadalmi fenntarthatosag fogalma tehat Osszetett; leirdsa, meghatarozdsa nem
préselhetd néhany sorba. A fenntarthatésag problémajanak sokak szerint a legkevésbé
koriiljart és tudomanyos alapossaggal vizsgalt teriilete, talan éppen azért, mivel a
legkevésbé konkrét. Mindenképpen kevésbé konkretizalhatd az érintendd témak kore,
mint a kdrnyezeti, 6kologiai agnak, ahol egyértelmii a fenyeget6 veszély — mely az egész
fenntarthatosagi ,,mozgalmat” életre hivta — és a végsd kimeneti cél. Sokak szerint a
leginkabb holisztikusan, interdiszciplinarisan megkdzelithet pillér, ami gondolkodoi,
kutatoi oldalrdl azt is jelenti, hogy kiakndzatlan lehetdségeket rejt a témdéban vald
elmélyedés. A fenyegetd, illetve fennallo tarsadalmi valsag szintén legalabb annyira

megoldasért kialt, mint a kdrnyezeti.

Ahogy a Rémai Klub tanulménya a fejlodés tarsadalmi feltételeit megfoghatatlanként,
Osszeszamlalhatatlanként irta le, ugy megfelel ennek a megkozelitésnek az a vélekedés,
hogy a tarsadalmi fenntarthatdsdg tulajdonképpen kozdsségi és politikai értékek
fenntartasarol, meg6rzésérol, fejlesztésér6l kell, hogy szoljon. A tarsadalmi értékek,
normdk, a nyelv, az oktatas, a hatalmi rendszer jelentds hatdssal vannak a tarsadalmi
kapcsolatokra. A tarsadalmi, vagy inkabb kozdsségi és az egyéni fejlodes igy kiilon-kiilon

¢s egylitt is értelmezhetd és értelmezendd a tdrsadalmi fenntarthatosag keretein beliil.

A tarsadalmi fenntarthatosag értelmezéseinek Boyer-féle osszegzésénél (Boyer et al.,
2016) is lathattuk, hogy tobb megkdzelitésben hangsulyos szerepet kap a kozosség. Van,
ahol elsédleges, oksagi tényezonek tartjak, azaz az értelmezés szerint k6zosségi akarat,
kozosségi célkitlizés vezetett egyaltalan a gazdasagi és kornyezeti fenntarthatosagi cél
kitlizéséhez. Mashol a tarsadalmi szervezddés modja a kulcs, a helyi kozosségek lokalis
problémafelvetését és a helyi dontéshozatalba valdo bevonodasat tekintik a fejlédés
utjanak. Sajat munkaim is foglalkoznak ezzel az aspektussal, hol a gyakorlati

megvalositas (Fekete, 2017), hol pedig az elméleti hattér (Fekete, 2019b) szempontjabol.

Kutatasi fokuszom mentén a tarsadalmi fenntarthatdésagra mint kozosségi felelosségre

tekintek. Az informalis apolas, a csaladon beliili gondozasi tevékenység jelentdsen
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hozzajarul a tarsadalmi oll6 kinyilasdhoz, a tarsadalmi egyenldtlenség ndvekedéséhez,
mivel végzése éppen azok szamara kényszerliség, akiknek a jovedelemszerzo képessége
gyengébb. Az eloregedd és a barmilyen funkcionalis korlatozottsaggal éloket egyre
nagyobb szamban és aranyban magaba foglald tarsadalmak ndvekvo problémaja lesz az
igazsagossag kérdése. A tarsadalmi fejlédés — kovetkezd fejezetben targyalt — mérési
modszerének tekintett jol-lét esetében is kiilonbségek novekedése varhatd, igy kiemelt
jelentéségli, hogy a jol-létet meghatarozo tényezoket egyéni szinten feltarjuk, és a

kozosségi, tarsadalmi beavatkozas lehetdségeit megtaldljuk és sikeresen alkalmazzuk.

Emlitésre érdemes az az elmult évtizedekben tapasztalhatdo folyamat, miszerint a
kozosség egyre nagyobb szerepet jatszik a sajat élete alakitasaban. Ma mar nem csupan a
kozosség érdekét szolgdlo, kiilsd kezdeményezésre és iranyitassal zajlé valtozasok
megvalositdsdban vesznek részt tagjai. Mint a tarsadalmi fenntarthatésag értelmezési
lehetdségei kozott is megjelent, a tarsadalom, egy kozosség igényformalod szereplove,
katalizatorra valt. A katalizator szerepet a kozosség nem csupan az igények felvetése,
hanem konkrétan kutatasban, fejlesztésben valo részvétel utjan is betoltheti. A civil
tudomany (citizen science) demencidhoz kapcsolodd példajat az. 1. Mellékletben

ismertetem.

c. Jol-1ét és életmindség

crer

mondhato el, hogy értelmezése, fogalmi meghatarozésa erdsen célfiiggd, hanem legalabb
ennyire igaz ez a gazdasagi dimenzidra is. Kovetkezésképpen azt is problematikus
egyszerlien definidlni, hogy mi is az, aminek a fenntartdsira torekedni kell. A
megkozelitésbeli kiillonbségek mellett mindenesetre k6zos a jovore iranyuld szemlélet,
az, hogy valamit a jovOre vonatkozdan kivanunk meg0rizni, fenntartani (Gébert, 2015).
A kérnyezeti dimenzio szempontjabol a legegyszerlibb talan ezt egy szoval meghatarozni,
hiszen nem érdemes kisebb célt, mint a teljes 6koszisztémanak a fenntartasat kitlizni. A
témaval foglalkozok termeészetesen ennél sokkal szinesebben tudjdk meghatarozni a
célokat, amelyek az ENSZ altal 2015-ben 2030-ig torténé megvalositassal kihirdetett
Fenntarthato fejlédési célok (United Nations, 2015; KSH, 2015) mentén harom nagy
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csoportra oszthatok, ugymint: fellépés az éghajlatvaltozas ellen, 6cednok ¢és tengerek

védelme, szarazfoldi 6koszisztémak védelme.

A gazdasagi dimenzié szempontjabol a fenntarthato fejlédés kulcsfogalomra gondolva
megint viszonylag egyszeriinek tiinik a kérdés, hiszen valamilyen fejlédési mérdszamot
kell taladlni. A kilonboz6 kozgazdasagi iskoldk, irdnyzatok azonban mas-mas
megkozelitéssel tekintenek magara a fejlédésre, igy a mérendd tényezot is masképp
hatarozzak meg (Gébert, 2015). A gazdasagi prosperitds mérdszamai koziil a legtobbet
kritizalt — talan éppen a leggyakoribb hasznalat okan —a GDP (gross domestic product),
azaz a brutt6 hazai termék mutatdszama. Kiilondsen erds a kritika a tarsadalmi fejlodéssel
foglalkozok iranyabol, mivel — ahogy arra késobb kitérek — szdmos, az egyén és a
ko6zosség szempontjabdl fontos, értékkel rendelkezd tevékenység marad lathatatlan a

GDP alapt megkozelités esetén.

Ide kivankozik az 1998-ban Nobel dijjal elismert kozgazdasz, Amartya Sen
fenntarthatosagi megkozelitésének, az ugynevezett képességszemléletnek (capabality
approach) a kiemelése, mivel az nem valamely t6kealapt fejlodést/novekedést, hanem a
képességek, lehetdségek meglétét tekinti valtozaskovetésre érdemes paraméternek
(Gébert, 2015). Sen 1970-t6] publikalta a tarsadalmi- és gazdasagi fejlodés egyéni
megkozelitését ismertetd miiveit, melyben az elsddleges szakpolitikai célként a képesség
megteremtését jeldlte meg. A képességek Kkiterjesztése altal az egyének egyfajta
cselekvési szabadsaghoz jutnak, mivel képessé valnak szamukra értékes dolgok
megtételére, €s szdmukra értékes 1étallapotok elérésére. Mindez pedig kdzdsségi szinten
igazsdgossagot is eredményez, ha az értékes képességekhez vald hozzaférés egyenlden
biztositott (Pataki, 1998). Nem vitathato, hogy az anyagi javak birtoklasa is egyfajta
szabadsagot biztosit jelen tarsadalmunkban, hiszen tovabbi javak megszerzésének
képességével ruhdzza fel az egyént. Ebben az értelemben a — GDP-vel is mérheté —
gazdasagi gyarapodas viszont csupan eszkoz. Eszkoz arra, hogy jobb életmindséget
teremtsiink. Jogosultsdgok és képességek sziikségesek ahhoz, hogy az eszkozok

alkalmazaséaval valamely értékes célt el is lehessen érni.

Egy pillanatra az elméleti hattér targyalasa kdzben felidézve azt a tdrsadalmi problémat,
a demenciat, amely motorja ennek a munkanak, érdemes elgondolkodni azon, hogy a
tiinetegylittest éppen egy olyan kulcsfontossagli képesség elvesztése jellemzi, amely az

érintett egyént, illetve a gondozasban részt vevo csaladtagokat is megakadalyozza abban,
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hogy mas képességeiket, elvi szabadsagukat gyakoroljdk. Ahogy Sen a szegénységen,
mint deprimalt allapoton keresztiil mutatja be a képességszemléletet, meghatarozasai
direkt alkalmazhatonak tiinnek erre a hatranyos helyzetli csoportra — demencidval éloket
¢s gondozoikat kozos érdekcsoportnak tekintve. Minden kitétel igaz esetiikben,
amelyeket Sen példaul a szegénység problémajaval kapcsolatban megfogalmazott (Sen,
1999), kezdve az abszolut ¢és relativ elkiilonitésétdl, az abszolut megkozelitésnél a —
betegség — hatarok meghatarozasan at, az abszolut és relativ kozotti hatar elmosddasaig.
Végeredményben Sen szavaival élve a demencia esetén is alkalmazhat6 az a
Ltalegyszeriisités”, miszerint ,,egy abszolut kategoria” — tekintettel a mind kifinomultabb
orvostudomanyi meghatarozasokra —, ugyanakkor ,,igen gyakran relativ format 61t” — ha
nem is ajavak —, de a ,,tulajdonsagok” és koriillmények tekintetében mindenképp. Egészen
mas képeségekkel rendelkezik egy nagyvarosi, stabil anyagi és tarsadalmi védéhaloval
rendelkezd, tAmogato — tdmogatésra hajlando és képes — csaladdal koriilvett demenciaval
¢l6 személy, mint egy egyediil allo, egyediil, teljes elszigeteltségben €10, a kdzvetlen
kornyezetében lakok érzékenységének ¢€s felelosségvallalasi  hajlandosaganak

kiszolgéaltatott beteg.

A tarsadalmi dimenzio szempontjabol a fenntarthatdsag és fejlodés jelenleg elfogadott
mérési megkozelitése egy tobb évtizedes folyamat eredménye. Tekintettel arra, hogy a
fenntarthatosag tarsadalmi dimenzidja nem keriilt azonnal az érdeklddés kdzéppontjaba,
igy tulajdonképpen volt id6 arra, hogy mire a kozgazdaszokat ez a téma érdekelni kezdte,
addigra més tarsadalomtudomanyi teriiletek miiveldi megtegyék a kezdeti 1épéseket a
megfeleld mérdeszkozok, modszerek megtalalasa felé. Alapvetden a pszicholdogusok
terepe az emberek szellemi fejlédésének, jo allapotanak kovetése, ami evidens célként
jelolhetd meg, ha egyén vagy kozosség/tarsadalom szintjén az dallapot jobba,
fenntartandova tételének igényébdl indulunk ki. A jol-lét (well-being) fogalmanak a
fenntarthatosdg szempontjabdl megalapozott hasznélataig hossza ut vezetett, de

végeredményben a tudomanyteriiletek kozotti egyiittmiikodés jo példajat is prezentalja.
Ahogy Frey és Stutzer (2002) kifejti:

,»A boldogsagot altalaban az €let végso céljanak tekintik; lényegében mindenki
boldog akar lenni.” (Frey és Stutzer, 2002; 402.0.)

A boldogsag tehat egy értelmezhetd cél a kdzgazdasagtan szdmara, azonban sokaig

problémat jelentett a mérése. Egy fontos 1épés kotddik Ed Diener nevéhez, aki felismerve

27



a mérési igényt, a szubjektiv jol-lét (subjective well-being) fogalmanak aktualis
konceptualizacidjara vallalkozott a 80-as évek kozepén (Diener, 1984). Olyan addigi
dogmak megdontésére vallalkozott, mint hogy a fiatalok, vagy akik egészségesebbek,
boldogabbak. Az — iranyzatként késébb definialt — pozitiv pszichologia képviseldivel
Osszhangban problémanak latta, hogy a pszichologiara alapvetéen negativ megkdzelités

a jellemz0, azaz a ,,boldogtalansag” okanak feltarasa a célja.

A pozitiv pszicholégia megalapitojanak tekintett Martin Seligman és a szintén optimista
megkozelitéssel foglalkozd Csikszentmihalyi Mihaly 2000-ben az American
Psychologist pozitiv pszicholdgianak, mint 1j, feltorekvd iranyzatnak szentelt
millenniumi kiilonszama bevezetdjében 6sszegzi (Seligman és Csikszentmihalyi, 2000):
a pszichologia tudomanya a Il. Vilaghaborti utan a szenvedés enyhitésére, a 1élektan
patologiai megkdzelitésére koncentralt, és nem forditott figyelmet a pozitiv egyéni és
kozosségi folyamatokra. Mintegy az egészségligyi rendszernek egy alegysége az
»aldozattan” szerepét toltotte be. Hitvallasuk szerint a pozitiv pszicholdgia célja a fokusz
modositasa, a pozitiv tulajdonsagok erdsitésére koncentrald megkozelités kialakitasa. E
millenniumi lapszdmban is helyet kap Diener, de kés6bb Seligmannal k6zds alkotoi
munkat is végzett (Diener és Seligman, 2004). Publikacidjukban a jol-1ét gazdasagi
mutatoként vald alkalmazdsa mellett allnak ki. Felhivjdk a szokésosan alkalmazott
gazdasagi mutatok (pl. GDP) hianyossagaira a figyelmet — mint irjak, a gazdasagi fejlodés
kezdetén volt nagy jelentésége a csupan gazdasagi indikatoroknak, amikor az
alapsziikségletek megteremtése volt a cél, de ennek a célnak a tulhaladasaval a
mérdeszkozon valtoztatni sziikséges. Példaként emlitik, hogy egyre tobb mentalis
betegséggel kiizd ember van, akiknek a jol-1étén a gazdasagi mutatdk javulasa nem segit,
sOt paradox maddon, a betegség kezelése generalta szolgaltatas és fogyasztas gazdasagi
szempontbol pozitiv hatasi. Meglatasuk szerint a jol-1ét biztositdsa nem csupan a ,,jo
€rzeés” miatt fontos, hanem annak pozitiv — példaul a foglalkoztatasban megjelend —
kovetkezményei miatt is. A jol-léti célkitlizéseknek tehat politikai szerepiik,
politikabefolyasolo hatasuk kell, hogy legyen, és ezt elésegitend6 javasoljak nemzeti jol-
1ét index kidolgozasat. Az indikatorrendszerrel kapcsolatos vizidjukban a kdvetkezoket
Osszegzik: az indikatorrendszer tartalmazzon a dontéshozatal szempontjabol relevans
kérdéseket; kiillonboz6 érdekcsoportokat reprezentaljon; a jol-l1ét széles értelmezését, igy
az ¢lettel valo elégedettséget, az élet céljat €s értelmét, a bizalmat, az elkdtelezettséget, a

depressziot, valamint pozitiv és negativ érzelmeket is jelenitsen meg; a mindennapi élet
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bizonyos sziikebb aspektusaira — mint munka, egészség, csalad, k6zosség, szabadid6 —
vonatkoz¢ informaciokat is tartalmazzon; allando és aktualis intézkedési tervekhez
kapcsolodo kérdéseket is foglaljon magéba; valamint mind az almintdkat érintd mélységi,

mind pedig a valtozasok kovetésére alkalmas hosszmetszeti modszert alkalmazzon.

A jol-1ét mérése megalapozottsaganak konszenzusaig azonban még tovabbi tudomanyos
diskurzus is sziikséges volt, egyrészt a szubjektivitas ,,védhetdsége”, masrészt az érzelmi
vs. kognitiv tartalom kiilonb6z6sége miatt. A hedonikus jol-lét (hedonic well-being) és
az eudaimonikus jol-lét (eudaimonic well-being) perspektivakat Ryan és Deci, mint
ellentétes, ugyanakkor egymast kiegészitdé megkozelitéseket targyalja (Ryan és Deci,
2001). A szerzdk ,,optimalis pszichologiai miikodésként” 0sszegzik a jol-1ét fogalmat. A
hedonikus és eudaimonikus szemlélet hatterében szdmos szerzd utal az Okori gordg
vezetik vissza, de az eudaimonikus szemléletet jellemzden Arisztotelésznek tulajdonitjak
(Diener, 1984; Ryan és Deci, 2001). A hedonikus megkozelités egyfajta mérlegelést
jelent, ahol a pozitiv iranyba valo elbillenést a banatot és fajdalmat meghaladé 6romérzet
eredményezi (Wiseman és Brasher, 2008), vagy egyszertien a boldogsag oka az, hogy egy
vagy beteljesiil (Ryan és Deci, 2001). Mas megvilagitas szerint a kellemes élmények
maximalizalasa a rossz élményekkel szemben biztositjak a lehetd legmagasabb szintii jol-
létet (Vanhoutte, 2012). A hedonikus jol-létnek affektiv/hangulati és kognitiv/gondolati
agat is meg lehet kiillonboztetni (Vanhoutte, 2012), de ez talan az indikéatorok talzott
felcimkézését eredményezi, és elegendd annak belatasa, hogy a hedonikus jol-1ét fogalma
Onmagaban is 0sszetett. A lehangoltsag érzésének vagy az altalanos egészségi allapotnak
az ¢értékelése értelemszerlien a hangulati 4ghoz sorolhatdo, mig az ¢lettel valo

elégedettségrdl sz616 megnyilatkozas egy tudatosabb mérlegelési folyamat eredménye.

Az eudaimonikus megkozelités ennél Osszetettebb, egészen a Maslow-féle
sziikséglethierarchiaig visszavezethetd, miszerint az 6nmegvalositas (self-actualisation)
emberi sziikséglet, tehat az értelmes, céllal rendelkezd élet ,.¢lése” Onmagaban
boldogsagforrasként szolgal (Vanhoutte, 2012). Nem pusztan egy megélt eredmény,
hanem az ahhoz vezet6 ut kertil igy értékelésre. Az is lehetséges ugyanakkor, hogy egy
beteljesedett vagy nem eredményez j6 érzetet, mivel maga az oda vezetd folyamat nem
volt jol-1ét fokozo hatast (Ryan és Deci, 2001). A sajat munkam soran is alkalmazott,
illetve részletesen kutatott, idOsekre szabott életmindséget vizsgaldo eszkoz a CASP

(Control, Autonomy, Self-realization, Pleasure) (Hyde et al., 2003) is egy olyan
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konstrukcid, melynek célja a végeredmény (jol-1ét) és az arra vezetd allapotok

elkilonitése.

Miéra a két szemléletmodot képviselok kozotti vita nyugvopontra keriilt, mivel
elfogadotta valt, hogy a jol-1ét hedonikus és eudaimonikus értelmezésének komponensei
egyidejlileg befolyassal birnak (Ryan és Deci, 2001). Ugyanakkor nem lehet azt mondani,
hogy a ,,szubjektiv adatok mérésének” 1étjogosultsaga mindenki szdmara megnyugtatod
lett volna. Kahneman és Krueger (2006) a szubjektivitas mellett pozitivumként azt hozza
fel, hogy az az egyéntdl kozvetleniil, direkt mddon nyert adat, amely tapasztalast €s érzést
regisztral. Ennek szerepét azonban a hagyomanyos hasznossagalapti koncepcidba épitve
vazoljak, mint az emberi valasztast motivald tényezok egy 0j csoportjat. Elérevetitik,
hogy a szubjektiv jol-1ét mérés hatassal lesz a jolét meghatarozasanak modjara is,
valamint, hogy a jolét maximalizdldsa felé nem a fogyasztds, hanem a tarsadalmi

kapcsolatok ndvekedése visz kozelebb.

Az ezredfordul6 utan tehat mar nem volt kétséges, hogy a gazdasagi fejlddést, az anyagi
gyarapodast, a jolétet (welfare) nem lehet direkt megfeleltetni az egyének boldogsagaval,
vagyis az addigra megtalalt konszenzusos megnevezést jol-léttel (well-being). Ennek
eléréséhez fontos mérfoldkd volt a Fitoussi-jelentés (Stiglitz-Sen-Fitoussi, 2010)%°,
melynek elkészitésére 2008-ban Nicholas Sarkozy akkori francia elndk kért fel neves
szakértoket (Jean Paul Fitoussi, Joseph Stiglitz, Amartya Sen — “The Commission on the
Measurement of Economic Performance and Social Progress” — Bizottsag a gazdasagi
teljesitmény és a tarsadalmi fejlédés mérésére) azzal a céllal, hogy azonositsak a GDP,
mint mutatdszam, korlatait, valamint javaslatot tegyenek olyan indikatorok és statisztikai
elemzések alkalmazéasara, amelyek kozelebb visznek a gazdasdgi teljesitmény és a
tarsadalmi fejlédés megfelelobb kovetéséhez. Mindezt annak érdekében, hogy ezek
kedvezd iranyu befolyasolasara megfeleld politikai tervek késziilhessenek. A jelentést
ugyanakkor széleskorti felhasznalasra szantdk: a politikusokon tal dontéshozoknak, a
tudomanyos koz0sség tagjainak és a civil szervezeteknek, és tulajdonképpen a tarsadalom
minden tagjanak — nem csak Franciaorszdgban. Ezen a jelentésen alapul az OECD
(Organisation for Economic Co-operation and Development — Gazdasagi
Egyiittm{ikodési és Fejlesztési Szervezet) 2011-ben kiadott, a jol-léti indikdtorokat

10 Report by the Commission on the Measurement of Economic Performance and Social Progress. (Online
elérhet6: http://ec.europa.eu/eurostat/documents/118025/118123/Fitoussi+Commission+report Letoltve:
2018.08.05.)
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0sszegz6 tanulmanya (OECD, 2011). Ebben az emberi jol-1étet meghatarozo tényezdket
két csoportra osztjak (3. abra). Az egyikben az ,,anyagi életkoriilmények” 6sszetevoi
szerepelnek, melyek a jovedelmi és vagyoni helyzetet irjak le, mig a masik adathalmaz
az,,eletminoség” gyujtéfogalma alatt sokkal szinesebb forrast biztosit a jol-1¢t leirasahoz.
Ebben a csoportban kapott helyet szamos szubjektiv allapotleird elem, valamint az
egyénnek a tarsadalomban valdé boldoguldsat, a csalddban valo szerepvallalasat is
meghatarozo tényez0, de a kdrnyezet és az ember interakcidjara vonatkozo jellemzo is

ebben a csoportban keriil szambavételre.

3. abra: A jol-létet meghatarozd tényezok — OECD jol-Iéti indikatorok (Forras:
Compendium of OECD Well-Being Indicators, 2011.; sajat szerkesztés)

Eletmin8ség Anyagi életkorilmények

egészségi allapot

munka - magénélet egyensulya jévedelem és vagyon ‘

oktatds, készségek — — |

tarsadalmi kapcsolatok ) i
— = munka és bevételek
civil 6nrendelkezés

I’ . 77 7 - -
kérnyezetmin8ség | —
személyi biztonsag lakhatés ‘

szubjektiv jol-lét | L __J

Ahogy a tarsadalmi fenntarthatdsdg a kozdsségek fennmaradasanak és fejlédésének
mikéntjével foglalkozik, igy ennek kovetésére alkalmas mérémaodszereket is fel kellett
vazolni. Az egyének jol-1éte nem Osszegezhetd matematikailag annak érdekében, hogy
abbol megkapjuk egy adott kozosség fejlodésének mértékét. Ehhez természetesen eldszor
definialni kell, hogy mit is értiink kozosségi jol-1ét alatt. Wiseman és Brasher (2008)

szerint:

»A kozosségi jollet a tarsadalmi, gazdasagi, kornyezeti, kulturalis és politikai
koriilmények kombindcioja, amelyet az egyének és kozosségeik alapveto
fontossagunak tartanak a viragzdasukhoz és a lehetoségeik kiteljesitéséhez.”

(358.0.)
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A koz0sségi jol-1¢t tehat az egyéni jol-1ét meghatarozasanal is Gsszetettebb, végképp nem
mérhet6 fogyasztasi alapon a hagyomanyos joléti megkdzelitéssel, ugyanakkor varhato,
hogy a kozosségben az egyéni jol-létet befolyasolja a kozosségben, tarsadalomban
betdltott szerep (Kahneman és Krueger, 2006). Tobb ez iranyu kutatas igazolta, hogy az
egyén és a kozosség jol-létének raadasul kolcsonds hatasa van egymasra (Theodori,
2001).

d. A tarsadalom eloregedése

A tarsadalom eloregedése kiemelt jelentOségli tényezdje a tarsadalmi fenntarthatésagnak.
A korstruktira megvaltozasa mind globalisan, mind lokalisan, a helyi kdzdsségek szintjén

a tarsadalmi folyamatokat befolyésolo szereppel bir.

Az ,ageing” (population ageing), magyarul leginkabb hasznalatos formajaban a
tarsadalom eloregedése egy manapsag mar ismert, sokszor hivatkozott fogalom. Fontos
azonban egy kicsit a fogalom mdgé nézni, hiszen mar az oregség, az dregkor fogalma
sem hatarozhat6é meg egyszeriien, nem adhat6é meg értéke egy numerikus skalan. Jackson
(2007) a tarsadalom eloregedését egy jelenségként (phenomenon) irja le, amelynek négy

dimenziojat definiélja:

1. szamszer( oregedés (numerical ageing), azaz az idéskoruak szamanak abszolit
novekedése;

2. strukturalis oregedés (structural ageing), azaz a tarsadalmon beliil az id6sek
aranyanak novekedése;

3. természetes hanyatlas (natural decline), akkor kovetkezik be, amikor a
haldlozasok szdma meghaladja a sziiletések szamat — ez a folyamat a szamszerti
oregedés velejaroja, hiszen senki nem ¢€lhet 6rokké;

4. abszolut hanyatlas (absolute decline), akkor all el6, amikor a csokkend
sziiletésszam ¢és a novekvO haldlozds miatt bekovetkezd népességfogyast a

népvandorlds nem tudja kompenzalni.

A négy dimenzié egy adott populacido kordsszetételét, ,,korat” meghatdrozd6 harom
tényez0 — fertilitas, varhato élettartam, migraci6 — alakulasaval all osszefliggésben. A

szamszerii dregedés egyenes kovetkezménye a varhatd élettartam novekedésének, mely
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mar nem csupan a fejlett, hanem a fejlédé orszagok jellemzbje is. Az
¢lettartamnodvekedésen tul a csecsemo- €s gyermekhalanddsag drasztikus csokkenése is
hozzajarul a szamszerii ndvekedéshez. A korcsoporti ardnyok eltoloddsa, azaz a
strukturalis oregedés elsOsorban a fertilitds alakulasanak, a sziiletésszdm valtozasanak a
kovetkeménye. Bar a II. vildghdbori utan szdmos orszagban tapasztalhaté volt a
gyermekvallalasi hajlandosag novekedése (baby boom), ezek a népesedési cunamit
kivalto folyamatok helyenként eltérd indittatastiak, kovetkezményesen eltéro lefolyasuak,
tartamtiak voltak. Magyarorszdgon ezen iddszakon beliil egy rovid — alig tobb mint 1 éves
— tartamu, tovabbi 2-3 ¢év alatt lecseng® hatas, agressziv népesedéspolitikai
intézkedéscsomaghoz kothetd sziiletésszamkiugrds a mai napig komoly hatdssal bir
(Tarkanyi, 1998; Body, 2017). Az Ggynevezett Ratko-korszak gyermekei és unokai a
hazai korfan egyértelmt nyomot hagynak (4. abra).

4. abra: A Vilag, Europa és Magyarorszag korfaja 2019-ben (Forras:
https://www.populationpyramid.net/hungary/2019/)**

100¢] Male 0.0% 0.0% Female
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A Fold népessége gyarapodasanak egyik sarokpontja a masodik vildghaboru utdni
idészakban tapasztalhatd ugrasszerli fertilitaisnovekedés, mely szamos orszagot
jellemzett, ha nem is pontosan azonos iitemben. Ez az angol terminoldgia szerint ,,baby
boomer” korosztaly biztositotta a gazdasagi fejlédéshez a humaneréforrast, akik viszont
a jelen évtizedre nyugdijas kortiva valtak, majd az egészségi allapotuk hanyatlasa miatt
hamarosan a gondozasra szorulok tomegét gyarapithatjak. A baby boomer csoport
oregedésének kdvetkezménye a 2012-ben bekovetkezett demografiai fordulépont (World
Bank Group, 2016), amikor a munkavallald kortak csoportja (15-64 év kozotti

korosztaly) elérte a globalis népességen beliili ardnyéanak a cstucsat 65,8%-on. Ha az 1950-

1 Letoltve: 2019.09.01.
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es évektdl napjainkig terjedd, koriilbeliil két emberoltényi idszak alatt bekovetkezéd
demografiai folyamatokat réviden 6sszegezziik, akkor azt a fertilitasi rata megfelezodése
(5/2,5), és a mortalitas csokkenése miatt a varhat6 élettartam jelentds, mintegy két és fél

évtizedet kitevé novekedése (1950: 46,8 év / 2015: 71,7 év) jellemzi.

Aktualitast a baby boomer-ek kiemelésének a kozelgd, illetve mar zajlo nyugdijba
vonulasuk, valamint apolasi igényiikk megjelenése ad. Jackson (2007) azért tartja
fontosnak a szamszeri és strukturalis eloregedés elkiilonitését, mivel az elébbi
elkeriilhetetlentiil és gyorsan zajlik, addig a strukturalis valtozas ennél valamivel lassabb,
igy a szakpolitikdnak lehetdsége lenne a valtozasokra felkésziilni. Az informalis dpolés
szempontjabol kiilonosen fontos az aranyok megvaltozasa, tehat a strukturalis vagy
szerkezeti eloregedés. A szédmszerli Oregedés, az iddskortiak abszolut szamanak

novekedése pedig a jolléti ellatorendszerek kapacitastervezése szempontjabol mérvado.

A hazai demografiai tendenciat az Esély folyoiratban megjelent tanulmanyom (Fekete,

2019b) 1. abraja alapjan szemléltetem (5. abra).

5. abra. Magyarorszag lakossaganak korcsoportonkénti alakulasa 2016-2070
(EUROSTAT - EUROPOP 2015 alapjan’?, sajat feldolgozas)

Magyarorszag lakossaganak korcsoportonkénti alakulédsa
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12 https://ec.europa.eu/eurostat/web/population-demography-migration-projections/population-
projectionsdata
(Letoltve 2019. 02. 25.)

34



Magyarorszag vonatkozasaban is a fejlett orszagokra jellemzé tendencia lathato, ami
szerint az aktiv kortak aranyanak csokkenését az idéskortiak aranyanak novekedése
kiséri. A demencia vagy mas neurodegenerativ korképek, egyéb okbdl apolast
sziikségessé tevo allapotok eldforduldsi gyakorisaganak novekedése miatt kiilon
figyelmet érdemel a 80 év felettieck aranyanak jelentés novekedése. Ennek a
korosztalynak akar a 10%-at is érintheti a demencia (Prince et al., 2013), és ez csak egyike

a gondozasra okot ado koérképeknek.

e. Informalis &polas

Az informalis apolas annak a tevékenységnek a megnevezése, amikor nem szakérto,
illetve a tevékenységet nem hivatisszerlien 1z0 személy gondoskodik kronikus
betegségben szenvedd vagy terminalis allapota csaladtagjarol, baratjarol (Van den Berg
et al., 2004). Janet Heaton (1999) a fogalom eredetét keresve az 1970-es évekre vezeti
vissza annak megjelenését, és szdmos folyamat kovetkezményeként 1ényegében egy
filozofia-valtasra vilagit ra, miszerint a k6zosségben gondoskodas helyét a kozosség altal
gondoskodas megkdozelités vette at. Mindez kovetkezett elsddlegesen az egeszségiigyi
intézmények miikodési hatékonysaganak éppen zajléo novelésébdl — a korhazi agyak
szamanak csokkentésébdl — melynek eredményeként sziikségszerlien otthon kellett
gondoskodni a betegekrdl. 1gaz, ezt a tevékenységet az ekkor fellendiild dnkéntes és civil
kezdeményezések, a fejlddé kommunikacios és technikai eszkozok is segitették. Erdekes
hattere ez a ma minden 1dds szdmara kivanatosként megjelolt ,,ageing in place” (helyben
megoregedni) mozgalomnak is, mely amellett, hogy valoban szamos elénnyel
rendelkezik, valdjaban szintén egy, az idéskoru lakossag ardnyanak és abszolit szamanak
novekedésébdl kovetkezd sziikségszerliség a nem elegendd kapacitasti formalis ellatas

miatt.

A fogalom megjelenésének kezdeti évtizedeiben tehat alapvetden Onkéntesen, fizetség
nélkiil, szeretetbdl végzett tevékenységként (Heaton, 1999) irtak le az informalis apolast.
A tevékenység tovabbi kutatasai Gjabb dimenzidkat tartak fel. A tarsadalmi fokuszu
vizsgélatok soran felismerték, hogy a csaladtag, barat, szomszéd gondozasa nem
feltétleniil onkéntesen vallalt tevékenység, hanem egyszerlien kényszer. Ekkor erésodtek

fel azok a vélemények, melyek a gondozoi 1€t negativ hatasait emelték ki (Zarit et al.,

35



1998; Pearlin et al., 1990; Kalman et al., 2008). Ugyanakkor a tevékenység fontos
tarsadalmi és gazdasagi hatasara hivtak fel a figyelmet, miutan a formalis gondoskodas
helyettesitd és kiegészitd formajaként magasztaltak (Van den Berg et al., 2004). Az
informalis 4polds gazdasagi tényezdként torténd elismerése azért még varatott magara,
hiszen Krol és munkatarsainak 2015-ben megjelent 6sszegz6 cikke cimében még — ugyan
provokald — kérdésként szerepelt, hogy: ,.Szdmit az, hogy belevessziik az informdlis
gondozdst a gazdasagi értékelésekbe?”™® (Krol et al., 2015, 123.0.). A szerzék valasza
egyrészt igenld, mivel a tarsadalmi jolét fontos meghatarozdjaként jeloli meg az
informalis apolast. Masrészt a kutatdsa soran attekintett 100 relevans, koltségelemzést
tartalmazo publikacio alig negyede foglalkozott az informalis ellatas koltségeivel vagy

egy¢eb hatasaival.

A kozosség altali gondozas 1dedjat nagyjabol az ezredforduld 6ta egy ijabb fejlemény
befolyasolja, ez pedig annak hangsulyozésa, hogy ez az dpolési tevékenység a nem
tagadhato nehézségek és terhek mellett pozitiv hozadékokkal is jar (Rozario et al., 2004).
A gondozdi szerep pozitiv aspektusainak hangsulyozasa, ezek felismerésének ¢és
fejlesztésének segitése pedig a gondozd csaladtag, barat, szomszéd, elfogado/befogadd
kozosség jol-1étének novekedéséhez vezet. Demencidval él6ket gondozok esetén a pozitiv
hatasok vizsgalata mostoha kutatasi teriilet. Lloyd és munkatarsai (2016) szisztematikus
irodalomkutatast kovetéen 14 kvalitativ kutatast elemezve igyekeztek a fogalmi keretet
meghatarozni. Osszegzésiik szerint a pozitiv kdvetkezmények két csoportra oszthatok: az
egyikbe magéabdl a gondozési tevékenységbdl szarmazo ,nyereségek” tartoznak, a
masikba a gondozok és gondozottak kozti dinamika kovetkezményei. A gondozoi
tevékenység példaul olyan pozitiv hatasokat valt ki, mint a szereppel vald elégedettség, a
személyiség fejlodése, Uj tudas és kompetencia elsajatitasa miatti 6rom. A kapcsolatok
javulasahoz vezethet a viszonzas vagy feltétel nélkiili gondoskodas lehet6ségének
megelése, vagy a kotelességtudat, mely a szereppel valo elégedettséggel tarsulva vezet
egyfajta belsd jutalmazashoz. A gondozdi tevékenységet végzoket tamogatod
szolgéltatasoknak ¢és kozdsségeknek ezeknek a kimeneteknek az elérését kell segiteniiik

személyre, gondozd-gondozott parra szabottan.

13 Does Including Informal Care in Economic Evaluations Matter?”
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3. Publikaciok bemutatasa

3.1 Publikaciok rovid ismertetése

3.1.1. Rendszertérképezés alkalmazasa a hazai demenciastratégia

megalapozasdhoz

A Vezetéstudomany XLVIIL. évfolyamanak 12. szamaban megjelent publikaciom
(Fekete, 2017) egy kvalitativ kutatasi technika alkalmazasanak elméleti hatterét,
kivitelezési tapasztalatait és eredményeit mutatja be. A részvételi rendszertérképezés
(participatory systems mapping) megfeleld eszkoznek tlint arra, hogy a — hazankban még
mind a mai napig megalkotasra var6 — demenciastratégia megalkotasaba bevonasra
érdemes szereplok tuddsmegosztisat kezdeményezze. A kozponti, megoldasra varod
problémaként a demenciaval él0k életmindségének javitasat jeldltem meg. A cikkben
egyrészt Osszegzem a modszer alkalmazédsaval kapcsolatos pozitiv tapasztalatokat,
masrészt bemutatom az eszkdoz alkalmazédsdnak eredményét. A részvételi
rendszertérképezés mind moderatori szemszogb6l, mind a résztvevok visszajelzései
alapjan megfelelonek bizonyult a kitlizott cél megvaldsitasahoz. A résztvevok kiilondsen
a munka eredményének azonnali lathatosagat, a feltett kérdésre valodi valaszok
sziiletésének ritka élményét emelték ki, mig moderatori szempontbdl az erdsen
hierarchikus felépitésii egészségiigyi, szocialis és akadémiai rendszeren beliili és a
hierarchiaban eltérd szinten allo képviseldi kozotti valodi eszmecsere kialakulasa volt

igen pozitiv tapasztalat.

A maodszer szakpolitikai teriileten torténd alkalmazhatdsagat alatamasztja az eredmény,
mivel a feltart prioritdsok nagyrészt Osszecsengtek a stratégiaalkotasban elOttiink jard
orszagok programjaival. A komplex oksagi diagramon négy csomodpont tlint fel, igymint
a szakapolasi, az orvosi ellatasi és a hozzatartozoi hattér, valamint az ismeret/informacio
témai. A kutatds utan, a hozzatartozoi Onsegitd taldlkozokon szerzett tapasztalataim
alapjan is ezek a kritikus pontok a gondozasban részt vevo csaladtagok nézépontjabadl is.
Ahogy a publikacioban is jeleztem, a modszert alkalmasnak gondolom arra, hogy
hozzatartozokat, esetleg a tiinetegylittes enyhe formdjaban szenveddket is bevonjon egy

szakpolitikai koncepcio kialakitasaba.
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3.2. Older New Zealanders in caregiving roles: Psychological functioning of

caregivers of people living with dementia

Az els6szerzds, publikaciéra 2017-ben elfogadott és online kozzétett, nyomtatasban
2019-ben megjelent angolnyelvii publikaciom (Fekete et al., 2019a) a demenciaval é16
csaladtagokat 4&poldk életmindségét befolydsold tényezOket tarja fel egyedi
megkdzelitéssel. A kutatas alapjat az uj-zélandi Massey University-n (Palmerston North)
mitkod6 Health and Ageing Research Team altal koordinalt Health, Work and Retirement
Study adatbazisa képezte. Az adatbazis 2006 6ta, kétévenkénti lekérdezéssel épiil, és az 5
millios népességli orszag tobb mint 11 ezer lakosa vett részt a felmérésben az elsd 10 év

alatt (HART, 2018)%,

A Kkutatas soran médszertani megkozelitésem személy-centrikus volt, melyhez a latens
profilelemzés statisztikai eszkdzét alkalmaztuk. Az elméleti hattér alapjan feltételeztiik,
hogy a gondozast végzok egy részénél a tevékenység negativ kdvetkezményei vannak
tulsulyban, mig egy masik csoportnal a mérleg a pozitiv hatasok felé billen el, de nem

zartuk ki koztes allapota csoport(ok) azonosithatosagat.
A pszichologiai miikodést négy valtozo alapjan definialtuk, melyek:

e amentalis egészség (SF-12 alapjan — Ware et al., 1998),

e a depresszid tiinetei (nem azonos a depresszid klinikai diagnézisaval, mérése
CESD-10 skalaval tortént — Kohout et al., 1993),

o azéletmindség (CASP-12 eszkozzel mérve; Wiggins et al., 2008) és

o azélettel valo elégedettség (Inglehart et al., 2004).

Latens profilelemzés soran 2, 3 és 4 csoport elkiilonitését teszteltiik, melybdl végiil a
harom profil esetén adodott a legjobb eredmény. A héarom profilt végiil optimalis,
szuboptimalis €s gyenge pszichologiai mitkodésti csoportként neveztiik el az 6ket jellemzd

valtozok sztenderdizalt értékei alapjan.

14 Health and Ageing Research Team. 2018. The New Zealand Health, Work and Retirement
Longitudinal Study 2006-2016 Massey University
http://www.massey.ac.nz/massey/fms/Colleges/College%200f%20Humanities%20and%20Social%20Scie
nces/Psychology/HART/publications/reports/NZHWR_10YearReport 2006-

2016 _LR.pdf?8010D8D175A2379138BF59C960D9025A (Letdltve: 2019.08.08.)
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Az érdekességeket kiemelve a demografiai tényezok koziil egyediil a gondozé életkora
tekintetében lehetett Gsszefiiggést megallapitani a profilhoz tartozas vonatkozasaban: a
gyengén funkcionalo csoportba tartozé gondozok fiatalabbak voltak a masik két profilba
soroltakhoz képest. Ezzel 0sszecseng — ugyanakkor meglepd is —, hogy a rovidebb
gondozasi tapasztalat is a rosszul funkciondld csoportba tartozokra volt jellemz6. Ez
egyértelmiien aldtdmasztja, hogy az informalis gondozasnak lehet pozitiv hozadéka,
példaul az 0j tudas megszerzése, a személyiség gazdagodasa révén (Rozario et al., 2004),
valamint a megkiizdési stratégidk — id6 adta — kiépiilési lehetésége is szerepet jatszik
ebben a kevésbé vart eredményben (Charlesworth et al., 2017; Greenwood és Habibi,
2014).

A profilhoz tartozdsban az egyik legerdsebb tényezOnek a tarsadalmi, kozosségi
tdmogatasra utald valtozok bizonyultak, gymint a kapcsolatrendszer kiterjedtsége, a
maganyossag érzése (itt fontos a magdny érzelmi tipusanak és az izoldcionak az

elkiilonitése), valamint a szocialis ellatas elérhetdsége.

A kutatas eredményeit 6sszegezve tett javaslatokat a mai napig érvényesnek itélem. Az
azota a gyakorlatban szerzett tapasztalataim alapjan is ugy gondolom, hogy informalis
apolast végzo hozzatartozok adekvat segitéséhez az elsé 1épésnek a profilba sorolasnak
kellene lennie. Ahhoz, hogy a megfeleld tdmogatasi mddot tudjuk biztositani, illetve a
tdmogatasi kapacitast hatékonyan tudjuk biztositani, tudni kell egy adott hozzatartozorol,
hogy — akar a fenti besorolas szerint — milyen funkcionalis allapotban van, milyen
rizikotényezokkel kell szamolni. Ahogy a publikacioban is megjeldltiik limitacioként, a
valaszadok allapotanak valtozasat nem kovettiik — aki a felmérés tobb hulldméban is részt
vett, annak az elsé valaszaddsdnak az eredményeit vettiik figyelembe a kutatasnal.
Tekintettel arra, hogy a demencia egy progressziv korkép, igy a beteg allapota, mint
els6dleges stresszor (Pearlin et al., 1990) jelentésen hozzajarulhat a hozzatartozoi
¢letmindség valtozasahoz. Bar jelen kutatas alapjan az apolés terhének, frekvenciajanak
mértéke nem mutatott Osszefiiggést a profilhoz tartozéassal, arra csak longitudinélis
vizsgélatok adhatnak valaszt, hogy a betegség eldrehaladtaval, a tiinetek sulyosbodéasaval,
a gondozoi terhek tipusanak valtozasaval az informalis apolok mely tulajdonsagai hogyan
valtoznak. Ezaltal arra is lehetdség nyilna, hogy akéar az egyes profilokra jellemzd
rizikofaktorokat azonositsuk, és az informalis 4pold a gondozoi életutja alatt egy
kidolgozott séma szerint, koltséghatékony és eredményes kozosségi tamogatdsban
részesiiljon.
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3.3. Demencia és tarsadalmi fenntarthatosag

Az Esely — Tarsadalom- és szakpolitikai folyoirat — 2019. évi 2. szdmaban megjelent
tanulmanyomban (Fekete, 2019b) igyekeztem mindazt Osszegezni, amiért fontosnak
tartom, hogy a demencidt ne csupan egy gyogyithatatlan betegségnek tekintsék az
egészségligyi és szocialis terlileten dolgozok, vagy éppen az azon kiviil tevékenykedok.
Amig ugyanis a demencia tarsadalmi problémat jelentd voltaval barmely érintett tertilet
szakemberei nincsenek tisztdban, addig a tobbségi tarsadalomtodl, a laikusoktol is aligha
varhato el, hogy a demenciaval ¢loket ¢€s csalddjaikat a mindennapokban legalabb

tolerancidjukkal timogassak.

A demencia el6éfordulasa szoros Osszefiiggést mutat a tarsadalom eloregedésével, igy a
tanulmanyban arra is kitérek, hogy a hazai populéacio tekintetében milyen mértékii
kozOsségi teherre szamithatunk, hogyan csokken drasztikusan a felére par évtized alatt a
kozosség ,,gondoskodasi képessége”. Itt is kiemelem, hogy mennyire torz, hogy a
csaladokra harul6 egyre nagyobb mértékii apolasi feladat nem jelenik meg értékként a
gazdasagi mutatoszamokban. gy az sem ismert, hogy a gondoskodasban szerepet vallalo
aktivkort vagy €éppen nyugellatasban részesiilo csaladtagok a tevékenységiikkel milyen
értekii — joléti — allami feladatot vallalnak at. Kritikat fogalmazok meg azzal kapcsolatban
is, hogy a hazai egészségiigyi és szocialis ellatorendszer jelenleg nem felkésziilt az
eloregedd populacio kiszolgéalasara. A rendszerek felépitésének és finanszirozasanak is
alkalmazkodnia kell a mar javaban zajl6 valtozasokhoz, tehat a szakpolitikai dontéseknek

erre a teriletre is ki kell térnitik.

A nemzetkozi egylittmikodések, érdekképviselet €s szakpolitikai Iépések bemutatasanak
célja elsddlegesen a jo példak ismertetése és annak hangsilyozasa, hogy a munkéat mar
nem kell nullardl kezdeni, bar a helyi adottsagok, szociokulturdlis és gazdasagi
koriilmények figyelembevétele mindenképpen ajanlott — ehhez valtozatlanul jo

eszk6znek tartom a kordbbi publikicidban részletezett rendszertérképezés modszerét.
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3.2 Publikacidk teljes szovege

3.2.1. Rendszertérképezés alkalmazasa a hazai demenciastratégia

megalapozdsihoz®

Osszefoglalé:

A tarsadalom eloregedése fenntarthatosagi kihivasok elé allitja a nemzeteket. A varhato
¢lettartam novekedését a betegségben eltoltott évek szamanak emelkedése kiséri, mely
azonban az egészségipari ¢€s ellatasi fejlesztéseknek kdszonhetden nem jar életmindség
romléssal. Specidlis esetet jelent a demencia, melynek kialakuldsara az életkor
novekedésével egyre nagyobb esély van. A demenciaval é16k szama tehat novekedni fog,
¢s mivel tartos és fokozatosan novekvd mértékii apolasi sziikséglethez vezet a demencia,
igy kiemelt tényezdje az iddskori kiszolgaltatottsdgnak és az életmindség romlasanak. A
tarsadalmi fenntarthatosdg ilyen jelentOségli kihivasa esetén stratégiai tervezés,
felkésziilés, cselekvési program kidolgozasa sziikséges. Szamos eurOpai orszag

rendelkezik mar a probléma megoldasat célz6 demencia stratégiaval.

Jelen cikk egy kisérleti jelleggel alkalmazott kvalitativ moddszert, a részvételi
rendszertérképezést (participatory systems mapping) mutatja be, mint lehetséges eszkozt
egy demencia-stratégia megalkotasaban. A rendszertérképezés és a részvétel
modszertanok egyiittes alkalmazasanak eldnyei eddigi tapasztalatok alapjan jol
érvényesiilnek szakpolitikai terlileteken, hosszabb tavu tervek, rdvidebb tavu

beavatkozasi programok kidolgozasanal.

A demenciaval ¢l6k életmindségének javitasat kozéppontba allitd, komplex oksagi
diagram készitésének vizudlis eszkozét alkalmazd, egymastol eltérd tudasbazisu
résztvevok bevondsaval szervezett egyiittgondolkodas tapasztalatai eléremutatoak ¢€s a
moddszer tovabbi alkalmazasara Osztonzéek. A kisérlet soran sikeriilt prioritasként

kezelhetd kiemelt témakat, problémdkat azonositani, mindemellett a résztvevok

15 BCE GDI kérése alapjan a 3.2.1 fejezet a kovetkezd publikacio szo6 szerinti szdvegét tartalmazza:
Fekete, M. (2017). Rendszertérképezés alkalmazasa a hazai demenciastratégia megalapozasahoz.
Vezetéstudomany, 48 (12), 24-32.
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megtapasztaltdk a részvétellel jard pozitiv hatasokat, valamint érvényesiilt az dbrazolas

kommunikécio tdmogato célja.

Kulcsszavak: rendszertérképezés, részvétel, tarsadalom eléregedése, demencia, stratégia

Bevezetés

Hazank kiilonosen érintett a tarsadalom eldregedésének vildgszinten tapasztalhato,
szerteagazo hatasokkal jard folyamataban. Magyarorszagra vonatkozd elorejelzések
szerint a populacio életkor szerinti Osszetétele 2060-ra dramaian meg fog valtozni. Az
Eurostat adatai alapjan (Eurostat, 2014)*® Magyarorszagon 2013-hoz képest 2060-ra a 65
év felettiek ardnya 12%-kal, a 80 év felettiek aranya kozel 16%-kal nd, ugyanakkor az
aktiv kortak (15-64 év kozottiek) aranya 12%-kal csokken, mig a gyermekkoruak aranya
lényegében valtozatlan marad. Plasztikusabban ugyanez kifejezve: mig 2013-ban
egyetlen 80 év feletti mogott 16 aktiv kora sorakozott fel, addig 2060-ban méar nem
egészen 5 fO all majd helyt. Ez a demografiai folyamat, melyet a szakirodalom
,eloregedés” (ageing/aging) névvel illet, fenntarthatdésagi kihivasok elé allitja a
nemzeteket, mivel (1j megoldasok sziikségesek tobbek kdzott a nyugdij-, az egészségiigyi-
, valamint a szocialis ellatas rendszerében. A kihivasok egyik — ma hazankban még fel

nem ismert jelentdségii — el6idézdje a demencia terjedése.

A varhato élettartam novekedését a logika és a tapasztalat alapjan a betegségben eltoltott
évek szdmanak emelkedése kiséri, mindamellett, hogy a betegségek kialakulasa tobbnyire
multifaktoridlis. Az egészségipari €s ellatasi fejlesztéseknek koszonhetden a vilag fejlett
orszagaiban az idésebb kort megérdknek sem kell szamolnia a funkcionalis korlatozottsag
novekedésével, az életmindség romldsaval annak ellenére, hogy a kronikus — példaul
sziv-érrendszeri, léguti vagy anyagcsere — betegségek, valamint a rosszindulatd
daganatos megbetegedések eldfordulasa is néni fog (Christensen at al., 2009). Specialis
esetet képez a demencia, mivel elsddlegesen éppen bizonyos képességek romlasa,
funkciondlis korlatozottsag képezik a tiinetegyiittes Osszetevdit, tehat azok nem

kovetkezményként, hanem elsdleges betegségjelzéként 1épnek fel.

16 Eurostat, 2014; http://appsso.eurostat.ec.europa.eu/nui/show.do?dataset=proj_13npms&lang=en
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A demencia a kognitiv, gondolkodési funkciok hanyatlasaval jaré folyamat, melynek
legszembed6tlobb jele a memoriafunkcid elvesztése, az életkorral 6sszefiiggd korkép. Ma
mar elavult fogalmak, de kordbban ezt a koros folyamatot ,,idéskori elbutulds” vagy
»szenilitas” megnevezésekkel illették, mely nomenklatira azt is kifejezte, hogy az
allapotra az dregedés természetes részeként tekintettek. Ez a téves szemlélet is szerepet

jatszhatott abban, hogy miért nem iranyult eddig kell6 figyelem a probléma mértékére.

A demencia tobbféle korfolyamat eredményeként is kialakulhat, dont6d részben azonban
nem gyogyithatd, a mai terapids lehetdségektdl legfeljebb a tiinetek mérséklése €s a
folyamat elorehaladdsanak lassitdsa remélhet6. A tlinetegylittes elérehaladasaval a
betegek kiszolgaltatottsaga fokozatosan nd, végil az 6nallo életvitel folytatdsara is

képtelenné valnak, és akar 10 évig is apolasra szorulnak (Aguero-Torres at al., 1998).

Nemzetkozi becslések (EUROCODE Project: Dementia in Europe Yearbook 2006) a
vilagszintli prevalencia adatokat alapul véve Magyarorszagon legalabb 110-130 ezer
demenciaval €16 beteget feltételeznek, akiknek csak a téredékét azonositja, gondozza ¢és
kezeli a hazai egészségiigyi €s szocidlis ellatas rendszere. Mdas szakértdi vélemény akar
2-300 ezer ember érintettségét is elképzelhetdnek tartja, és a 85 év feletti korosztalyban
30%-ra becsiili a demencidval élok aranyat (Kovacs, 2016). Tekintve a tarsadalom
eloregedésének tendenciajat, a demenciaval €16k szamanak jelentds ndvekedésével kell
szamolnunk, és idOben fel kell késziilni ennek a tehernek a kezelésére. A tarsadalmi
fenntarthatosag ilyen jelentdségii kihivasa esetén joggal vetddik fel a kérdés: hogyan
érdemes stratégialag tervezni, kezelni és felkésziilni a valosziniisithetden varhato

helyzetre.

Jelen cikk bemutatja azt a kisérleti jelleggel alkalmazott kvalitativ modszert, a részvételi
rendszertérképezést (participatory systems mapping), ami egyik eszkbze lehet a
demencia-stratégia alkotasi folyamatnak. A rendszertérképezés modszere alkalmas
sokféle érintett szereplé bevonasara és egyiittgondolkoddsdnak strukturdlasara. A
részvételiség biztositja a sokféle szempont, tudas és tapasztalat egy szintéren torténd
megjelenését. A kozdsen 1étrehozott oksagi struktira térképszerlien megjelenitve akar
azonnali visszajelzést ad a résztvevoknek kozos alkotasuk f6 elemeirdl, az elemek kdzotti

kapcsolatokrol, s az intervencio hatdsosnak tetszé pontjairdl.
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Hattér — a demencia tarsadalmi jelentosége

A magyar populacio eldrejelzett 6regedési tendencidja miatt hazankban a demencia, a
gondolkodasi funkci6 elérehaladott zavara hamarosan komoly 6ssztarsadalmi problémat
fog jelenteni a tiinetcsoporttal érintettek (betegek) tomege miatt (EUROCODE Project:
Dementia in Europe Yearbook 2006). A probléma komplexitdsa részben a betegség
jellemz6ibol kovetkezik, igy célszerti ennek rovid attekintése, melyben a szamos,
helyenként egymasnak ellentmond6 orvosszakmai forras mellett mar konszenzuson
alapuld szakértéi véleményeket Osszegzd tanulményra is tamaszkodhatunk (Annear,
2015). A demencia, Alzheimer-demencia, Alzheimer-kor kifejezések hallatan
legtobbeknek a memoriazavar, emlékezoképesség elvesztése, mint tarsuld fogalmak
jutnak eszébe, ugyanakkor a gondolkodasi funkcié romlasa nem csupan a memoria, az
emlékezOképesség teriiletén okoz problémat, hanem egy sor egyéb megnyilvanuladsa van.
fgy a tinetek kozé tartozhat a figyelem fenntartasanak vagy a dontésképességnek az
elvesztése, a tervezés, a szervezés, a problémamegoldas képességének zavara, az
itéloképesség Dbizonytalannd valdsa, vagy akar a kifejezOképesség, a beszéd
nehezitettsége. Mindezeket sorra véve azonnal tobb olyan mindennapi élethelyzetet
tudunk felidézni, melyben egy demenciaval €16 segitségre, tamogatasra szorul. Meg kell
emliteni, hogy a demencia nem kizarolag az iddseket érintd korkép, hanem aktiv koru,
akar 50 éves embereknél is kialakulhat igen stulyos formaja. Els6dleges forma esetén a
minél koraibb felismerés, a gyakran mas pszichiatriai betegség — leginkabb depresszio —
tiineteit mutatd beteg szakemberhez irdnyitdsa lenne a legfontosabb 1épés, mig
masodlagosan, a kozvélemény altal is ismerten népbetegség szintjén nyilvantartott agyi
érkatasztrofa (masnéven sztrok) bekovetkezése utan a megelézésre kellene nagyobb

figyelmet forditani (Kling, 2013).

Amikor egy probléma kezelését célzo cselekvési terv, stratégia felvazolasara késziillink,
fontos azonositani az elsddlegesen érintetteket, hisz a leghatékonyabb beavatkozast ezt a
kort érintden tehetjiik meg. Emellett, ha a részvételre, mint tudasintegracios modszertani
lehetdségre, tekintiink, akkor az elsddlegesen érintettek bevonasa is mérlegelendd.
Hangstlyozando kiilonlegessége a demencianak, hogy elsddleges érintettnek nemcsak
maga a demencidval ¢l6 személy tekintendd, hanem az 6t gondozé csaladtag vagy mas
onkéntes segitd is, hiszen a tlinetegyiittes — nem véletleniil részletezett — Gsszetettségébdl
adodoan a diagnozis felallitdsanak pillanatdban azonnal egy tdmogatd, majd késobb aktiv,

folyamatos apolast biztositd személyt kell a beteg allando tarsaként szamba venni. E tars
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a legtobb esetben egy csaladtag, aki kényszertiség okan, vagy ritkabb, de szerencsésebb
esetben onként valasztva keriilt ebbe a szerepkorbe. Ez az informalis apoldi, gondozoi
szerep tObb megkozelitésbol is a kutatdi érdeklddés fokuszaban all (Etters et al., 2008;
Fonareva et al., 2014; Krol et al, 2015): az apolast végz6 személy pszichologiai jollététdl,
a nala fellépd testi betegségeken at a tevékenységnek a kozgazdasagi vonatkozasaig, tobb

téma 1S egy-egy kutatas kozéppontjaba allithato.

Erintett ugyanakkor a problémaban a teljes szocialis- és egészségiigyi ellatdo halozat,
valamint a tarsadalom egésze, mivel részt kell vallalnia a kdzvetleniil érintettek 0sszetett
¢s jelentds terheinek mérséklésében, melyre els6dlegesen anyagi vonatkozasban,
nemzetgazdasagi megkdzelitésben adodik lehetdsége a koltségvetésbol fedezett szocialis
¢és egyészségligyi kiadasok forrasainak adok és jarulékok formdjdban torténd megtizetése
révén. Az Egészségligyi Vilagszervezettel (World Health Organization, WHO)
egyittmiikodésben dolgozo, vilagszinten tobb mint 80 tagot tomoritd Alzheimer's Disease
International nevili szervezet 2009 ota jelenteti meg World Alzheimer Report cimi
kiadvanyat, melynek elészor a 2010-ben kiadott szama foglalkozott kiemelten a
gazdasagi hatdsokkal, majd 2015-ben tértek vissza e témara, és az eltelt 6t évben a
tarsadalmi koltségek novekedését 35%-ra tették. A harom f6 koltségtényezd kozti
megoszlas viszonylag allandonak mutatkozik: a direkt egészségligyi koltségek tesznek ki
20%-ot, mig a szocialis ellatas koltségei és az informalis ellatas koltségei egyenléen
koriilbeliil 40-40%-ot képviselnek. A koltségek Osszetettsége is utal a demencidhoz

kapcsolodo problémakor komplexitasara.

Eurdpai demencia stratégiak — miértek és hogyanok

Az Europa Tanics 2002-ben, az 1dd8so6dd tarsadalom jelentette szocidlpolitikai
kihivdsokkal kapcsolatban megfogalmazott ajanlasal’ a demencidt is megemliti azok
kozott a kronikus betegségek, allapotok kozott, melyek az iddskoruak fokozott
kiszolgaltatottsagdhoz és életmindségiik romlasahoz vezet. A WHO 2008-ban emelte a
demenciat a prioritast élvezd korképek kozé, majd 2013-ban a gyodgyszerfejlesztés
vilagszintii koordinaciojat célzo kiadvanyaban (WHO, 2013. Priority Medicines for

Europe and the World — A Public Health Approach to Innovation) keriilt azon 24

17 Doc. 9615, 31 october 2002, Challenges of social policy in our ageing societies — Report:
http://assembly.coe.int/nw/xml/XRef/X2H-Xref-ViewHTML .asp?FileID=9911&lang=EN
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korallapot, betegség listajara, melyek olyan jelentds tarsadalmi terhet okoznak, hogy

kiemelkedd fontossagu a terapias lehetdségek terén fejlodés elérése.

Tekintettel a demencia altal képviselt probléma Osszetettségére és mértékére, kezelésére
nemzeti stratégia kell. Ezt els6ként Franciaorszag ismerte fel, ahol 2001-ben fogadtak el
az elsO cselekvési tervet, és ma mar a 4. program fut. Mint minden, a szocidlis ¢és
egészségligyi ellatd rendszerre jelentds mértékben épitd programnal, egyediséget kdvetel,
hogy a cselekvési tervet a fennalld vagy realisan kialakithato ellatasi rendszerhez kell
igazitani — legalabb az elsé 1épéseknél. Emellett a nemzeti sajatsdg masik forrasat a
szociokulturalis hagyomanyok adjak, melyek nem hagyhatdk figyelmen kiviil kiilondsen
egy ilyen teriileten, ahol a csaladi és a legtagabb értelmi tarsadalmi kapcsolatok szintjén

is hatast gyakorlé beavatkozasra van sziikség.

Mara 21 europai tagallam rendelkezik demencia stratégiaval. 2016-ban négy orszag —
Cseh Koztarsasag, Gorogorszag, Szlovénia, Spanyolorszag — is eljutott a stratégiaja
kormanyzati kihirdetéséig a tobb éves el6készitd folyamat eredményeként. Az
egészségligyi- €s szocidlis teriiletet egyarant érintd cselekvési tervek a legtobb esetben
egy OnszervezOdo szakértdi csoport kezdeményezésére sziiletnek meg, és a kormanyzati
szervek kiilonbozé mértékii bevonasa, beavatkozasa utan a kormanyok altal meghirdetett
programként lépnek a megvaldsulds ttjara. A szakértdket rendszerint az adott orszag
Alzheimer-korral és egyéb demenciakkal éléket képviseld, demenciaval éloket gondozo
személyeket €s intézményeket tOmoritd szervezete vagy szervezetei delegaljak, illetve
hivjak fel az egylittes munkara. Az els6 1épés rendszerint egy forum kialakitdsa, ahol a
szakértok a tudasukat megoszthatjak. Ez valahol egy tanulmanykoétet, 6sszegzd riport
megalkotasa, mashol egy konferencia, szimpozium szervezése keretében tortént. Ezt
kovetden keriil sor altaldban az elsddlegesen kitlizend6 célok, a végrehajtando feladatok
megfogalmazéasara. A szakértok altal elkészitett stratégiai dokumentum munkaverziojat
rendszerint nyilvanossagra hozzak, vitara bocsatjak, €s az arra sziiletd reflexiok alapjan
késziil el az a végleges verzio, melyet allamiranyitasi szinten hirdetnek ki, fogadnak el.
A cselekvési tervek rendszerint 3-5 évre szabnak feladatokat, igy a stratégiaalkotasban
¢élen jarok mar tobbedik programjukat hirdetik ki, melyek az el6z6ekben megfogalmazott
célok megvalosulasanak érékelésén alapulnak. Fontos tehat, hogy a meghatarozott

prioritasok mérhetéek, értékelhetéek legyenek. (Abra 1.)
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Abra 1. — Demencia stratégia kialakitdsanak folyamata a nemzetkézi gyakorlatban

Tudasbsszegzés Prioritasok Munkaverzio Stratégia
megfogalmazasa
* Hsszefoglalo * 3-7 kiemelt * véleménye- * 3-5évre
tanulmany cél zésre * s7akaszos
& szimpdzium » beavatkozasi kozzétett és végsd
fokusz forma értékelés
- @ ~__ @ ~_ -~

Hazank nem rendelkezik stratégidval, még vitdra bocsatott munkaverziéval sem, igy
lemaradasunk években mérhetd. A hazai szemlélet formalasanak sziikségességét mutatja,
hogy a demencia egyre nagyobb tomegeket érintd és az egészségiigyi- €s szocialis ellatd
rendszerre egyre nagyobb terhet rovo tényezoként sem az egészségiigyi (Egészséges
Magyarorszag 2014-2020)'8, sem a szocidlis teriilet 4ltalanos stratégiajaban (Nemzeti
Szocialpolitikai Koncepci6 2011-2020; 2011)*° nem keriil emlitésre, szemben ennél joval

kisebb tarsadalmi és koltségvetési jelentdségli korképekkel.

Modszertan — kvalitativ megkozelités alkalmazasa a tudasosszegzéshez

A rendszertérképezés €s a részvétel, mint modszertanok, Osszekapcsolt alkalmazédsa
viszonylag friss megkozelités (Kirdly et al. 2015). Jellemzden szakpolitikai teriileteken
tud érvényesiilni a metddusok egyiittes alkalmazasdban rejld szamos el6ny, igy
stratégiafejlesztésnél, hosszabb tava tervek megfogalmazasanal, vagy rovidebb tava

beavatkozasi programok kidolgozasanal érdemes a kombinalt mddszerhez fordulni. A

18 http://www.enkk.hu/index.php/hun/kepzesi-kozpont/233-egeszseges-magyarorszag-2014-2020
(letoltve 2016.12.01.)

19 Nemzeti Szocialpolitikai Koncepcio 2011-2020; 2011, Czibere Karoly, Sziklai Istvan, Mester Daniel,
Dr. Voros Gyula, Sidlovics Ferenc, Skultéti Jozsef, Beszterczey Andras
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rendszertérképezés a rendszerdinamikai megkozelités alapjan a negativ és pozitiv
visszacsatolasok, hurkok &brazoldsa Utjan feltarja azokat a lehetséges beavatkozasi
pontokat, melyek barmely probléma megoldasdhoz sziikséges dontések célpontjai
lehetnek (Vennix, 1996). Ahogy az a modszer megalkotdjanak, J. W. Forresternek az
¢letmiivében is kovethetd, mérnoki technologiafejlesztés vezetett egy vezetéselméleti
vivmany megalkotasdhoz az 50-es évek végén, mely az elmult évtizedek alatt egyre
szélesebb korii felhasznélasra keriilt (Lane, 2007). Miutan nyilvanvalova valt, hogy a
mérndki utan a menedzsment tudomanyteriileten is miikodoképes a rendszerdinamikai
modellezés, a vallalati utdn a komplex tarsadalmi rendszerek Osszefiiggéseinek
tisztazasara is alkalmasnak tlint. Mint ilyet, el6szor egy varos miikodési dinamikajanak
feltérképezése soran hasznalta maga Forrester, majd 1970-ben felkérték a vilag globalis
fejlodésének  rendszerdinamikai  elemzésére, melynek sordn a  fejlodés
fenntarthatosagéanak tényezdit tarta fel a modszerrel. Ezen munka folytatdsaként keriilt
sor a modszer alkalmazdsdra a természeti kornyezettel kapcsolatos rendszerek
kutatdsaban. Késobb szdmos egyéb tudomanyteriileten alkalmaztdk ezt az elemzési
modszert. Az egészségtudomanyok teriiletén is talalhato, ugyan csekély szamu példa.
Alkalmasnak talaltdk kozegészségiigyi problémak — melynek a demencia is tekinthetd —
feltarasara, mivel transzdiszciplinaris szemléletre van sziikség a bioldgiai, szervezeti €s
politikai elvek egyidejli érvényesitése érdekeében, €¢s a modszer megfeleld eszkoz ezen

elvaras biztositdsadhoz (Leischow, 2006).

A részvétel biztositasanak sziikségessége a tarsadalompolitikai dontésekben mar az
¢vezred elején elvarasként keriilt megfogalmazasra annak pontos tisztdzatlansaga mellett,
hogy mit is kell részvétel alatt érteni (Bishop, 2002). A kormanyzat és a dontéshozok
gyakran egyfajta sziirén keresztiil észlelik csak a mindennapi torténéseket, a tarsadalmi
rendszerek miikodését, igy azok feltérképezése nem képzelhetd el a valodi érintettek
bevonasa nélkiil. A bevonas kiilonb6z6 szintli lehet: az informécio-forrasként valo

felhasznalastol a dontéshozatalba vald bevonasig terjedhet.

Ezen ,,ajanldsok” jelentették a kiinduldpontjat a cikkben bemutatasra keriild, kisérleti
jelleggel végzett, stratégia megalapozd egylittgondolkodasnak. A  kisérlet tobb
szempontbol egyedi: egészség- €s szocialpolitikai teriileten hazankban a stratégiaalkotas
nem rendelkezik nagy hagyomanyokkal, és még kevésbé jellemzd a professzionalis vagy

laikus célkozonség bevondsa egy problémafelmérésbe vagy cselekvési terv
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megalkotasaba. E szakterlileteken még nemzetkozi viszonylatban is nehéz példakat

talalni az érintettek bevonasaval zajlo, rendszertérképezésen alapuld programalkotasra.

Megismerve a kombinalt modszertan hazai gyakorlatban is igazolt elonyeit (Kiraly,
2014), sziiletett meg a dontés a kutatas kivitelezésének modjarol. El6szor is a modszer
feltaro jellegli, és az oksagi Osszefliggések abrazolasa kiillondsen tdmogatja a probléma
mélyebb megértését. Masrészt az egyiittgondolkodds folyamata soran ugynevezett
valtozokra és az azok kozti Osszefliggésekre koncentral a diskurzus, mely semleges
kommunikéciot tesz lehetové, hiszen nem ideologidkat, komplex véleményeket kell
megfogalmazni, hanem konkrét tényezokrdl és azok kozti kapcsolatokrol szoél az
eszmecsere. Mindez azt is elOsegiti, hogy egymastdl akar jelentdsen eltérd tudasbazisu,
mas fokuszii vagy szintli tudassal rendelkezd résztvevok képesek legyenek egyiitt
dolgozni. Harmadrészt, mint 4&ltaldban a vizudlis technikdk, a gondolkodas, a
tudasosszegzés eredményének képi megjelenitése megkonnyiti a dokumentacidt, akar a
folyamat szakaszait akarjuk kovetni, akar a végeredményt kivanjuk rogziteni, elemezni.
Az abrazolast €és elemzést szabadon elérhetd szoftverek is segitik. Szintén fontos, és a
modszer kivalasztasdnak szempontjabol talan elsédleges volt a mddszer azon jellemzdje,

hogy konnyen tanulhat6 és tanithatd, azaz dtadhato a technika.

Mind a négy kiemelt alapvetd moddszertani eldny hozzédjarult ahhoz, hogy a demencia
stratégia  készitésének  megalapozasat  célzd6  tudasszintézishez — részvételi
rendszerdinamikai eszk6zhoz nyuljunk kisérletképpen. A modszer tovabbi eldnyeinek
szambavételénél érdemes a részvétel ¢€s rendszertérképezés elemeket egy idore
szétvalasztani. A részvétel biztositdsanak eldnyei, kiillonosképpen hazankban, még
mindig hangstlyozasra szorulnak (Kiraly, 2014). Talan a legkonnyebben elfogadott érv
mellette, hogy tobb embernek tobb a tudasa, minden egyes szerepld potencidlisan valamit
hozzaad a kollektiv tudashoz. Fontos azonban kicsit e mdgé is nézni. Maga a részvétel
biztositasa egy pszicholdgiai értelemben vett sziikségletkielégitd moddszer, és ezaltal a
résztvevo jollétének javitdsdhoz is hozzdjarul, valamint 6t motivaltabbd teszi. Ha a
dontéshozo szamara biztositott a részvétel, akkor téle megalapozottabb, jobb dontés
remélhetd a részvétele Utjan hozza eljutd tobb informacid révén. A részvétel kiilonbozo
pozicioban 1évd szereplOk szamara taldlkozasi, kozvetlen kapcsolati lehetdséget is
biztosit, mely mar meglévd vagy potencidlisan kialakulo konfliktusok kezelésére, ideélis
esetben megelézésére is lehetdséget ad. A tarsadalom egészét tekintve a

»demokratikus/demokracia deficit” csokkentésének barmely modja, igy ez az eszkoz is
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haszonnal kecsegtet. A hétkdznapi, egy adott problémaval minden nap szembesiild
ember, és dontései altal kozvetetten az O ¢életét mindennapi szinten befolydsolo
dontéshozo eltavolodasa mara jelentés probléma. A részvétel biztositasa — ha nem is a
tarsadalmi spektrum két legsz¢€ls6 pontjanak talalkozasat, de legalabb — koztes szereplok
kozvetlen kommunikéciojat tudja biztositani. Kiemelt jelentdségii a résztvevok
személyének helyes megvalasztasa, ugyanakkor a részvétel modja, formadja is, hogy a
résztvevok kelld szabadsagot élvezzenek a folyamat sordn. A téves elvarasok elkertilése
érdekében a részvétel kimenetét, a folyamat végsd céljat is célszerli eldre tisztazni a
szereplokkel, hogy se késobbi csaldodas, se menet kozbeni visszafogott motivaltsag ne

alakuljon ki.

A rendszertérképezés egyik Kritikus eleme az tigynevezett belsé nézépont alkalmazasa
(Richardson, 2011). Eszerint a vizsgalt rendszer miikddését, viselkedését befolyasold
tényezOk koziil azok képezik a modell szerves részét, melyek szerepet jatszanak annak
dinamikéjaban, visszacsatolds, egymasra tett hatasokbdl képzett zart hurkok képzése
révén. EbbOl kovetkezOen alkalmazésa az interdiszciplinaris egyiittmiikodés felé tett
Iépésnek is tekinthetd kutatdsi aspektusbol, mivel abrazolja az eltérd szakteriiletekhez
tartozé tényezOk egymasra hatdsat a vizsgalt rendszeren beliil, €s ha mindezt a részvétellel
kombinaljuk, akkor elérhetjiik a transzdiszciplinaritas szintjét, azaz amikor nem csupan
arra van lehetdség, hogy a kiilonb6z6 szakteriiletek eltérd szemlélete felszinre keriiljon,
hanem hogy az eltérd nézdpontok és tudastipusok mintegy kdlcsénhatasba 1épve, egymast
formaljak is. Ez tekinthetd egy fajta kozos tanulasi folyamatnak is, hiszen mindenkinek
gazdagodik a meglévd ismeretanyaga €s formalodik a szemlélete. Mivel a targyalando
problémarol senkinek nincs meg az atfogd tudasa, igy elengedhetetlen az egyéni
szereplok tudas- és szemléletmozaikjainak Osszeillesztése. Erre kindl megfeleld
lehetdséget a részvételi rendszertérképezés, melynek célja, hogy a tudas kollektivizalasa
utan, a felvazolt Osszefliggésrendszer alapjan beavatkozasi pontokat azonositsanak a

résztvevok, €s akar kiilonbozd tavi cselekvési programokat épitsenek fel.

A modszer korlatait szintén meg kell emliteni, ugyanis — sajat tapasztalataink alapjan is
—arésztvevok jelentdsen befolyasolni tudjak a kimenetet. Bar a kommunikaciot az eltérd
tudasszintii résztvevok kozott valoban jelentdsen megkdnnyiti az abrazolasi technika, és
a valtozokra épitett gondolatfiizés valdban leegyszeriisiti a komplexitast, de a
rendszertérképezés jelentdségének felismerése egyfajta elvontabb gondolkodast,

magasabb szellemi teljesitményt igényel, és ezaltal a résztvevok egy részének szellemi
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folénye akar eltolodast eredményezhet még elemszintii megkozelités esetén is. Hasonlo
okra vezethetd vissza, hogy a koncentralt gondolkodas nem azonos mértékii kifaradast
fog eredményezni az inkdbb kutatd, elméleti szakemberek és a gyakorlati teriileten
dolgoz6 szakemberek kozott. A moderatornak igy fontos feladat jut a munkafolyamat
megfeleld felépitésében, és az eszmecsere soran a kiegyenlitett megnyilvanulasi

lehetdségek biztositasdban.

Tudasosszegzo céllal folytatott részvételi rendszerdinamikai modellezés — szervezéstol a

végrehajtasig

A fenti elméleti alapvetések mentén kezdddott az eszmecsere szervezése, melynek
kozponti eleme volt egy olyan szervezet, amelynek szerepe a hazai demencia-iigy
képviseletében azota hivatalosan is igazolast nyert. A Szocidlis Klaszter Egyesiilet?*, mely
apolootthonokat, iddséapolast végzd intézményeket, illetve a teriilethez barmely
szempontbol kotédd egyéni tagokat tomorit, 2016 oktoberében nyert felvételt az
Alzheimer Europe?! ernydszervezetbe. A szervezet 2016 novemberi jelentése alapjan 34
orszag 39 szervezetét, mint teljes jogu tagot, tomarit, és tovabbi 4 orszag 4 szervezete —
koztiik Magyarorszagrol elséként a Szocidlis Klaszter — mint leendd tag szerepel a

partnerek kozott.

A Szocialis Klaszter az iddsellatasban ¢€s ezzel egyiitt a demenciaval €10k ellatasaban
érintett  intézmények ¢és szakemberek kozti kommunik4cid tdmogatasaban,
érdekképviseletében évtizedes multtal rendelkez6 szervezet. Ez garanciat jelentett arra,
hogy a rajtuk keresztiil tovabbitott meghivas az egyiittgondolkodasra j6 fogadtatasra talal.
Az egyesiilet kapcsolatrendszere egyuttal meg is hatarozta a bevonand6 szereplok korét,
ami részben limitaciot jelentett, ugyanakkor érvényesiteni sikeriilt a multilateralitast.
(Abra 2.) A legf6bb limitaci6 az iizleti szféra kimaradasa, melynek azonban jelenleg nincs
jelentds szerepe a demenciaval ¢€l0k ellatdsdban sem az egészségiigyi, sem a szocidlis
teriileten. Erdemes lenne ugyanakkor a bevonasa a jelenleg ezen a téren nem

tevékenykedd maganellatoknak, mivel mas teriileten szerzett tapasztalataik hasznosak

20 K dszonetnyilvanitas: A szerzé ezuton fejezi ki kdszonetét az egyesiilet vezetdjének, Dr. Egervari
Agnesnek, és munkatarsanak, Dr. Vajda Norbertnek a kutatds megvaldsitasahoz nyujtott segitségiikért,
tamogato és 6sztonzd javaslataikért, valamint minden résztvevonek az egyiittmikodésért.

21 http://alzheimer-europe.org/Alzheimer-Europe/\Who-we-are/Our-members (letdltve: 2016.12.12.)

51



http://alzheimer-europe.org/Alzheimer-Europe/Who-we-are/Our-members

lehetnek. A Szocialis Klaszter maga az egyetlen civilként megjelend résztvevé ebben a
korben, melynek képviseldi egyuttal az intézményfenntartokat (mint egyhazi szervezet)
¢s intézmény muikodtetdket is képviseli, igy megjelenésiikben nem a civil megkdzelités a
hangsulyos. A valddi civil képviseletet a kis szamban mar hazankban is 1étez6
hozzatartozoi tamogat6i forumok (pl. Alzheimer Cafe) (Morrissey et al., 2006) részvétele

jelentené.

Abra 2. — A demencia stratégia megalapozdsdhoz végzett rendszertérképezésbe bevont

szereplok
Allami/Egyhazi Civil Akadémiai
, 3 e ~ s ~
apold intézmény-
fenntarté pszicholégus
apold intézmény érdekképviselet
4 N
( \ szociologus,
egészséglgyi szocialpolitikus
szakember
\, v, \_ / \_ S

A civil szervezet vezetdi tettek név szerinti javaslatot a meghivandé szerepldkre azutéan,
hogy kézosen meghataroztuk, hogy milyen teriilet képviseldit hivjuk meg a beszélgetésre.
Az elsédleges cé€l az volt, hogy gyakorlati €s elméleti szakembereket egyarant bevonjunk
a gondolkodasi folyamatba. Ebbdl viszont kdvetkezik, hogy tudomanyos eldmenetellel
rendelkezd szereploktdl kozépszintli végzettségliekig terjedhet a skala. Emiatt is volt
kiemelt hangstly az 4brakészitésen, mivel alapoztunk annak a kommunikaciot
megkonnyitd szerepére. A gyakorlati teriiletet képviseld szakemberek kozott apolast
végz6 intézmény vezetdjét, egyhdzi intézményfenntartd vezetdt, demencidval éloket is
gondozo, kezeld neuroldgus szakorvost, az alapellatast képviseld haziorvost, a szocidlis

ellatas terén tapasztalattal rendelkezd szociologust, mig elméleti teriiletrdl a pszichologia

52



¢és a szociologia terliletén kutaté szakembereket hivtunk meg. Kiindulasként koriilbeliil
tiz résztvevd megnyerését hatdroztuk meg. Minden meghivottat személyesen ismert a
Szocidlis Klaszter felkérést kikiildo képviseldje, melynek feltehetden szerepe volt abban,

122

hogy igen j6 ardnyu volt a meghivas elfogadéasa. A moderatorral*® egyiitt végiil 12 {6 vett

részt a kisérletben.

A demenciaval ¢lok és az dket apolok segitését célzd demencia stratégiara nem pusztan
a nemzetkozi elvarasok miatt van sziikség, hanem mivel az ellatorendszerek nagy
mértéki leterhelése €s a rossz hatasfoku természetbeni vagy pénzbeli allami
gondoskodas, tAmogatas az egész tarsadalomra vonatkozdan jelentds hatasu. A probléma
komplexitasa miatt kiilondsen fontos az interdiszciplinaris megkozelités, melynek soran
a sajat koncepciok egyfajta kombindldsa, hosszabb egyiittmiikddés sordn egymas
atformalasa, a tarsteriiletek szempontjainak, latasmodjanak elfogadasaval egy kozos
koncepcio felallitasa valosulhat meg. A stratégia alkotas elokészitd 1épésének tekinthetd
a szempontok 0sszegytiijtése, mivel ez ahhoz is tAmpontot ad, hogy az iterativ folyamat
soran mely Ujabb ¢és jabb szakteriiletek bevonasa sziikséges a legatfogébb, minden
tényezOre kiterjedd, konszenzuson alapuld €s megvaldsithatd, valamint fenntarthatod

program megalkotdséhoz.

Ahogy azt a mar kész eurdpai nemzeti demencia stratégiaknal rendszerint lathattuk, a
demencia, mint {6 téma mellett egy vagy néhany kiemelt szempont koré épiil fel egy-egy
cselekvési terv. Prioritasok meghatidrozasa esetén a teljes program megvalosuldsanak
1épései jobban kovethetdk, sikeressége jobban mérhetd, ugyanakkor nem zarja ki, hogy
masodlagos célokra is jusson figyelem €s eréforras. Jellemzd, nem ritkdn elsédlegesként
vagy azok kozott meghatarozott cél a demencidval él6k diagnozishoz jutdsanak javitasa,
azaz a betegségnek a felismerése, hiszen azonositott érintettek nélkiil mit sem ér egy
program. Az Uj esetek szama, a felismert betegek kozott a korai stddiumban 1évok
aranyanak valtozdsa mérhetd, kovethetd. Kiemelt célok kozott szerepel gyakran az
ellatorendszer sziikséges spektrumdnak felmérése és megteremtése, valamint annak
miikddési hatékonysagat leginkabb jellemzd paraméterénként a demenciaval élok és

hozzatartozoik életmindségének javitasa.

22 A moderatori feladatkért a cikk szerzdje, a kisérlet kidtloje latta el. A szerzo orvosszakeértdi tevékenysége
soran talalkozik demenciaval €16 aktiv koru betegekkel és apold hozzatartozoikkal, gondozoikkal, valamint
tagként segiti a Szocialis Klaszter Egyesiilet munkajat.
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Alakul6 munkacsoportunk kdvetve ezt a mintat, igy dontétt, hogy a mind a majdani
stratégia-alkotas, mind az egyiittgondolkodas céljabol megfeleld vezérgondolat, kozponti

cél a demenciaval élok életmindségeének javitasa.

A folyamat gyorsitasa és a moddszertan ujdonsaga miatt varhatdo kezdeti nehézkesség
athidalasa érdekében egy, a vezérgondolat koré ¢Epiild kezdeti fogalomtarat, a
rendszertérképbe késobb beépithetd valtozo gyiijteményt éllitott Gssze a szerzd a
résztvevok bevonasaban segédkezd egyesiileti munkatarsak kozremiikddésével még a
k6z6s munka eldtt. Ehhez a forrast egyrészt szintén a demenciaval ¢l0k, csaladtagjaik és
apoloik életmindségének javitasat kozpontba allitd maltai demencia-Stratégia jelentette,
masrészt a 2015 folyaman, Eurdpai Unids tdmogatas révén zajlott INterprofesszionalis
Demencia Alapprogram (INDA)? adta. Az INDA programot a Romai Katolikus Egyhazi
Szeretetszolgalat a Szocialis Klaszter Egyesiilettel egytittmiikodve dolgozta ki és hajtotta
végre, alapozva mindezt a Szeretetszolgalat tobb mint hat évtizedes, az intézményi
iddsellatasban szerzett fenntartoi, és az Egyesiilet tagintézményeinek gyakorlati gondozoi
tapasztalatara. E két forrasbol dsszesen 45, a demenciaval €16k életmindségéhez kothetd
valtozot fogalmazott meg a moderator, melyet a résztvevok az elméleti alapozés, a
modszertant roviden ismertetd bevezetd eldadas utan ismerhettek meg. A résztvevoknek
a listan a megitélésiikk szerint legfontosabb, tetszéleges szamt fogalmat kellett
megjelolniiik, majd a moderator Osszegezte ezeket. A leggyakrabban (legalabb 5
résztvevod altal) megjeldlt tényezdket kiilon felirta, mar az dsszefliggések megjelenitésére

alkalmas médon (post-it), igy az abrazolas folyamata 15 valtozoval indult.

A talalkoz6 helyszine minden résztvevé szamara ismert volt, tobb korabbi egyesiileti
Osszejovetel szintere, mely szintén fontos tényezd lehet az egylittgondolkodas
oldottsdganak megvaldsitasdhoz. A terveknek megfelelden eldszor fél ora idétartamban
a moderator, jelen cikk szerzéje megismertette a modszertan alapjaival a résztvevoket. A
részvételi folyamatok, a rendszerdinamikai modellezés ¢és a vizudlis nyelv
alkalmazasaban rejld lehetdségeket tekintettiik 4t roviden. Ezt kdvetden keriilt sor az
indit6 fogalmak kivéalasztasara a fent leirt médon, és az igy nyert, térképen elhelyezésre
kész forméaban rendelkezésre all6 15 valtoz6 nagyban megkonnyitette az elso,
feszélyezett 1épések megtételét, ugyanakkor nem volt kényszer az ily modon adott

valtozok felhasznalasa.

2 http://inda.info.hu/
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A 2,5 6ras intenziv munka eredményeként felvazolt diagram végiil 42 fogalom?*
felhasznalasaval késziilt el. (Abra 3.) Ezek képezték a csomopontokat, melyeket 88
kapcsolat, ugynevezett oksagi relacio kotott dssze. A 88 kapcsolatbol 79 pozitiv, mig 9
negativ eldjelii volt, és egyetlen, mindkét részrdl negativ eldjelii kapcsolat volt két irany.
A csomopontokhoz, valtozokhoz minimum 1 maximum 11, atlagban 4,2 kapcsolat
vezetett. Mindezeknek a statisztikaknak az elkészitését, valamint az igényes abrazolast,
az archivalast és a tovabbi elemzést megkonnyiti valamilyen szoftver alkalmazasa. Jelen
esetben a VUE (Visual Understanding Environment)?® szabad hozzaférésii szoftver
segitette a munkdnak ezt a részét. A rendszertérképezés eredménye elsddlegesen
fényképeken keriilt rogzitésre, illetve kezelheté méretli volt az elkészitett papir alapt
térkép is. Mindezek felhasznalasaval utdlag, de nem sokkal az események utan kertilt sor
a szoftveren torténd rogzitésre. A VUE szoftver is alkalmas lenne a folyamat kozbeni
rogzitésre, kiilondsen, ha van egy modszertant ismerd, moderatori szerepet nem betdltd
résztvevo, aki kiils0 szemléloként, pusztan adminisztratorként részt tud venni az

esemeényen.

Abra 3. — A rendszertérképezés folyamatinak szervezési és lebonyolitdsi Iépései

. ) Induld Elméleti

dzponti . 9 méleti

fogslom Résztvevdk fogalom/ bevezetd a Rendszer-
o kivalasztasa Altozé th . . térképezés

meghatdrozasa valtozo tar modszertanrdl P

Osszedllitasa

24 1. demencia ismertsége 2. korai felismerés 3. informacié mennyiség a neten 4. pozitiv haziorvosi attitiid
5. szakorvosi hattér és kapacitas 6. Alzheimer Cafe 7. csalad jovedelme 8. prevencio 9. demenciaval él6k
¢letmindsége 10. palliativ szemlélet 11. ellatashoz vald hozzaférés 12. stigma 13. kutatas 14. adatgytijtés
15. életvégi dontések lehetdsége 16. demencia-barat kommunikacio 17. informalé kiadvanyok 18.
onkéntes segités 19. long-term-care, palliativ kapacitas 20. kapacitas igény ismerete 21. betegség-
specifikus finanszirozas 22. rugalmas ellatds megvalosulasa 23. ellatdsban résztvevok kapcsolatai 24.
illeszkedd jogi hattér 25. hozzatartoz6i tdAmogatés eredményessége 26. hozzatartozo6 életmindsége 27.
beteg jovedelme 28. rugalmas ellatasi formak 29. dpoldi presztizs 30. otthoni ellatés feltétele 31.
hozzatartozd motivaltsaga 32. lakhatasi koriilmény 33. apoldi burn-out 34. munkakoriilmény 35. apold
életmindsége 36. apoldi 1étszam 37. apoldk specialis képzése 38. rugalmas munkalehetéség 39. TB
juttatasok kore 40. betegség-specifikus pénzbeli ellatas 41. gondozasi igény felmérése 42. rugalmas
ellatas kapacitasa

2 http://vue.tufts.edu/
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A részvételi rendszertérképezés eredményei

Az egyiittgondolkodas soran elkészitett térképet, a 1étrehozott komplex oksagi diagramot
mar a helyszinen a résztvevokkel kozosen feliilletesen elemeztiik. Mar ekkor jol
kirajzolédott, hogy a fogalmak tobbsége négy 6 témakorhoz kotédik (Abra 4.). A 42-bsl

31 valtozé a kdvetkezd szempontok egyikéhez tartozott:
e (szak)apoldi tényezok (9)
e orvosi ellatasi hattér (8)
e hozzatartozoi tényezdok (8)

e informacio — ismeret — ismertség (6)

Abra 4. — Demenciaval é16k életmindségét befolydsolé 4 15 teriilet azonositisa

(Szak)apolas

<

Demenciaval
élok
életminésége

Informacio Orvosi ellatas

Hozzatartozok

Tekintettel a résztvevOk szakmai hatterének Osszetételére az &poldi- és orvosi ellatas
elétérbe kertilése talan nem meglepd. Mindenképpen magyarazhat6 az apoldi szempont
elsddlegessége azzal, hogy a demencidban jartas szakemberek tisztdban vannak a ténnyel,
hogy a beteg €életmindsége szempontjabol az dpolas mindsége lesz a legmeghatarozobb.
Az Ossztarsadalmi érintettséget leginkabb kifejez6 f6 tényezd az ,,informacio-ismeret-

ismertség” gondolatkor, mely egy kiilon kdzponti fogalom, a stigmatizacio koré épiilt. A
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négy 6 témakorbe nem besorolhato fogalmak tovabbi utalast tettek az interdiszciplinaris
megkozelités sziikségszertiségére, mivel példaul finanszirozasi, jogi, Kkutatasi
vonatkozasokat vetettek fel. Mindamellett tehat, hogy a kiemelt témakorok tiikrozik a
résztvevok kompetenciajanak, jartassaganak fo teriileteit, egyértelmiien megmutatkozik

az azon tulmutat6 0sszefiiggéskeresés.

Komplex oksagi diagram készitésekor a pozitiv és negativ iranyu relaciok abrazolasa
teszi egyértelmiivé a kapcsolatot a valtozok kozott (Sedlacko et al., 2014). Tekintettel
arra, hogy a kozpontba helyezett valtozo alapvetden kimenet jellegli, igy visszacsatolasi
hurkok konnyebben a kiilonb6zd kiemelt témakorokon belil, illetve azok kozott

létesithet8k (Abra 5.).

Abra 5. — Példa pozitiv visszacsatoldsi kérre — Orvosi elldtds témakoron beliil

szakorvosi hattér,
kapacitas

Demenciaval élék , . R
hozzéaférés haziorvosi attitiid

életminGsége

korai felismerés

A kirajzolodott négy f0 teriilet alapjan a demenciaval ¢élok ¢€letmindségének javitasa
érdekében beavatkozast elsddlegesen az orvosi ellatds €s az 4polds teriiletén, a
hozzatartozok tamogatasaban, valamint a betegséggel kapcsolatos minden tipusu
informacio terjesztésében kell kezdeményezni. Ennek a négy témanak az azonositasa akar

egy stratégia megalkotasanak prioritds meghatarozo 1épését is jelentheti (Id. Abra 1.).
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Kovetkeztetések

A részveteli rendszertérképezes és komplex oksagi diagram készitése a kisérlet alapjan
megfeleld eszkoznek tlinik ahhoz, hogy segitse egy Osszetett tdrsadalmi probléma
kezelését célul kitizd cselekvési terv megalkotasanak kezdeti 1épéseinél a tudas
Osszegzését ¢€s az elsOdleges beavatkozasi pontok azonositasat. A demencia, mint
elsddlegesen egészség- €s szocialpolitikai szempontbol megkozelitendd, a demografiai
folyamatok alapjan megbizhatoan eldre jelezhetdé mértéki terhet jelent probléma, ideélis
témaja volt a kisérletnek. A tobbi eurdpai orszaghoz képest a probléma megoldasara
iranyuld stratégia kidolgozdsdban hazank lemaradasban van, igy minden, a
stratégiaalkotas folyamatéaba illeszthetd 1épés gyorsithatja a cél elérését. A részvételi
rendszerdinamikai modellezés ujabb ¢és ujabb teriileteken vald alkalmazasa varhato a
jovoben, mivel eddigi tapasztalatok alapjan alkalmas hosszu tavi célok meghatarozasara,
konkrét beavatkozéasi pontok azonositdsara. Alkalmazéasa az egészségiigyi és szocialis
teriileten még nemzetkdzi szinten is ritka. Az egészségtudomanyi és a kozgazdasagi
6

teriilet egy-egy nagy, atfogd adatbazisaban (Medline és EconLit) végzett keresés?

eredményeként minddssze 12 taldlatot kaptunk.

A kisérleti jelleggel végzett kutatds soran a valamennyire mar meglévd konzultativ
kapcsolatokra épitve, a mar fennallo bizalmi viszonyt kihasznalva probéltuk az Gjszerti
megkozelités alkalmazasa miatti esetleges idegenkedést és az iddigényt csokkenteni. A
résztvevok szamos pozitiv visszajelzést adtak kozvetleniil a kisérlet utan, majd késobb is
a gondolataikat, véleményiiket monitorozé informalis talalkozok soran. A
megfogalmazottak koziil kiemelhetd, hogy tobben hangstlyoztdk a részvételiik
fontossaganak megélését. Ez visszaigazolja a modszertan megfeleldségét egyrészt abban
a tekintetben, hogy egyértelmiien motivadlo hatasu volt a részvétel biztositdsa, masrészt
mivel valdban kommunikdacios csatorndt tudott biztositani az egyetemi kutatd és az
1d6sellatasban résztvevo, apolasi otthont irdnyit6 gyakorlati szakember kozott. A vizualis
abrazolassal magyaraztak tobben, hogy a kimeritd eszmecsere végén jo érzéssel telve
bucsuztak, latva a munka gyiimolcsét, a szé szerint tapinthatd, kézzel foghato

produktumot, melyet mindenki a magéénak érzett, mivel latta a sajat kézirasat vagy

2 keresési metodus: via EBSCOhost: ( "systems thinking” OR "system dynamics approach” OR "causal
loop diagram™ ) AND ( policy OR strategy ) AND ( health OR social ) AND ( participation OR
participatory )
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olvashatta az altala megfogalmazott gondolatot, mely az egyik csomopontja lett az

abranak.

Moderatori tapasztalat, hogy valoban koriiltekintéen kell megvalasztani a résztvevoket,
mivel egy problémakor globalisnak szant attekintését korlatozhatja, ha valamelyik szak-
/részteriilet képvisel6i tal nagy szerepet kapnak a reprezentacid mértéke vagy
kommunikécios habitusuk alapjan. A moderatornak akér aktiv beavatkozdsra, a sz6
atadasara is készen kell allnia, ha a helyzet azt megkdveteli. Bar egyszertinek tlinhet az
abrazolas feladata, de a résztvevoket tOobbszor emlékeztetni kellett arra, hogy
igyekezzenek a probléma komplexitdsara gondolva minden oksdgi Osszefliggést
megtalalni és abrazolni. Ez a képesség feltehetden a gyakorlattal vagy részletesebb

elméleti elokészitéssel javithato.

A négy azonositott f6 befolyasolo tényezo tovabbi elemekre bontésa, a részfolyamatok
mélyebb feltarasa is lehetséges, illetve célszerli lenne. Latva, hogy egyes teriileteken a
komplex attekintést kevésbé szolgaldé modon tulzott részletességgel tortént a valtozok,
okok feltardsa, igy felmeriilt lehetdségként, hogy az adott teriiletre fokuszalo
gondolattérképezés is kivitelezhetd lenne az adott teriileten jdratos szereplok
bevonasaval. A komplexitads hattérbe szoritasa ilyen esetekben a rendszertérképezés
egyéb iranyu hasznositasat, mint az egészségiigyi- és szocialis teriileten az Gigynevezett

,JO gyakorlatok™ azonositasat, vagy a részvétel biztositasaval a motivaciot szolgalna.

A hozzatartozok hangsulyos szerepét a demenciaval €lok ellatasaban jelen kutatas
eredménye is megmutatta. A csaladtagokat a gondozodi szerepben érd pozitiv és negativ
hatasok aktivan kutatott teriilet, és a tobbségében kvantitativ mddszertan mellett mar
kvalitativ metodusok is feltiinnek (Poland et al., 2014). A részvétel, mint modszertan,
ilyen jellegll kutatasban torténd alkalmazasa mindenképpen megfontoland6 kdvetkezd
lépéskeént, és a gondozd hozzatartozok mellett akar a demencia kezdeti stddiumaban 1évo
érintettek bevonasa sem irredlis cél. Demenciaval élokkel végzett mas kvalitativ
modszertan alkalmazasara van példa (Clare et al., 2008) a szakirodalomban, igy ezek
tapasztalataira lehet timaszkodni, ugyanakkor minden bizonnyal specialis felkésziilésre
van sziikség, melynek ki kell terjednie a korallapot tiineteinek ismeretén tul gyakorlati

tapasztalat szerzésére, a demenciaval é16k mindennapi nehézségeinek megismerésére.
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MegbeszElés

A kovetkeztetésben 0Osszefoglalt tapasztalataink alapvetden aldtdmasztottdk az
irodalomkutatas alapjan felallitott hipotézist, mely szerint a részvételi rendszerdinamikai
modellezés alkalmas eszkOz lehet valamely népegészségiigyi probléma részének vagy
egészének feltardsara, egészség-politikai dontések meghozatalanak, stratégidk
megalkotasanak tamogatasara (Leischow, 2006). A részvétel szempontjabol igazolodott
az a dilemma, hogy a szerepldok kivalasztasa egyuttal meghatarozza a kimenetelt, tobbek
kozott abban a tekintetben is, hogy a részvétel milyen jellegli bevonast jelent (Bishop,
2002). Esetiink leginkabb ,,partnerségi” tipusu részvételnek volt megfeleltethetd, ami
alapjan a meghivott szakértok akar a szakpolitika megalkot6i mellett miikodo tanacsadod
testiiletben is szerepet kaphatnanak. A résztvevok kivalasztasa szolgalta a holisztikus
szemlélet és a tudas-szintézis megvalosulasat, melyek tobbek kozott kritikus szempontok
a modszer dontéstamogatd funkcidjanak kiakndzasdban. Tapasztalataink igazoltdk a
kutaté elodok azon meglatasat is, hogy a rendszerdinamika egy probléma-vezérelt
megkozelités, és a rendszertérképezésnek egy adott problémara kell fokuszalnia

(Sedlacko et al., 2014).

Kutatasunkban ez a kdzponti probléma a ,,demenciaval €16k életmindségének javitasa”
volt. Célunk az erre befolyassal bird tényezdk azonositasa volt. Sikeresnek mondhat6 a
kisérlet abban a tekintetben, hogy sikeriilt endogén, a résztvevok altal képviselt teriileten
beliil visszacsatoldssal rendelkez6 tényezdket megjeleniteni, feltarni (Richardson, 2011).
A demenciaval €16k életmindségét meghatarozo, €s egymasra hatast gyakorld tényezok a
térképiink alapjan négy témakorhoz tartoztak. Ezeken a témakorokon beliil szamos
visszacsatolas, Osszefliggés volt feltarhatd, és kisebb szamban a témakorok kozott is
voltak kapcsolatok. A négy f6 témakdrbe nem besorolhatd valtozok, mint a

finanszirozasi, jogi, kutatasi vonatkozasok jelentették az exogén tényezdket.

Eredményeink alapjan a demenciaval ¢lok életmindségét az apolési, az orvosi ellatasi, a
hozzatartozoi hattér, valamint az informacié tobb aspektusa hatdrozza meg, és ez

i4iaval2?
melyekben gyakran prioritdsként szerepel a demenciaval kapcsolatos kozérthetd és

szakmai ismeretek terjesztése (informécio), a stigmatizacié elleni kiizdelem (informacio),

27 http://alzheimer-europe.org/Policy-in-Practice2/National-Dementia-Strategies (letolve: 2017.02.27.)
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az apolo hozzatartozok tdmogatasa (hozzatartozoi hattér), az ellatorendszer bovitése €s

mindségi ellatas kiépitése (apolasi €s orvosi ellatasi hattér).

Felhasznalt irodalom:

Aguero-Torres at al. (1998): Dementia is the major cause of functional dependence in the elderly. Three-
year follow-up data from a population-based study. American Journal of Public Health, 88(10), p. 1452-
1456.

Annear, M. J. atal. (2015): What should we know about dementia in the 21st Century ? A Delphi consensus
study. BMC Geriatrics, 15 (5), p. 1-13.

Bishop, P., G. Davis (2002): Mapping public participation in policy choices. Australian Journal of Public
Administration, 61(1), p. 14-29.

Christensen, K., G. Doblhammer, R. Rau, J. W Vaupel (2009): Ageing populations: the challenges ahead.
Lancet, 374(9696), p. 1196-1208.

Clare, L., J. Rowlands, E. Bruce, C. Surr, M. Downs (2008): 'l don't do like I used to do": A grounded theory
approach to conceptualising awareness in people with moderate to severe dementia living in long-term care.
Social Science and Medicine, 66(11), p. 2366-2377.

Etters, L., D. Goodall, and B.E. Harrison (2008): Caregiver burden among dementia patient caregivers: A

review of the literature. Journal of the American Academy of Nurse Practitioners, 20(8), p. 423-428.

EUROCODE Project: Dementia in FEurope Yearbook 2006, Alzheimer Europe; elérhetd:

http://ec.europa.eu/health/major _chronic_diseases/diseases/dementia/index_en.htm#fragment3

Fonareva, |. and B.S. Oken (2014): Physiological and functional consequences of caregiving for relatives

with dementia. International Psychogeriatrics, 26(5), p. 725-747.

Kiraly, G., A. Kdves, Gy. Pataki, G. Kiss (2016): Assessing the Participatory Potential of Systems Mapping.
Systems Research and Behavioral Science, 33(4), p. 496-514.

Kiraly, G., A. Koves, Gy. Pataki, G. Kiss (2014): Rendszermodellezés és részvétel: egy magyar kisérlet
tanulsdgai. Szocioldgiai Szemle, 24(2), p. 90-115.

Kling, M. A. at al. (2013): Vascular Disease and Dementias: Paradigm Shifts to Drive Research in New
Directions. Alzheimers Dement, 9(1), p. 76-92.

Kovacs, Tibor (2016): Demencia a mindennapi gyakorlatban — Osszefoglalé kdzlemény. Korszerti

Kaleidoszkop, 2. évf. 2. szam, p. 3-8.

61


http://ec.europa.eu/health/major_chronic_diseases/diseases/dementia/index_en.htm#fragment3

Krol, M., J. Papenburg, and J. van Exel (2014): Does Including Informal Care in Economic Evaluations
Matter? A Systematic Review of Inclusion and Impact of Informal Care in Cost-Effectiveness Studies.
PharmacoEconomics, 33(2), p. 123-135.

Lane, D. C. (2007): The power of the bond between cause and effect: Jay Wright Forrester and the field of
system dynamics. System Dynamics Review, 23(2-3), p. 95-118.

Leischow, S., B. Milstein (2006): Systems Thinking and Modeling for Public Health Practice. American
Journal of Public Health, 96(3), p. 403-405.

Morrissey et al. (2006): Alzheimer's cafe for people with and affected by dementia, Nursing Times,
102(15), p. 29-31.

Poland, F., S. Mapes, H. Pinnock, C. Katona, S. Sorensen, C. Fox, |1.D. Maidment (2014): Perspectives of
carers on medication management in dementia: lessons from collaboratively developing a research

proposal. BioMed Central Research Notes, 7, p. 463.

Priority Medicines for Europe and the World — A Public Health Approach to Innovation. (2013). World

Health Organization

Richardson, G. P. (2011): Reflections on the Foundations of System Dynamics. System Dynamics Review,
27(3), p. 219-243.

Sedlacko, M., A. Martinuzzi, I. Repke, N. Videira, P. Antunes (2014): Participatory systems mapping for
sustainable consumption: Discussion of a method promoting systemic insights. Ecological Economics, 106,
p. 33-43.

Vennix, J. A. M. (1996): Group Model Building - Facilitating Team Learning Using System Dynamics;

Chapter 2: System dynamics: problem identification and system conceptualization. P. 43-45.

World Alzheimer Report 2010: The Global Economic Impact of Dementia. Alzheimer's Disease

International

World Alzheimer Report 2015: The Global Impact of Dementia. Alzheimer's Disease International

62



3.2.2 Older New Zealanders in caregiving roles: Psychological functioning of

caregivers of people living with dementia?®

Abstract

Research suggests that caregiving can have both positive and negative effects on
psychological functioning. It is, however, less understood how these positive and negative
effects interact within individuals. The present study aimed to identify different patterns
of psychological functioning and their correlates among caregivers of dementia patients.
The sample included 336 older caregivers. Latent profile analysis revealed three distinct
profiles. The optimally functioning profile was characterized by high levels of positive
outcomes and low levels of depression. Those with a suboptimally functioning profile
reported low levels of positive outcomes and increased depression symptoms. The poorly
functioning profile displayed extremely high levels of depression symptoms and
extremely low levels of positive outcomes. Differentiation among groups was driven by
differences in social support and to a lesser extent by socio-demographic factors and
caregiving experience. Results suggest that caregiving is not necessarily a burdensome
role and highlight the role of social relationships.

Keywords: Alzheimer’s disease, caregiver, dementia, depression, latent profile analysis

(LPA), mental health, psychological functioning, social support, wellbeing

New Zealand, like other developed countries, has an ageing population. According to the
most recent census (Statisctics New Zealand, 2013), 14.3% of the New Zealand
population were aged 65 years or older and the proportion of the 65p population is
expected to double in the next 50 years. Prevalence of dementia is growing parallel with
population ageing (Prince et al., 2013). In 2016, the estimated number of people living
with dementia in New Zealand was more than 62,000. It is predicted that, by 2050, this
number will be around 170,000. As dementia progresses, patients require higher levels of

care, which can pose significant challenges for the caretaker. Consequently, promoting

2 BCE GDI kérése alapjan a 3.2.2 fejezet a kovetkezd publikici6 szo szerinti szovegét tartalmazza:
Fekete, M., Szabo, A., Stephens, C., Alpass, F. (2019a). Older New Zealanders in caregiving roles:
Psychological functioning of caregivers of people living with dementia. Dementia, 18(5), 1663-78.
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pathways to caregiver wellbeing to better support people living with dementia is a key

objective of the New Zealand Framework for Dementia Care (Ministry of Health, 2013).

The strains and gains of caregiving

Caregiving of people living with dementia can be a challenging and burdensome role in
life. The consequences of providing care for somebody who is suffering from a chronic
iliness have long been one of the major foci of caregiving research (Wennberg, Dye,
Streetman-Loy, & Pham, 2015). Studies have shown that caregiving burdens are
associated with a wide range of negative health outcomes, including depression and
related mood disorders (Joling et al., 2010), cognitive impairment (Vitaliano, Murphy,

Young, Echeverria, & Borson, 2011), and poor physical health (Fonareva & Oken, 2014).

Despite the strains and challenges involved in caring for dementia patients, the caregiving
experience can also present personal gains. In recent years, there has been increasing
interest in understanding the positive effects of caregiving on psychological wellbeing
(Kramer, 1997). For example, caregivers have been shown to derive psychological
benefits from their caregiving-related responsibilities, such as increased life satisfaction,
a more positive outlook on life, self-affirmation, and personal growth (Rozario, Morrow-
Howell, & Hinterlong, 2004; Sanders, 2005; Tarlow et al., 2004). These studies suggest
that, although caregiving can contribute to mental and physical health decline, not all
caregivers would necessarily experience negative consequences. In contrast, adopting
caregiving as a productive and meaningful role provides an opportunity for personal

growth and to achieve a sense of mastery (Rozario et al., 2004; Sanders, 2005).

The dynamic interplay of positive and negative factors involved in caregiving can lead to
vastly different individual experiences. However, previous investigations focussed
mainly on establishing associations among key variables that characterize entire samples
as opposed to trying to shed light on subgroups of people who experience caregiving in
unique and distinctive ways. This type of inattention to divisions within the caregiver
population and relevant differences across groups has been highlighted as one of the main

methodological problems in the caregiving literature (Kramer, 1997).
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Caregiver profiles

There has been a handful of studies exploring caregiving profiles in dementia based on
caregiver characteristics and responsibilities. For example, Kraijo, Brouwer, de Leeuw,
Schrijvers, and van Exel (2012) examined caregivers’ motivations to provide care,
burdens associated with caregiving, perceived social support and needs for support, and
coping strategies. Using Q-analysis, they identified five distinct profiles with increasing
subjective burden and decreasing ability to cope with strains. In a more recent study,
Janssen et al. (2017) investigated caregiver profiles based on two dimensions: (1)
caregiver and care-recipient characteristics, such as age or severity of dementia and (2)
the strain or burden associated with the caregiving responsibilities. They differentiated
among ‘older low strain’, ‘older intermediate strain’, ‘older high strain’, ‘younger low
strain’, and ‘younger high strain’ profiles. They found that quality of life was lower in

profiles characterized by higher strain.

Although these investigations used a person-oriented approach, they created profiles
based on the burdens or stressors involved in caregiving for persons living with dementia.
However, previous research shows that not every caregiver reports poor health outcomes
or perceive this responsibility as burdensome or stressful (Kramer, 1997; Rozario et al.,
2004; Sanders, 2005; Tarlow et al., 2004). Some caretakers report positive outcomes and
high quality of life, even when they spend long hours taking care of someone with severe
dementia and experience enormous challenges. To address this gap, the present study
aimed to explore different profiles of psychological functioning in a sample of older
caregivers of dementia patients. A second objective of the paper was to identify risk and

protective factors that foster or hinder psychological wellbeing of dementia caregivers.

Present study

We adopted a person-oriented approach (using LPA) to identify groups of caregivers with
similar patterns of psycho-social functioning. Based on previous research findings with
respect to the strains of caregiving, we expected to find a vulnerable or ‘at risk’ group
who display negative psycho-social outcomes, such as high levels of depression, low
levels of quality of life and life satisfaction, and poor mental health. On the other hand,

drawing on research emphasizing the gains associated with caregiving, we predicted that
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a second group would emerge characterized by resilience and healthy psychosocial
functioning, i.e. low levels of depression, high levels of quality of life and life satisfaction,
and good mental health. As our investigation was exploratory, we did not rule out the
possibility of other caregiving profiles to be present in our sample. Additional profiles
could display a combination of positive and negative psycho-social markers or they might
occupy an intermediate position demonstrating moderately high levels of

positive/negative outcomes.

The emerging caregiving profiles were examined in relation to socio-demographic
factors, caregiving responsibilities, and social support to gain a better understanding of
the factors that contribute to or hinder positive psychological functioning. Female gender,
younger age, and spousal relationship to the care-recipient have been previously
identified as risk factors for poor wellbeing among caregivers for dementia patients
(Etters, Goodall, & Harrison, 2008; Fonareva & Oken, 2014; Wennberg et al., 2015;
Zanetti et al., 1998). With respect to the circumstances of caregiving, research findings
are rather inconclusive with some studies suggesting no or minimal effects, while others
emphasizing the significant role of caregiving factors, such as intensity and frequency of
care or the characteristics of the care-recipient (e.g. age), on psychological outcomes
(Vellone et al., 2011; Wolff & Kasper, 2006).

Finally, changes in the quality and quantity of social interactions have been documented
as important factors contributing to psychological outcomes in caregivers. For example,
loneliness and poor access to social support have been found to be key predictors of
depression symptoms and caregiving burdens among caregivers of people living with
Alzheimer’s disease (Beeson, Horton-Deutsch, Farran, & Neundorfer, 2000; Beinart,
Weinman, Wade, & Brady, 2012).

Method
Design and sample

Data were collected between 2010 and 2014 as part of the New Zealand Health, Work, &
Retirement Study (Towers, Stevenson, Breheny, & Allen, 2016). The sample included
336 caregivers of people with dementia (70.2% female, 37.2% of Maori descent). The

average age of caregivers was M=65 years (range: 49-88, SD=8 years). The average age
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of care recipients living with dementia or Alzheimer’s disease was M=82 years (range:
47-101, SD=9 years). One-third (31.5%) of caregivers were living with the care recipient.
More than half of the dyads were based on parent—child type relationships (52.4%;
mother-in-law and father-in-law were counted as parents); 19% were spousal
connections, 7.7% of caregivers provided care to other relatives including son/daughter
or brother/sister, and 17.9% to non-relatives (friends or others). The remaining 3% did
not answer this question. In terms of marital status, 69.94% of caregivers were married
or lived in a de facto relationship. Of all respondents, 21.73% worked full-time, 25.30%
were employed part-time, and 30.36% indicated that they were retired. The remaining

22.62% did not answer this question.

Procedure

Participants received a postal survey along with a free-post return envelope. The survey
included questions pertaining to health and wellbeing, work and retirement, social support
and participation, income and financial wellbeing, and demographics. For the analyses
reported in the current paper, we included participants who provided care for someone
living with Alzheimer’s disease or dementia at any stage over the course of the study. As
it is a longitudinal data set, some of the caregivers appeared in this role more than once.

These people were enrolled only once, using the data from their first appearance.

Measures

Caregiving responsibilities. Caregiving responsibilities were measured in terms of
frequency of caregiving (anchored by 1=every day, 2=several times per week, 3=once a
week, 4=once every few weeks, 5=less often), length of caregiving (measured in years),

living arrangements, and relationship to the care recipient.

Socio-economic status (SES). SES was assessed with the Economic Living Standards
Index (ELSI; Jensen, Spittal, Crichton, Sathiyandra, & Krishnan, 2002). ELSI assesses
restrictions on ownership of assets (eight items; e.g. ‘heating in main rooms’), restrictions
due to cost in social participation (six items; e.g. ‘visit hairdresser once every three
months’), economizing behaviour (eight items; e.g. ‘cut back on shopping’), and self-

reported satisfaction with standard of living (three items). Item scores are combined into
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a composite measure (range: 0-31) where higher scores reflect higher economic living

standards.

Social support. Three instruments were used to measure social support and the quality
and quantity of social relationships: The Practitioner Assessment of Network Type
(Wenger, 1991) measures frequency of contact with family, friends, and neighbours
(three items; sixpoint scale ranging from daily to never). The Social Provisions Scale
(Cutrona & Russell, 1987) examines six relational provisions, such as attachment, social
integration, reassurance of worth, reliable alliance, guidance, and opportunity for
nurturance. Respondents have to rate two positive and two negative statements regarding
all six provisions using a four-point scale (‘strongly disagree’ to ‘strongly agree”). Sample
items for the ‘guidance’ relation are ‘I have someone to talk to about decisions in my life’
and ‘There is no one I can turn to in times of stress’ (reverse scored). Items can be
summarized to form a composite measure where higher scores indicate greater degree of
perceived support. The De Jong Gierveld Loneliness Scale was used to measure
emotional and social isolation (Gierveld, van Groenou, Hoogendoorn, & Smit, 2009).
Participants rated statements, such as ‘I miss having a really close friend’ (emotional
loneliness) and ‘There are enough people I feel close to’ (social loneliness), on a three-

point scale (anchored at 1= no, 2=more or less, and 3=yes).

Psychological functioning. Psychological functioning was operationalized in terms of
self-rated mental health (SF-12; Ware, Keller, & Kosinski, 1998), depression symptoms
(CESD-10; Kohout, Berkman, Evans, & Cornoni-Huntley, 1993), quality of life (CASP-
12; Wiggins, Netuveli, Hyde, Higgs, & Blane, 2008), and life satisfaction (Inglehart,
Basanez, Diez-Medrano, Halman, & Luijkx, 2004). The SF-12 is a generic health-related
quality of life instrument. Participants were asked to give responses to statements, such
as ‘How much time during the past 4 weeks have you felt calm and peaceful?’ on a five-
point scale (‘none of the time’ to ‘all of the time”). Total scores can range between 0 and
100 with higher scores indicating better mental health status. Self-reported depression
symptoms were examined using the 10-item version of the Center for Epidemiologic
Studies Depression Scale. Items, such as ‘I felt hopeful about the future’ (reverse scored),
were rated on a four-point scale (‘rarely or none of the time’ to ‘all of the time’). Scores
can range between 0 and 30, where a total score of 10 or higher indicates depression
symptomology. The CASP-12, an instrument specifically designed for the older
population, was used to assess quality of life. It consists of four domains (Control,

68



Autonomy, Self-realization, and Pleasure) measuring different aspects of quality of life
with statements, such as ‘I enjoy the things that I do’ (Pleasure), on a four-point scale
(‘often’ to ‘never’). Total scores can range from 0 to 36, where higher scores represent a
higher level of quality of life. Life satisfaction was assessed by one item adapted from the
World Value Survey: ‘All things considered, how satisfied are you with your life as a
whole these days?’. Responses were given on a five-point scale (‘very dissatisfied’ to

‘very satisfied’).

Data analysis

LPA was conducted in Mplus (www.statmodel.com; Muthe'n & Muthe'n, 2012) on
responses to measures of psychological functioning. The Bootstrap Likelihood Ratio Test
(BLRT), the Bayesian information criterion (BIC), the entropy, and the probability of
class membership were used to compare models with increasing profile numbers. A
significant BLRT indicates that the model with k number of profiles has an improved fit
to the data than the model with k-1 number of profiles. Models with lower BIC score,
higher entropy, and posterior class membership demonstrate better fit to the data. The
recommended threshold for entropy and probability of class membership is .80. Emerging
profiles were also expected to account for at least 10% of the total sample (Bauer &
Curran, 2004; Clark & Muthen, 2009; Muthe'n & Muthe'n, 2012). Profiles were
compared based on demographic characteristics using inferential statistics. Three
multinomial logistic regression models were tested to identify sociodemographic,
caregiving and social support variables distinguishing across profiles. The Nagelkerke’s
pseudo R? and the Bayesian Information Criterion (BIC) were used to compare the fit of
the three domain-specific multinomial logistic regression models. The Nagelkerke’s
pseudo R? can range between 0 and 1 with higher values indicating a better fit. Smaller
BIC indicates better model fit and a difference of 10 is considered to indicate improved
fit (Raftery, 1995).
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Results
Latent profile analysis

Models with profiles ranging from 2 to 4 were contrasted. The four-profile model
produced a non-significant BLRT indicating that the three-profile model provided a better
fit to the data with entropy and posterior profile membership probabilities higher than .80
(Table 1). The first profile (n=202, 60.3% of the sample) was characterized by optimal
psychological functioning. Mental health, quality of life, and life satisfaction in this group
were high, whereas self-reported depression symptoms were low. Participants in the
second profile (n=96, 28.7%) displayed suboptimal psychological functioning with
increased levels of depression symptoms and lower than average levels of mental health,
quality of life, and life satisfaction. The final profile (n=37, 11%) included respondents
with very high levels of depression symptoms and very low levels of mental health,
quality of life, and life satisfaction indexing poor psychological functioning (Figure 1).

Table 1. Latent Profile analysis model fit statistics

Number of profiles BLRT BIC ABIC Entropy  Posterior membershi
2 profiles 373.73° 577127 5730.03 .856 .92-.97
3 profiles 123.74" 5672.35 561525  .800 .88-.94
4 profiles 50.40 5649.29 5576.33 .853 .88-.97

Note. “ p <.05; BLRT; Bootstrap Likelihood Ratio Test, BIC; Bayesian information criterion;

ABIC; Adjusted BIC

Figure 1. Prototypical profile structures.

Scores on the Y axis are z-scores (M=0, SD=1). The direction of the bars indicates
whether participants scored above or below the mean. Longer bars represent greater
deviation from the mean. Higher scores indicate more depression symptoms, better
mental health, higher levels of quality of life, and higher levels of life satisfaction. Error

bars indicate standard error of the mean.
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Demographic characteristics of caregiving profiles

Analyses indicated no significant differences across profiles based on ethnicity, gender,
marital status, and work status (Table 2). However, participants in the poorly functioning
profile were significantly younger (M=61.57, SD=7.55) than those in the suboptimally
(M=66.39, SD_8.55) and optimally (M=64.87, SD=7.81) functioning profiles;
F(2,332)=4.86, p=.008, n?>=.03.

Table 2. Demographic Characteristics of Caregiving Profiles

Poor functioning Suboptimal functioning Optimal functioning
N Column % N Column % N Column %
Gender
Female 21 56.8% 69 71.9% 145 71.8%
Male 16 43.2% 27 28.1% 57 28.2%
Ethnicity*
Not of Maori Descent 24 64.9% 52 54.2% 134 66.3%
Maori Descent 13 35.1% 44 45.8% 68 33.7%
Marital status
Not married nor de facto 12 33.3% 29 30.5% 53 26.4%
Married or de facto 24 66.7% 66 69.5% 148 73.6%
Work status
Full-time 7 25.9% 22 28.2% 52 29.1%
Part-time 11 40.7% 16 20.5% 60 33.5%
Retired 9 33.3% 40 51.3% 67 37.4%

Note. “Maori are the indigenous population of New Zealand.
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Prediction of profile membership based on socio-demographic caregiving and social

support variables

Three domain-specific multinomial logistic regressions were performed. Results
(Nagelkerke’s pseudo R?, BIC, and odds ratios with confidence interval) are reported in
Table 3.

Table 3. Fit Statistics and Odds Ratios of the Domain-specific Multinomial Logistic
Regressions

Poor vs Optimal Suboptimal vs Optimal Suboptimal vs Poor

Exp(B) 95% Cl Exp(B) 95% Cl Exp(B) 95% CI
Model 1: Socio-demographics
Age 0.95 (0.90;1.01)  1.01 (0.97;1.04)  1.06 (0.99; 1.13)
ELSI 0.83***  (0.79;0.88)  0.93***  (0.89;0.97) 1.12***  (1.06; 1.18)
Gender 0.43 (0.18;1.02)  1.00 (0.56;1.79)  2.33 (0.95; 5.70)
Ethnicity 1.59 (0.64;3.93) 0.74 (0.44;1.23) 0.47 (0.19; 1.17)
Marital status 1.02 (0.41;2.55)  0.94 (0.52;1.68)  0.92 (0.36; 2.34)
Working status 1.35 (053;3.41) 1.77 (0.98;3.21) 1.31 (0.51; 3.39)
BIC =587.42
R?=.25
Model 2: Caregiving factors
Frequency of care 1.00 (0.70; 1.43)  1.06 (0.81;1.39) 1.06 (0.72; 1.58)
Age of the person cared for 0.98 (0.94;1.02) 0.99 (0.97;1.03) 1.01 (0.97; 1.06)
Length of caregiving in years 0.85* (0.75;0.97)  1.00 (0.97;1.04)  1.18* (1.03; 1.34)
Living arrangements 1.39 (0.53;3.63) 0.96 (0.50;1.83) 0.69 (0.25; 1.92)
Relation to care recipient 0.49 (0.15;1.54)  0.83 (0.40;1.73)  1.70 (0.50; 5.91)
BIC =574.16
R?=.05
Model 3: Social support
Social Contact 0.42***  (0.28,0.78)  0.66* (0.46;0.94)  1.57 (0.88; 2.80)
Social Provisions 0.86***  (0.80;0.93) 0.92***  (0.88;0.96) 1.07 (0.99; 1.14)
Loneliness 2.08***  (1.52;2.84) 1.53***  (1.23;1.90) 0.74* (0.56; 0.97)
BIC =382.42
R2= 44

Note. CI = confidence interval; BIC = Bayes Information Criterion; Gender (0 = female, 1 = male); Ethnicity
(0 = non-Maori, 1 = Maori); Marital status (0 = not in a relationship, 1 = in a relationship); Working status (0 =
retired, 1 = working); Living arrangements (0 = not living with the care recipient, 1 = living with the care recipient);
Relation to care recipient (0 = not relative, 1 = relative). p < 0.05; *p < 0.01; *"p < 0.001
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Distinguishing the optimally and poorly functioning profiles

Poorer economic living standards, less caregiving experience, higher levels of loneliness,
less frequent social contact, and lower levels of social provisions were predictive of the
poorly functioning profile. Specifically, one standard deviation increase in economic
living standards was associated with a 1.20 increase in the odds of being assigned into the
optimally functioning profile as opposed to the poorly functioning profile. Similarly,
given a one standard deviation increase in the year spent in the caregiving role, the odds
of having an optimally vs. poorly functioning profile are 1.18 times more likely. One
standard deviation increments in social provisions and social contact were associated with
a 1.16 and 2.38 increase in the odds of being characterized by an optimally functioning
profile as opposed to a poorly functioning profile. Finally, a one standard deviation
increase in loneliness was associated with a 2.08 increase in the odds of having a poorly

functioning psychological profile compared to an optimally functioning profile.

Distinguishing the optimally and suboptimally functioning profiles

Comparison of the suboptimally and optimally functioning profiles revealed economic
living standards, social provisions, social contact, and loneliness as significant predictors.
One standard deviation increase in economic living standards was associated with a 1.08
increase in the odds of being assigned into the optimally, as opposed to the suboptimally,
functioning profile. One standard deviation increments in social provisions and social
contact were associated with a 1.09 and 1.52 increase in the odds of being characterized
by an optimally functioning profile compared to a suboptimally functioning profile. One
standard deviation increase in loneliness, on the other hand, was associated with a 1.53
increment in the odds of having a suboptimally, as opposed to an optimally, functioning

profile.

Distinguishing the poorly and suboptimally functioning profiles

Economic living standards, length of caregiving experience, and loneliness significantly
differentiated between the poorly and suboptimally functioning profiles. One standard
deviation increase in economic living standards was associated with a 1.12 increase in the

odds of being assigned into the suboptimally functioning profile as opposed to the poorly
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functioning profile. One standard deviation increase in the length of caregiving
experience was associated with a 1.18 increase in the odds of having a suboptimally vs.
poorly functioning profile. Finally, a one standard deviation increase in loneliness was
associated with a 1.35 increase in the odds of being in the poorly functioning profile

compared to the suboptimally functioning profile.

Model fit

Both the BIC and the Nagelkerke’s pseudo R? suggest that the social support domain
model has the best fit.

Discussion

Although caregivers of dementia patients might face very similar difficulties, no two
caregivers will be affected by these challenges the same way. The primary goal of the
present study was to explore different patterns of psychological functioning among
dementia caregivers by investigating differences in mental health, depression symptoms,
quality of life, and life satisfaction. In addition, we aimed to elucidate some of the socio-
demographic, caregiving, and social support factors that might contribute to differences

in psychological wellbeing among caregivers of dementia patients.

The analysis revealed three distinct groups of caregivers based on their psychological
functioning. In line with our hypothesis, we identified a poorly functioning or at risk
subgroup, characterized by adverse psychological outcomes. In addition, and as expected,
a subgroup with an optimally functioning or resilient profile emerged expressing high
levels of wellbeing and low levels of psychological problems. Finally, the third group
occupied an intermediate position with moderately low levels of wellbeing. The majority
of the sample belonged to the optimally functioning group, reporting high levels of
wellbeing. A smaller proportion (approximately 11%) of the participants was
characterized by negative psychological outcomes. This confirms previous research
showing that caregiving can have both positive and negative effects on caregivers’
wellbeing (Kinney & Stephens, 1989; Kramer, 1997). In addition, 28.7% of the sample
reported suboptimal functioning with lower levels of mental health, quality of life, and
life satisfaction and increased depression symptoms. The psychological wellbeing of this
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group was below an optimal level, which could indicate caregivers who are at risk for

compromised mental health.

Next, we examined differences across profiles in demographic, caregiving, and social
support variables to identify potential risk and protective factors for older dementia
caregivers. Of the demographic variables, economic living standards had significant
effects. The optimally functioning group was characterized by significantly better
economic conditions than the other two profiles. Higher SES has been generally linked
to better mental health (Glymour, Avendano, & Kawachi, 2014) and caregivers with more
resources tend to find their responsibilities less stressful (Pearlin, Mullan, Semple, &
Skaff, 1990; Schulz, Obrien, Bookwala, & Fleissner, 1995).

Length of caregiving experience was the only caregiving factor that significantly
predicted profile membership. Specifically, participants in the poorly functioning group
had less caregiving experience than caregivers in the optimally or suboptimally
functioning profiles. Adjusting to the caregiver role can be challenging. New caretakers
might cope less effectively with the difficulties involved in looking after a person with
dementia. It has been shown that caregivers with more experience attain more
psychological benefits (Hogstel, Curry Cox, & Walker, 2005), as they develop more
adaptive strategies to combat stress associated with caregiving (Charlesworth et al., 2017;
Greenwood & Habibi, 2014).

Finally, results indicated a clear pattern across groups in social support indicators: the
optimally functioning group reported the most extended social network, most social
provisions, and the lowest level of loneliness. The poorly functioning profile was
characterized by the lowest value on all social support variables, whereas the
suboptimally functioning group scored in-between. According to the conceptual model
of Alzheimer’s caregivers’ stress, social support is a key mediator in the psychological
adjustment of caregivers (Pearlin et al., 1990). Social support not only acts as a buffer but
also prevents the development of secondary stressors. Our results provide support for the
model showing that dementia caregivers with optimal psychological functioning have a
wider network and access more social provisions. Although the poorly and suboptimally
functioning groups could not be distinguished based on social contact and provisions,

loneliness emerged as a significant predictor. Results indicated that caregivers with poor
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psychological functioning were more isolated and lonelier than those in the suboptimally

functioning group.

In sum, of the three domains tested in this study, social support (measured in the form of
contact, provisions, and loneliness) was the best predictor of psychological profiles.
Caregiving factors had a weak predictive power with only caregiving experience
significantly differentiating among profiles. Socio-demographic characteristics were

better at predicting profile membership but this was driven mainly by differences in SES.

Implications for interventions

The relatively high ratio of participants reporting poor or suboptimal psychological
functioning highlights the importance of developing interventions to distinguish between
different profiles of caregivers, and, thus, identifying vulnerable or ‘at risk’ groups within
the caregiver population. Former publications have emphasized the importance of
identifying factors impacting wellbeing that are changeable, as they can be the target of
effective interventions (Alves, Teixeira, Azevedo, Duarte, & Paul, 2016; Gitlin et al.,
2003; Pinquart & Sorensen, 2004; Wennberg et al., 2015). While SES is hard to influence,
recognizing its effect on wellbeing outcomes is important to find the best-fitted way for

support.

Caregiving responsibilities had the weakest influence on psychological functioning. The
only factor that significantly differentiated among profiles was caregiving experience.
Neither frequency of caregiving nor care-recipient characteristics were predictive of
profile membership. This suggests that it is not the intensity of caregiving that can be
harmful but the lack of experience dealing with the associated burdens and challenges.
One way to enhance the wellbeing of new caregivers is by providing them with necessary
information about the difficulties and challenges they might encounter, by helping them

develop adaptive strategies, and by ensuring they set realistic expectations.

Seeking instrumental and emotional social support has been shown to be effective coping
strategies to deal with the burdens associated with dementia caregiving (Beinart et al.,
2012). Our results indicated personal contact, loneliness, and strong social provisions as
the most important contributing factors to psychological functioning. Development and

mobilization of social networks should be emphasized as core facets of interventions for
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dementia caregivers. They can incorporate psycho-educational and training elements,
along with more informal forms of provision. Dementia is still a stigmatizing condition,
which might discourage caregivers to participate in intervention programmes (de Vugt &
Verhey, 2013; MacRae, 1999; Werner, Mittelman, Goldstein, & Heinik, 2012). Support
groups can be helpful by reminding caregivers that they are not alone in their challenging
role. Previous studies have highlighted that interventions should be delivered based on
the individual needs of caregivers (Schulz et al., 2003). Our person-centred analysis
aimed to contribute to this approach. By profiling caregivers based on psychological and

social characteristics, tailored interventions can be offered.

Limitations and strengths

Firstly, dementia is a progressive disease and we had no information about the clinical
stage of the care recipient’s condition, which can have a substantial influence on the
caregiver’s wellbeing. Secondly, our analyses were cross-sectional; therefore, we cannot
make conclusions regarding causality. Although social support is likely to predict better
health outcomes, it is also likely that those with higher levels of wellbeing can mobilize
their social networks more effectively. Longitudinal studies are needed to better
understand the directionality. In addition, follow-up qualitative investigations with
individuals from each profile could provide valuable insights into the role of social
support and other potential protective or risk factors not assessed in the present study.
Finally, caregiving can be a chosen or forced role. Self-selection for any volunteering
activity, such as being an informal caregiver, has been shown to have positive effects on
wellbeing (Charlesworth et al., 2017; Morrow-Howell, 2010).

In this study, we focussed on three domains that previous research has investigated in
relation to dementia caregiving: socio-demographic, caregiving, and social support
factors. Individual difference variables, however, might also play a significant role in
caregivers’ psychological wellbeing. For example, in the New Zealand context, Dulin and
Dominy (2008) have demonstrated that the mental health of caregivers of people living
with dementia was predicted by their attitudes toward the caregiving role. Having a

prosocial orientation predicted more positive affect in older caregivers.
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The main strength of the study lies in its person-centred approach, which allowed us to
differentiate between vulnerable and healthy groups of dementia caregivers and provide
a more comprehensive picture of their different experiences. In addition, the study
provides further evidence for the role of social support above and beyond demographic,
socioeconomic, and caregiving-related variables. Our study was limited to older
caregivers living in New Zealand. The way people experience and cope with being a
dementia caregiver can be influenced by social climate, cultural values, or policies around
aging, health, and care. It is possible that research conducted in other socio-political and
cultural contexts would explore different configurations or identify additional
psychological profiles of dementia caregivers. However, our study highlights that by
exploring subgroups of individuals with similar psychological profiles, we can gain a
better understanding of the heterogeneity of the caregiving experience.

Conclusions

Although the idea that providing care is not necessarily harmful for wellbeing is not new
(Kinney & Stephens, 1989), research investigating the positive and negative effects of
caregiving simultaneously is very limited. We believe that our person-oriented approach
to identifying different patterns of psychological functioning and their correlates in
dementia caregivers contributes to a better understanding of the mental health impact of
caregiving and to the development of tailored interventions. Three distinct psychological
profiles emerged based on dementia caregivers’ self-reported mental health, life
satisfaction, depression symptoms, and quality of life. These profile configurations
suggest diversity in not only how individuals appraise their caregiving role but also in the
ways caregiving difficulties impact people’s mental health and wellbeing. How to provide
appropriate care for the growing number of dementia patients has become a key question
for policy in countries with ageing populations. Our study highlights that we need to be
cautious with one-size-fitsall solutions when tackling the issue of caregiver mental health

and wellbeing.
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3.2.3. Demencia és tarsadalmi fenntarthat6sag®®

Absztrakt

A demencia az Onellatoképesség teljes elvesztéséhez vezetd tiinetegylittes, amely az
eloregedd tarsadalmakban, igy Magyarorszagon is egyre tobb személyt érint. Tekintettel
arra, hogy nem egy gyogyithatdo betegségrol van szo, igy az ¢érintettekrdl valo
gondoskodas, az ellatas els6sorban nem az egészségiigyi ellatérendszer feladata, sokkal
inkabb a szocialis ellatorendszer és a csaladok a feladatok, terhek viseldi. Mindez a
kiilonbozo ellatasi formakra esdé koltséghdnyadokban is megmutatkozik. A tarsadalom
egésze szempontjabol azonban nem csupan a gazdasagi tényezOk relevansak, hanem
szerteagazo problémakat vet fel a demencia egyre nagyobb ardnyu megjelenése. A
demencia, ahogy mas neurodegenerativ korképek jelentette kihivas — bar latszolag csak
egy-egy csalddot érint — tarsadalmi szintli, amelynek kezelésére szdmos orszdg mar
akcidtervet fogalmazott meg, s6t akar mar az els6 programok eredményeit is értékelték.

Az egyéni és tarsadalmi jollét fenntartdsdnak elengedhetetlen része egy-egy hatranyt

2 BCE GDI kérése alapjan a 3.2.3 fejezet a kovetkezd publikacio szo szerinti szdvegét tartalmazza:
Fekete, M. (2019b). Demencia és tarsadalmi fenntarthatosag. Esély, 30 (2), 31-53.
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szenvedo kozosség problémajanak tapasztalatokra épiild, rendszerbe illeszkedd kezelése,

kiilonosen, ha az generaciokon ativeld hatasu, ahogyan az a demencia esetén.

Bevezetés

A demencia egy tiinetegyiittes, hatterében tobbféle betegség, patologias folyamat allhat.
Legismertebb eleme a feledékenység, de valojaban a gondolkodasi funkcié komplex
zavarar6l van sz6, ami fokozatosan vezet a dontésképesség, az itéletalkotas, a figyelem,
a tanulési képesség zavara, valamint a viselkedés és a személyiség koros megvaltozasa,
majd a fizikai hanyatlas miatt az 6ndllo életvitel akadalyozottsagdhoz, végiil pedig az
onellatoképesség teljes elvesztéséhez. Az esetek legnagyobb részéért az Alzheimer-kor a
felelés, de az agyi érkatasztrofak vagy kronikusan zajlo agyi vérellatasi zavarok is
gyakran allnak a demencia kialakuldsdnak héatterében, illetve mas neurodegenerativ
(idegrendszeri leépiiléssel jellemezhetd) korfolyamathoz is tarsulhat (pl. Parkinson-
kérhoz), tovabbd szdmos mas eredete is lehet. Ahogy azonban a mentalis zavarok
nemzetkozi klasszifikacios rendszerének (DSM — Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders)® a 2013-ban megjelent 6tddik verzidjaban is tetten érhetd, a tiinetekre
¢s azok sulyossaganak mértékére fokuszal a klinikai megkozelités az etiologia mellett. A
demencia a legujabb osztalyozas szerint a ,,neurokognitiv rendellenességek” elnevezéssel
illetett j csoportba tartozik, annak is a sulyos jelzOvel felruhdzott fokozataba,
ugyanakkor egy enyhe megjelolésii csoport is nevesitésre keriilt, amely kifejezi, hogy a
demencia nem egy elézmény nélkiil megjelend tiinetegyiittes (American Psychiatric
Association, 2013). A klinikai nevezéktan valtozésa tiikr6zi az Amerikai Pszichiatriai
Tarsasag azon torekvését, hogy megjelenitsék, hogy egyes korképekben a tiinetek, a
stadiumok egy sulyossagi spektrumon helyezkednek el, ahol a stilyossagi szintek kozotti
atmenetek nem élesek, ugyanakkor az allapot sulyossaganak mértéke nagy jelentdségli a
sziikséges ellatdas meghatarozasaban. Kognitiv zavarok esetén az enyhe formanal a
mieldbbi felismerés, ezzel az esetleg kezelhetd ok azonositasa a cél, a sulyos forméanal
pedig a gondozasi sziikséglet felmérése. A demencia, illetve a kognitiv zavar
elérehaladéasa, stlyosbodasa soran mig kezdetben akar Onkéntelen kompenzacios

triikkokkel a mindennapi életvitel fenntarthatd, addig késébb a tarsulod viselkedési,

30 https://www.psychiatry.org/psychiatrists/practice/dsm/educational-resources/dsm-5-fact-sheets
(2019.03.26)
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pszichés és testi tiinetek, a fizikai allapot romldsa az Onellatasi képesség elvesztéséhez

vezetnek (Gustafson, 1996).

A demencia megjelenésére az életkor novekedésével egyre nagyobb esély van, igy az
oregedd tarsadalmaknak — igy hazanknak is — a demencidval ¢lok szamanak
emelkedésével kell szdmolnia. A kognitiv funkcié zavaréaval jaro éallapot az idéskoruak
egyéb funkciondlis — érzékelési ¢és mozgasbeli — korlatozottsagaival szemben
segédeszkozokkel nem korrigalhato, ezért a kieso, potlasra vagy legalabbis tAmogatasra
szoruld funkciok a gondozasi igény fokozatos novekedéséhez vezetnek. Mindez komoly
kihivas a tarsadalmi fenntarthatésag szempontjabol, mivel mind a demenciaval él0k,
mind az Oket gondozo6 csalddtagok — informalis apolok — életmindségének megdrzése

jelentds nehézségekbe titkozik.

A tarsadalmak a demencidval kapcsolatban egy elére lathatd, becsiilheté mértékii és
kovetkezményt kihivassal keriilnek szembe. A tarsadalom eloregedésének hazankhoz
hasonl6 mértékével jellemezhetd orszdgok vellink szemben tobbnyire rendelkeznek a
probléma kezelését célul kitliz6 stratégidval. Az e vonatkozasban élenjaro
Franciaorszagban, amely 2001-ben hirdette meg elsé ,,Alzheimer Tervét”, akkoriban a 65
év feletti lakossag aranya 16%3! volt. Ma Magyarorszagon a 65 éves életkort betdltottek

a tarsadalom 19%-at teszik ki.

A hadvezetésbol orokolt stratégia szoval azokat a cselekvési terveket illetik, melyeket
egy kihivassal valé megbirkozasra dolgoztak ki. A cselekvési tervek jellemzdje a
kutatasokkal is alatdmasztott helyzetelemzés, mérfoldkdovek meghatdrozasa és az elért
eredmények kovetése, mérése. A hiteles, meggydz0 elméleti hattér kidolgozottsaga,
valamint a szakteriiletek kozotti egylittmiikodés, folyamatos konzultacio és a konszenzus
alapjan sziiletett dontések vezethetnek eredményhez. A demencia esetén az egészségiigyi
¢és szocialis teriilet mellett a tdrsadalmi és gazdasagi megfontolasoknak is jelentds
szerepet kell kapniuk, annak érdekében, hogy a tarsadalmi fenntarthatdsag céljai is

érvényesiiljenek.

31 Forras: OECD (2019), Elderly population (indicator). doi: 10.1787/8d805eal-en (2019.03.01)
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A demencia demografiai hattere

A demencia az iddéskoruakat érinté mas funkciondlis korlatozottsagot okozo
folyamatokkal egyiitt az életkor novekedésével egyre tobbeket érint. Egyes kutatok, mas
tényezok szerepét sem kizarva, a demenciat tartjdk az iddéskori Onellatoképesség
elvesztésében az egyik leggyakoribb tényezének (Wiibker, 2015). Az oOregedd
igényeit kovetnie, mivel aranyuk fokozatosan emelkedik a tarsadalmon beliill. A
tarsadalom egészének érintettsége nem csak a generaciok természetes kapcsolodasabol, a
csaladi kotelékekbdl adddik, hanem azokbol az 1j, tarsadalmi szinten megoldando

kihivasokbol is, amelyeket a korcsoportok aranyainak drasztikus megvaltozasa okoz.

Az Eurdpai Bizottsdg a tarsadalom eldregedésének problémdjat projekciok szintjén is
targyalo legutolsd, 2018-ban megjelent tanulmanya az Eurostat 2015-ben készitett
demografiai eldrejelzésén (EUROPOP 2015)% alapul. A The 2018 Ageing Report:
Economic and budgetary projections for the 28 EU Member States (2016-2070) 28
Eurodpai Uniods tagallamra vonatkozoan 2070-ig fogalmaz meg — a demografiai trendekre
alapozva — gazdasagi, koltségvetési elorejelzéseket Ot teriiletet érintéen. Ezek a
nyugdijellatas, az egészségiigyi ellatas, a hossza tartamu apolas (long-term care, LTC),
az oktatds és a munkanélkiili ellatds témai, melyek a tarsadalmi fenntarthatosaghoz is
kozvetleniil vagy kozvetve kapcsolodnak. A demencia problémdjdhoz ezek koziil
kozvetleniil kapcsolodik az egészségiigyi ellatas és a hossza tartamu apolas kérdése,
tekintettel arra, hogy egy folyamatosan romld, gyogyszeres kezeléssel csupan
korlatozottan befolydsolhatd, rendszeres ellendrzést, kdvetést igénylo allapotrol van szo,
akar évtizedes tartamll 4polds valhat sziikségessé. Ugyanakkor a demencianak a
tarsadalom mikrokozdsségeit, a csaladokat is komolyan érintd volta miatt a demenciaval
€10 csaladtagrol gondoskod6, munkavallalo kora vagy akdr mar nyugellatasban
részesiilok anyagi életkoriilményei és ¢életmindsége is jelentds valtozas lehetdségének

vannak kitéve.

Magyarorszag lakossagszamat a legoptimistabb eldrejelzések is csokkendként irjak le:
2040-re 9,5 milli¢ ala, 2070-re varhatéan 9 milli6 ald csokken a populdcié. A harom

meghatdroz6 tényez0 — fertilitasi rata, migracio, varhato élettartam — ereddjeként sziiletik

32 hitps://ec.europa.eu/eurostat/web/population-demography-migration-projections/population-
projections-data (2019.02.25.)
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meg a lakossagszamra vonatkozo becslés. Bar a fertilitasi rata hatarozott névekedésével
szamolnak, de az igy sem fogja varhatoan elérni azt a szintet, amely a populaci6 szinten
tartdsdhoz minimalisan sziikséges lenne. A migraciobol eredd népességndvekedést
hazankban csekély mértékiinek prognosztizaljak. A varhatd élettartam emelkedése
jelentésnek becsiilt: az elkovetkezd fél évszazad alatt, 2070-ig a férfiak a sziiletéstikkor
varhat6 élettartamban mintegy 11 éves, a ndk 9 év novekedést remélhetnek. Kiilon az
iddsebbek varhato élettartamdra is kitérnek, és megvizsgaltak, hogy a 65 évesek mennyi
¢életévre szdmithatnak még. Ezen a téren is kifejezett ndvekedés varhatd, mivel mig
napjainkban egy nyugdijkorhatart elérd férfi még 14,9 évnyi egy nd pedig 18,7 évnyi
tovabbi ¢élettartamra szamithat, addig 2070-ben mér tovabbi 22, illetve tobb mint 25 évet

¢lnek majd atlagosan ezen korosztaly tagjai.

A valodi demografiai kihivast tehat Magyarorszagon is — az Eurdpai Unié tobb

orszagahoz hasonloan — a koreloszlas jelentés megvaltozasa okozza majd (Abra 1.).
Abra 1. Magyarorszag lakossaganak korcsoportonkénti alakuldsa 2016-2070

(EUROSTAT - EUROPOP 2015 alapjan, sajat feldolgozas)

Magyarorszag lakossaganak korcsoportonkénti alakuldsa

2016-2070
70 67,1
63
60 56
50
40
29,1
30
22,2

20 18,5

14,514,814,9

12,3

10

I I 413 6'2

) ml
0-14 éves 15-64 éves 65+ éves 80+ éves

W 2016 (%) M2030(%) M 2070 (%)

A tendencia tehat az aktiv kortak aranyanak jelentés mértékii csokkenése, mellyel
szemben az iddskortak ardnydnak novekedése all. A fiatal korosztaly aranya még a

novekvo fertilitasi rata mellett is stagnalonak varhato. A demencia szempontjabol az a
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részadat is relevans, miszerint a 80 év felettiek ardnya is né 4,3%-r61 kozel a
haromszorosara, 12,3%-ra, mivel koriikben a demencia eléfordulasi aranya mar akar a

10%-ot is meghaladhatja (Prince, 2013).

A demografiai folyamatok gazdasagi ¢s tarsadalmi kovetkezményeinek egyik latvanyos
elérevetitdje a kiilonbozo életkori csoportok nagysaganak egymashoz viszonyulasa. Az
1d6s népesség fliggdségi vagy eltartottsagi rataja a 65 évesek €s iddsebbek és az ,,0ket
eltartd” ugynevezett aktiv vagy munkaképes koruak (15—64 éves) aranyat mutatja meg.
Fontos informaciot nyujt ez az aranyszam arrdl, hogy a tarsadalmi ellaté rendszerek
mikodése fenntarthatd-e, mekkora terhet r6 az idoskortiak ,.eltartdsa” a potencialisan
munkat vallalé korosztalyra. Az Eurdpai Bizottsag elorejelzése alapjan Magyarorszag
vonatkozasaban ez a fliggés 27,5%-r6l 52%-ra nd, azaz kozel megduplazodik. A nagyon
id6s (80 év feletti) népesség fliggdségi rataja — azaz aranyuk az aktiv koraakhoz (15-64
éves) képest — ravilagit arra, hogy a még inkdbb gondoskodasra, még tobb formalis és
informalis apolési-gondozasi sziikséglettel bird korosztdly milyen aranyu lesz az ezt
leginkabb biztositani képes korosztalyhoz képest. Igen elgondolkodtaté a 2016-0S
helyzetet jellemz6 6,4% -os arany 2070-re elérevetitett novekedése 22%-ra. A demencia
problémdja fel6l szemlélve a korszerkezet megjosolhatd valtozasat, a ,,fliggdség”
vonatkozasdban két szempontbdl is lehet vizsgalni azt. Egyrészt a betegséggel érintett
személy nem lesz aktiv jovedelemtermeld még akkor sem, ha ¢életkorat tekintve az aktiv
kortak csoportjaba tartozik. Az igy kiesé jovedelemtermelés azonban gyakran nem
csupan a betegséggel érintett részérdl jelentkezik, hanem az 6 ellatasaban résztvevod
aktivkor hozzéatartozo — férj, feleség vagy felndtt gyermek — munkavallalasi
képességének nehézsége miatt is, tekintettel arra, hogy a korosztaly szdmara az allapotuk
alapjan is tobbnyire a legjobb ellatdsi forma — demenciaval él6k nappali ellatdsa —
elérhetdsége szoérvanyos, igy a csaladtagok kényszerlilnek megoldast taldlni a
feliigyeletre, gondoskodasra. Nem ritka, hogy az iddsebb generdcio, tehat a mar
nyugellatasban részesiil0 csalddtag vallalja a gondozas — még nem fizikai terhet jelentd —
biztositasat, ilyenkor azonban az emlitett ,,fliggdség” éppen ellentétes iranyura valt,
rdadasul még kevésbé meriil fel az 4polas pénzbeli megvaltasanak kotelessége, a
nyugdijellatasban részesiild szabadidejének megvaltasa, holott egy allami feladatot valt

ki tevékenységével.
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Az informalis apolas makrogazdasagi megitélésének torz voltara nem csak a személyes
torténetek vilagitanak rd. A GDP® | koényortelenségének”, hianyossaganak egyik
példajaként az informalis dpolés is felhozhatd (Kerekes, 2009), mivel ahogy a csalad
szdmara felbecsiilhetetlen értékii haztartasi tevékenységek — gyermeknevelés, mosas,
f6z¢és, takaritas stb. — nem piaci alapon torténnek, elvégzésiikért nem jar jovedelem, igy
tarsadalom szamara ugyanakkor kiemelten fontos, tehermentesitd, onkéntes tevékenység

sem jelenik meg ebben a makrogazdasagi mutatdban.

Az ellatorendszer alkalmazkodasi kényszere

A demencia vagy az enyhe kognitiv zavar, illetve mas neurodegenerativ korképek
eléfordulasanak az életkor novekedését kisérd gyakoribb kialakulasa csupan néhany ok
arra, hogy az ellatérendszereknek miért kell 0j kihivasoknak megfelelniiik a tarsadalom
eloregedése miatt. A demencidval ¢l6k szamara vonatkoz6 pontos adat nem all
rendelkezésre, ugyanis még a fejlett orszagokban sem tekinthetd a korai diagnozis minden
érintett szdmara elérhetdnek. Egy atfogd vizsgalat, részben kvantitativ metaanalizisen
alapul6 becslése szerint Eurdpaban a 60 év felettiek 5,7-6,92 szazaléka lehet demencidval
érintett (Prince, 2013), ugy, hogy ezen beliil a 80 év felettiek érintettsége mar 10%-ot
meghalado, 90 év felett a férfiak legalabb harmada, a ndk kozel fele ¢l kognitiv zavarral.
Az 6sSz-eurdpai €s a régids becslésekbdl kovetkeztetve Magyarorszagon a demencidval
élok szdma legalabb 150 ezer lehet. Az Alzheimer Europe®* ernydszervezet a 2013-ban
kiadott riportjaban (Alzheimer Europe, 2013) ko6zolt utoljara konkrét, orszagokra
vonatkoz6 prevalencia adatokat, amely szintén 150 ezerhez kozelitd 1étszamot nevez
meg. Hazai szakértd 150-300 ezer demenciaval €l6vel szamol (Kovacs, 2016), tehat a

legalabb 150 ezres szam megalapozottnak, tobb iranybodl is megerdsitettnek tekinthetd.

Megjegyzendd, hogy az Alzheimer Europe ernydszervezet legfrissebb, Dementia in
Europe Yearbook 2018 — Comparison of national dementia strategies in Europe cimmel
megjelent évkonyvében (Alzheimer Europe, 2018) a prevalencidval kapcsolatban azt
fogalmazzdk meg, hogy a demencia stratégiaval rendelkezd tagorszdgok jelentds

részében a stratégia része, és az els6 feladatok kozott szerepel a prevalencia

33 GDP — Gross Domestic Product = Bruttd hazai termék
34 http://www.alzheimer-europe.org/
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meghatarozasat célzd kutatasok elvégzése. A tlinetegyiittes eléforduldsanak valddi

mértéke és a probléma jelentdsége még mindig becsiilt, és feltehetden alulbecsiilt.

Az 1d6sodés, az ezzel jar6 funkciocsokkenés az egészségiigyi ellatas akut-ellatas-
hangsulyu mikodését a kronikus ellatas irdnyaba kell egyrészt, hogy terelje, masrészt a
szocialis ellatérendszerrel vald szorosabb egyiittmiikodést kell, hogy kikényszeritse.
Magyarorszagnak nem kell az iddsodéssel kapcsolatos egészségpolitikai elvek,
cselekvési tervek kidolgozéasakor alapjaiban 1j dolgokat kitaldlnia, hiszen épithet a
demografiai trendek értékelésében, illetve a cselekvési sziikségszertiség felismerésében
elSttiink jarok vivmanyaira. Esszer(i adaptacioval hasznosithatéak a méashol megvalosult,
bejaratott j6 gyakorlatok, az igényekhez igazitott rendszerek miikodésének tapasztalatai.
Példaként a ,,legdregebb orszagként” ismert Japan az 1980-as évek végére szembesiilt a
masodik vildghdbori utan indult demografiai folyamatok eredményével, a novekvo
aranyu iddskortak elladtdsanak problémdjaval. Az apoldst nyQjté intézményi kapacitas
novelése mellett a finanszirozas fedezetének megteremtése érdekében 2000-ben kotelezd
apolas-biztositast vezettek be (Campbell, 2000a), melyhez mintdul Németorszag 1994-
ben bevezetett modellje €s a skandindv ellatési struktara szolgalt. Mind Németorszagban,
mind Japéanban a specidlis tarsadalombiztositas elinditdsakor a 65 év felettiek aranya nem

érte el a 16%-ot (Campbell, 2010b). Magyarorszagon a korcsoport aranya jelenleg 19%.

Az ellatorendszereknek tehat 0 kihivasok elé kell nézniiik az idések aranydnak és a
varhato élettartamnak a novekedése miatt. Az ellatast indikalo betegségek, allapotok
kozott né az iddsebb korosztalyra jellemzOk aranya, mint példaul a combnyaktorés, a
daganatos megbetegedések, az agyi torténés (sztrok) vagy a demencia (Rechel, 2013).
Mindezek miatt az ellatas strukturdjanak és finanszirozasanak modositésa is sziikségessé
valik. Ugyanakkor az nem egyértelm{i, hogy valdjdban miért vezet egészségiigyi
kiadasnovekedéshez a varhato élettartam novekedése. A Lancet elobb idézett tanulmanya
(Rechel, 2013) harom elméletet is bemutat, melyek eltérden itélik meg, hogy a varhato
¢lettartam megndvekedése hogyan hat a megbetegedés, valamint a haldlozas alakulasara,
az egészségben vagy a betegségben eltoltott életévek szdma ndvekedik-e, vagy a kronikus
betegségek sziikségszerli eléforduldsa mellett akar tobb életévet is jobb életmindségben
toltenek el az iddsek. Kiilonb6z6 vizsgalatok kiilonbozd elméletek igazat erdsitik, ezek

hatterében a kivalasztott valtozok és mérési modszerek eltérése all. Valaszt remélhetiink
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az iddsek korében végzett panelvizsgalatokbol (pl. ELSA3®, SHARE®®, TILDA®), ahol a
tobb hullamban végzett adatgylijtés lehetOséget biztosit akar a fenti kérdések

megvalaszolasara is.

Ahogy a morbiditas alakulasanak meghatarozasahoz nincs egyértelmi koncepcio, tigy a
tarsadalom eloregedésének az egészségiigyi kiadasokra gyakorolt hatdsa sem egyértelmii.
De Meijer és munkatarsai (2013) 0sszegz6 elemzése szerint a tarsadalom eloregedése
jelentds részben indirekt modon vezet az egészségiligyi kiadasok novekedéséhez,
ugynevezett tarsadalmi tényezokon keresztiil, mint a nemzeti jovedelem, az orvosi
technoldgia, az arak és bérek novekedése. Ugyanakkor a koltségek novekedéséhez —
egyfajta arfelhajtd moédon — az ellatdsért vald nagyobb fizetési hajlanddsag is
hozzajarulhat, amely nem feltétleniil probléma, ha ez a szolidaritas elvén alapul és az
egészségi allapot javitasat szolgalja. Szintén kifejezetten kedvezd lehet a technologia
fejlodése — még a koltségek novelése aran is —, ha annak eredményeként az iddskoruak
funkcionalis korlatozottsagait sikeriill mérsékelni vagy megsziintetni, és ennek
kovetkezményeként egyrészt az alacsonyabb koltségli otthoni koriilmények kozotti

apolas iddtartama megnyujthatd, de akar a munkaerdpiaci aktivitas is kitolhato.

Az egészségligyi koltségek alakuldsara direkt hatast az akut ellatas oldalan mérsékelten
gyakorol a tarsadalom eloregedése, hatdsa a kronikus ellatas tekintetében jelentdsebb. A
kronikus ellatas, tartdos apolas iranti ndvekvd igény amiatt is vezet a koltségek
emelkedéséhez, mivel munka-intenziv szolgaltatas, az egyre fejlodo technologiaval —
amely egyarant vezet koltségnovekedéshez, ugyanakkor koltségcsokkentd hatésa is lehet
— kevésbé kivalthato, igy er6sen meghatarozza az ellatas dijat a munkaerd bére, amely

bizonyosan ndvekedni fog.

A szocialis szolgaltatasok koltséger a fenti logika mentén szintén leginkabb munka-
intenziv voltukbdl, valamint az ellatasi sziikséglet mennyiségének megndvekedésébol
adodnak. Az alapellatasi tevékenységek koziil a demencidval ¢€lok tobbet is csak
informalis apolo aktiv kozremitkodésével tudnak igénybe venni — pl. étkeztetés vagy hazi
segitségnyujtas. A nappali ellatas egy kivételesen jo lehetdség lenne a demenciaval élok

hozzatartozoinak, informalis apoloiknak a részleges tehermentesitésére, munkaerd-piaci

3% English Longitudinal Study of Ageing
3 Survey of Health, Ageing and Retirement in Europe
37 The Irish Longitudinal Study on Ageing
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vagy kozosségi aktivitdsuk fenntartasara, megbetegedésiik, kiégésiikk megeldzésére. A
demenciaval ¢l6kkel valo foglalkozasra szakosodott — demenciaval €10k nappali ellatasat
biztositd — szolgaltatas tobb engedélyezett férdhelyet biztositd megjelenése eldtt az
akadaly a specialis szakember iranti igény, illetve az id6sek nappali ellatdsahoz képest
kifejezetten magas szakképzett ellato / ellatotti arany sziikségessége, tovabba a megfeleld
kornyezeti feltételek és a megfeleld finanszirozasi hattér hianya. A szocialis szakellatasok
koziil a demenciaval ¢€lok és hozzatartozoéik — tobbnyire az informalis gondozok
kimeriilése utan — a tartds 4polést, gondozast nytjté intézményi elhelyezést igénylik,
amelynél a magas munkaintenzitasu ellatas, komolyabb infrastruktara igény vezet a
koltségek emelkedéséhez. Az ellatishoz vald hozzaférést egy sajatos koriilmény is
befolyasolja a szocidlis teriileten, miszerint gyakran nem igényvezérelt a szolgaltatas
kiépiilése, hanem a muikodtetok, fenntartok (O6nkorményzatok, egyhazak, civil
szervezetek) hatarozzdk meg a kapacitdst, majd igyekeznek betdlteni a férOhelyeket a

gazdasagos mikodés érdekében (Goldmann-Gyetvai-Mester, 2016).

A demencia gazdasagi hatasai

A demencia egyrészt a tarsadalmi szolidaritas elvén alapulo ellatdsokra mutatkozo igény
novekedése, masrészt a betegséggel €¢loket és csaladjaikat éré anyagi veszteségek miatt
bir figyelemremélté gazdasagi hatassal. ElObbi az ellatdst nyujté intézmények,
szolgalatok fenntartdsa, mukodtetése, szakfeladatok ellatdsa kapcsan jelentkezd
koltségek novekedésével jar, mig a demenciaval €16k és az ket gondozd csaladtagok
bevételeik csokkenésével és — tobbek kozott — anyagi terheik novekedésével

szamolhatnak.

Téarsadalmi fenntarthatosdg szempontjabdl mindkét megkdzelités relevans, hiszen az
egyéni jol-1étnek az életmindség szubjektiv megitélésén tul az anyagi életkdriillmények is
meghatarozoi (OECD, 2011). A vazolt teljes koltségspektrum pedig azért mérvado, mivel
azt a tarsadalom egészének kell fedeznie éppen a szolidaritas elve alapjan. A kivéanatos,
preferalt ellatasi forma meghatarozasaban, mint példaul, hogy a dragabb intézményi vagy
az alacsonyabb koltségszintii sajat otthonban torténé gondoskodas valosul-e meg, gondos
mérlegelésnek, pontos kalkulédcion alapuld szakpolitikai dontésnek kellene szerepet
jatszania az egyéni igények €s képességek mellett. Egy ellatasi strukturan beliil a kozponti

hatalom, az irdnyado szakpolitika &ltal, szabalyozokon keresztiil megvaldsitott rendnek
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tikkroznie kell a gazdasagi racionalitas érvényesiilését is, melyhez a koltségparaméterek
ismerete elengedhetetlen, és igy nyernek értelmet példaul a betegségteher és koltség-

hatékonysag fogalmak (Gulacsi, 2012).

A koltségeket ,,direkt” és ,indirekt” — vagy mas terminus szerint ,.kozvetlen” és
,kOzvetett” — tipusra oszthatjuk aszerint, hogy azok mennyire mérhetdek, szamithatdak
kozvetleniil. A direkt koltségek jellemzden a formalis, avagy hivatalos ellatasi
rendszerekhez, tehat az egészségiigyi ¢és szocialis ellatashoz kapcsolddnak,
meghatarozasuk tobbnyire a hivatalos finanszirozason alapul, tehat kalkulalhat6. Ezen
beliil tételesen vizsgalhatd a kiilonb6z6d progresszivitasi szinten torténd egészségiigyi —
alapellatas, jaro- és fekvobeteg ellatashoz —, valamint a szocidlis ellatas kiilonbozo
tipusaihoz — alap-, szakositott vagy intézményi ellatashoz — kapcsolodo koltségek
alakulasa. Az indirekt koltségek ugyanakkor az informalis, tehat a nem hivatalosan
szervezett gondoskodashoz kapcsolodnak, igy meghatdrozdsuk viszonyitdson vagy
becslésen alapul, illetve az is befolyasolja a mértékét, hogy mennyire szélesen értelmezik

a kapcsolhato tevékenységeket.

Demenciaval ¢l0k esetén a direkt egészségiigyi koltségek az egészségligyi ellatoérendszer
hasznalatdhoz kapcsolddnak, igy a fekvd- vagy a jard-beteg szakellatasra forditott
kiadasok és a gyogyszerkoltségek jelentik a f6 OsszetevOket. Tekintettel arra, hogy a
demencia kezelésében jelenleg nincs olyan hatéanyag mely 10j, innovativ készitmény
alapjaul szolgalna, igy a demenciaval €16k gyogyszeres kezelése Osszességében nem
tekinthetd jelentdés kiadasi tényezOnek, még akkor sem, ha a demencia mas
neurodegenerativ korkép tiineteként jelentkezik. A demencia, mint vezetd diagnozis a
fekvo- és jarobeteg ellatas teriiletén sem eredményez kiemelkedd koltséget, tekintettel
egyrészt arra, hogy a feltételezhetGen érintett betegek téredéke rendelkezik diagnozissal,
illetve a koros allapot felismerése utan sem feltétleniil torténnek rendszeres kontroll
vizsgélatok, gyakran a ,,gydgyithatatlan” cimke miatt a hozzatartozOk nem veszik

igénybe az egészségligyi ellatorendszert.

A demenciahoz kapcsolddo direkt koltségek jelentdsebb részét a direkt szocidlis ellatasi
koltségek teszik ki. Ezek a szocidlis ellatorendszer altal biztositott formalis ellatdsok
koltségeit foglaljak magukba, mint az étkeztetési szolgélgatas, a transzport, a lako- vagy
apolo-otthon koltségei. Egyes, jellemzden a haziapolas keretében nytjtott szolgaltatasok

finanszirozdsa hazankban az egészségbiztositasi alapbol torténik, mig mas orszagokban
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ez az ellatasi forma a direkt szocialis ellatas koltségeit gyarapitja, ami a nemzetkozi
Osszehasonlitast problémdéssa teszi. Hasonldéan valtozd a gondozasi, apolasi
intézményekben az orvosi ellatas koltségének besorolasa. A demencidval €16k ellatasa
tipikus példaja annak, hogy az egészségiigyi €és szocialis ellatas — ahogy a rendszerek
kialakulasanak eredete, a szolidaritdsi alapu tarsadalombiztositds egészségiigyi ellatas
biztositasan talmutatd volta is igazolja ezt — gyakran nem szétvalaszthatd, nem csak
finanszirozasi, de intézményi szinten sem. Igaz ez az otthoni ellatds és az intézményben

torténd ellatas vonatkozasaban is.

Az indirekt koltségek szambavételének sziikségességét mara szamos vizsgalat igazolta
(Krol, 2015; Jonsson, 2009). Az indirekt koltségek jelentds része az informalis,
rendszerint csaladtag ismerds, vagy mas nem szakértd altal nyujtott apolasi, gondozasi
tevékenységbdl adodik. Az 6regedd tarsadalmak joléti rendszereinek egyre szamottevobb
»Kisegitdje” ez az ellatasi forma, melyben a koltségek indirekt moédon tevddnek Ossze az

alabbiakbol:

e a gondozast végzd személy meg nem fizetett munkdja — iddraforditds alapu
megkozelités: ami alatt nem tud keresé tevékenységet folytatni; nem tud mas meg
nem fizetett munkat (pl. haztartdsvezetést) végezni; de ide tartozik a szabadidd

megvaltasdnak koltsége is;

e a gondozast végzd személy Onkéntes dpoldi tevékenységébdl adodo
egészségkarosodds, annak ellatdsa, vagy csupan az egészségi allapotanak

megoOrzésére iranyuld egészségligyi kiadasok;

e agondozassal kapcsolatban felmertiild kozvetlen és kozvetett kiadasok, melyek az
ellatas eszkozeinek beszerzésétdl, a fogyod, tehat rendszeresen potlandod anyagok,
eszk6zok, vagy akar a megfeleld, specidlis étkezés biztositasanak koltségei, illetve
barmely nem hivatalos kiadas, melyeknél a ,,sziikségesség” akar nem is mérlegelt,

de a kiadas megtortént.

Az egyéni szinten jelentkez6 indirekt koltségek mellett a tdrsadalmi szinten jelentkezd
koltségek is jelentdsek a demenciaval éloket apold aktiv kortiak munkabol valo kiesése
miatt, mivel a meg nem szerzett jovedelem az allamnak meg nem fizetett adot és jarulékot

jelent.
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A koltségek meghatarozasanak metdodusa tehat tobbféle lehet, mivel alapulhat a
tevékenységre forditott id0 mérésén, de nem kdzombds a teher becslésében a gondozasi
tevékenység intenzitdsa, s6t a pszichés megterhelés mértéke sem. A gondozasi intenzités
a feliigyeleti jellegti, ,.kisérésként” megélt gondoskodastol az aktivabb, ligyintézésben
torténd segédkezésen 4t a személyes, mindennapi sziikségletek kielégitésének
tamogatasaig, apolasi szintli tevékenység végzésig terjedhet. A demenciaval €16k apoloit
éré stressz mechanizmusara kidolgozott elmélet ezekkel, mint nem befolyasolhato
tényez6kkel, adottsagokkal szamol, a betegtél szarmazo stresszornak tekinti (Abra 2.)

(Pearlin,1990).

2. Abra: Az 4polasi folyamat okozta stressz osszetevéi (Forras: sajat szerkesztés, Pearlin

1990. alapjan)
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Az informadlis ellatds jelentds, szambavételre érdemes koltségtényezd voltat igazolo
kutatds (Krol, 2015) is kitért arra, hogy a gondozot nem csak anyagi, hanem testi és
mentalis egészségi teher, karosodas is érheti. Azt is megallapitottak, hogy a progressziv,
tehat fokozatos rosszabbodassal jellemzett neurodegenerativ — idegrendszeri leépiiléssel
—jar6 korképek (mint amilyen a demencia tiinetegylitteséhez vezetd korképek tobbsége)
amellett, hogy az ellatasi sziikséglet id6rdl iddére torténd novekedés jellemzd rajuk,
rdadasul a gondozasi folyamat nem ritkdn évtizedes tartamu, igy a tobbi — példaul
daganatos — betegséggel szemben kiilonésen nagy kihivast jelentd feladatta teszi az

informalis apolast.

Az informalis apolas a joléti rendszerek kiegészitdje, miikodését szandek €s sziikség is

jellemzi. Mara igazolt, hogy az informalis ellatas jelentdsen hozzdjarul a tarsadalmi
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joléthez (Krol, 2015). Ismerve a demenciaval él6krél gondoskododkat érd hatdsokat, a
joléti rendszereknek ki kell/kellene terjednitlik az 6 védelmiikre is. Tekintettel arra, hogy
a demenciaval é16k — amennyiben nem tartos intézményi elldtdsban részesiilnek — egy
vagy tobb informalis gondozdé mindennapi segitségére szorulnak, igy a demencidra
vonatkoz6 barmely cselekvési tervben hangsulyos szerepet kell kapnia ennek az ellatasi

formanak, ennek a gondozoi csoportnak.

A demenciaval ¢lokkel kapcsolatba keriilok, az ¢letmindségiikre hatassal 1évok kore még
tagabb. A megszemélyesithetd szereplokon €s intézményeken kiviil tarsadalmi tényezok
is hatassal birnak a jollétre. A kapcsolatok széleskortiek, akar teriileti, kozosségi szinten
is feltérképezésre érdemesek (Fekete, 2017a). A nem meglepd médon fontos szaképoloi-
¢és orvosi ellatds mellett a hozzatartozok jelentette hattér, valamint az informécioval
rendelkezés, az elérhetd ismeret mennyisége és mindsége, ehhez kapcsoloddan a
stigmatizacio, a betegséggel/beteggel szembe keriilve jelentkezd elutasitas, kirekesztés

bizonyult hangsulyos, az egyéni jollétet meghataroz6 koriillménynek.

Nemzetkozi érdekképviselet és tudasmegosztas

Az Egészségiigyi Vilagszervezet (World Health Organization, WHO) 2008-ban
nyilvanitotta a demenciat ,,prioritast érdemlé” allapotnak. Az odafigyelést érdemld
korképek kozott jellemzden egyrészt a fejlett vilagban eléforduld nagy mortalitdsa vagy
jelentds koltségigényli betegségek, koros allapotok szerepelnek, masrészt a fejlodd
vilagban nagy tomegeket érintd, szintén gyakran — bar inkabb az ellatasi hianyossagok

miatt — jelentds mortalitasu, tobbnyire fert6z6 betegségek szerepelnek.

A demencia ezen listara vételét az indokolja, hogy a kognitiv zavarhoz vezetd korképek
jelentds tobbségének nincs gyogyulast eredményez6 terapiaja — ma sem, ahogy 2008-ban
sem volt — az idében elkezdett gyogyszeres kezeléstél legfeljebb az allapot
rosszabboddsanak mérséklése varhat6. Mindennek igen nagy jelentdsége lenne, ha ezaltal
a demenciaval €l személy onallosagat, minél tobb részfunkcioban az onellatoképesség
megOrzését hosszabb ideig lehetne fenntartani. A WHO a tagéllamok érdemi cselekvését
eldsegitendd 2018 juniusaban adta ki ,, Towards a dementia plan: a WHO guide” cimii

kiadvanyat. Ezt megel6zéen 2017 majuséban a ,, The global action plan on the public
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health response to dementia 2017-2025” cimen elfogadott akcidtervben 7 teriiletet

definialtak, melyeknek a cselekvés fokuszat kell képezniiik, ugymint:

e demencia, mint kozegészségligyi prioritas

o figyelemfelhivas — demenciatudatossag, demenciabarat megkozelités
e demencia kockézatanak csokkentése

e demencia diagnozisa, kezelése, gondozas és tamogatas

e gondozok tdmogatasa

e informalas

e kutatas és innovacio.

A WHO utmutatodja az els6 cselekvési fokusz, a priorizalas megvaldsitasat tlizte ki célul.
Ehhez a kezdeményezéshez kapcsolodik a ,, The Global Dementia Observatory”, mely
szintén a WHO munkdja, és az adat- és tudasmegosztas szandékaval hoztak létre 2018-
ban, annak érdekében, hogy segitse a dontéshozdkat. Az akcioterv emellett figyelembe
veszi a fenntarthato fejlodési célkitiizéseket is (Sustainable Development Goals - United
Nations General Assembly resolution 70/1.), mely szerint minden emberi lénynek
lehetdséget kell biztositani a méltdsagra és egyenldségre. Ugyancsak 0sszhangban van az
ajanlas az Egyesiilt Nemzetek fogyatékkal é16k védelmében elfogadott egyezményével
,, United Nations’ Convention on the Rights of Persons with Disabilities . Az akcioterv
kidolgozasa érdekében széleskorli konzultacido tortént: WHO tagdllamokkal, ENSz
szervezetekkel, tovabba civil szervezetekkel, a magéanszektor képviseldivel, jotékonysagi
szervezetekkel, akadémiai intézményekkel, de demenciaval éldkkel és az 6 gondozoikkal,
csaladtagjaikkal is. A fenntarthatosagi torekvésekkel Osszhangban Osszegzd ¢és
multiszektoridlis megkdzelitést alkalmaz, beleértve a szocialis €s egészségligy
ellatorendszer Osszehangolasat, melynek kiemelt célkitlizése a jollét biztositisa és
atfogoan tekint a megeldzés, kezelés, rehabilitacio, gondozas kérdésére. A terv konkrét
akciokat hatdroz meg, valamint javaslatot tesz indikatorokra, célokra. Irdnymutatast

fogalmaz meg, melyek a demencia-szakpolitika fejlesztéséhez alkalmazhatoak orszagok

38 https://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-
disabilities.html
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szintjén, segitve azok Osszehangolasat az adott egészségi ellatasi struktiraval, a nem-

fert6zo-betegségekre vonatkozo, az iddsiigyi, valamint a fogyatékossagi stratégiaval.

A ,demencia terv”’ elkészitéséhez harom fazisba sorolva fogalmaz meg konkrét,
sziikségszertinek mindsitett gyakorlati 1épéseket, melyek hattere az elmélet mellett

orszagok konkrét gyakorlatai. Az egyes szakaszok tevékenységei:
e  A-szakasz” — a terv elokészitése:

A tervezés szakaszanak két f6 lépése van. Az egyik a helyzetelemzés, a masik a
prioritdsok azonositdsa. A helyzetelemzés része kell, hogy legyen a demenciaval €16k,
valamint gondozoéik, csaladtagjaik, minden érintett sziikségleteinek, igényeinek és
egészségi allapotanak felmérése, ahogy az ellatasi hidnyossagok, a rendszerben rejld
lehetdségek, az adott forrasok és eljardsrendek szambavétele. Ezt kovetden a
helyzetelemzés feltar6 munkajan alapuld priorizalas kovetkezik, annak megallapitasa,

hogy a témak, célkitiizések milyen fontossagi sorrendben kovessék egymast.

o B-szakasz” — a terv fejlesztése

A fejlesztés szakasza a tervezés soran gylijtott tényekre épiil, amelyek alapul szolgalnak
a terv hatdlyanak, kiterjedésének definidlasahoz, hogy a prioritdsok végeredményben
egységes egészet alkossanak. A keret meghatdrozasa azt jelenti, hogy rogzitésre kell,
hogy keriiljon, hogy mit kivan, illetve tud a terv elérni és mit nem. Ebben a szakaszban
harom lépés koveti egymast: a terv stratégiai keretének felvazolasa, az eréforrasokra

gyakorolt hatasok meghatarozasa, valamint az érdekelt felek és a politika jovahagyasa.

e . C-szakasz” — a terv megvalositasa

A megvalositas szintén az el6z6 1épésen, tehat a cselekvési teriiletek €s a hozzé rendelt
forrasok  meghatarozadsan alapul. A szakasz harom 1épése a klasszikus
menedzsmentfunkcidkat kovetve: operativ tervezés, koltség-allokacio, ellendrzés és
értékelés.

A WHO célja az irdnyelv Osszedllitasaval, hogy segitséget nytjtson minden tagallamanak

a demencia-iigyének hatékony eldémozditasahoz, mind a demencia-tervvel, -stratégiaval
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mar rendelkezd, vagy azzal még nem rendelkezd orszagoknak, azoknak, akik egy
kiilonallo, csak a demenciat targyald cselekvési terv kidolgozéasat fontolgatjak, és
azoknak is, akik egy meglévo (pl. egészségi, tarsadalmi) programba kivanjak a témahoz

kapcsolodo aktivitast beilleszteni és annak keretében megvalositani.

A demencidval kapcsolatban igen fontos koordinal6 és informalo szerepet tolt be a WHO-
val is kapcsolatban allo, az egész vilagra kiterjedd tevékenységii, 1984-ben alakult
Alzheimer's Disease International®® (ADI), az Alzheimer-kor — mint a demencia
hatterében leggyakrabban allo korkép — vagy mas demencia iigyet képviselo egyesiiletek,
tarsasagok nemzetkdzi szovetsége. Jelenleg?® 94 tagszervezetiik van, koztiik
Magyarorszagot a Feledékeny (Alzheimer-korral és mas emlékezetzavarral élo) Emberek
Hozzdtartozéinak Tarsasaga* képviseli tagsagaval. A szervezet 2016-ban kiadott, 3 évre
megfogalmazott stratégiai tervében a kovetkezd, mintaként is szolgalo célkitiizéseket
hatarozta meg: a demencia ligyének tdmogatésa globalisan és a tagorszdgokban, annak
érdekében, hogy a demenciat kiemelt egészségi problémaként kezeljék; a demenciaval
¢loket és gondozdikat terheld stigmatizacid mérséklése a demencia irdnti figyelem,
tudatossag novelésével; a tagok tamogatiasa abban, hogy jobban tudjak segiteni az
érintetteket; mind a prevencid, mind a kezelés, mind a gondozas terén a kutatdsok

tamogatasa.

A szervezet 2009-ben tette kozzé elsé alkalommal a ,,World Alzheimer Report” cimii
kiadvanyat, amely azota évente megjelenik. Mar a 2010-es, ,, The Global Economic
Impact of Dementia” cimet viseld riport (Alzheimer’s Disease International, 2010) a
demencia globalis gazdasagi hatasaval, illetve az eltérd gazdasagi statuszu orszagokban
tapasztalhato koriilményekkel foglalkozott. A jelentésben a demenciat egy fokozatosan
novekvo gazdasagi terhet jelentd tiinetegylittesként hataroztdk meg, amely miatt az ellatas
¢s az ahhoz vald hozzaférés fejlesztésének, javitasdnak, valamint a terdpidra irdnyuld

kutatasok tamogatasanak sziikségességét emelték ki.

A riport kitért arra, hogy mig az alacsonyabb jovedelmii orszdgokban a legalapvetobb
probléma a demencia felismerésének a hidnya, addig a magasabb jovedelmi orszdgokban

bar jobb a helyzet az allapot felismerése tekintetében, ugyanakkor a megnovekedett

39 http://www.alz.co.uk/
40 https://www.alz.co.uk/associations (2019.02.23.)
4 http://www.alzheimerwebl.hu/ (2019.02.23.)
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apolasi, ellatasi igény kielégitésében mar elégtelenség mutatkozik, és egyre tobb beteg és

apold hozzatartoz6 marad segitség, timogatas nélkiil.

Az informadlis ellatas, tehat a gondoskodd csaladtag vagy ismerds altal nyujtott,
hivatalosan nem megfizetett dpolasi munka jelentdségét a koltségek megoszlasanak
becslésekor is megmutatkozoan kiemeltnek értékelték (Abra 3.). Mig az informalis ellatas
koltsége a szocialis ellatas koltségével egyezo a becslések szerint, addig ahhoz képest az

egészségligyi kiadasok aranya eltorpiil.

Abra 3. A koltségtényezok megoszlasa demencia esetén (Forras: World Alzheimer

Report, 2010.; sajat feldolgozas)

Szocidlis ellatas direkt koltsége 42%

Informélis ellatas koltsége 42%

Ed. ellatas
irekt koltség
16%

Kitértek arra is elemzésiikben, hogy becslésiik szerint az alacsony €s kdzepes jovedelmii
orszagokban kiemelked6en magas aranyu az informalis koltségek részesedése, elérheti
akar az Osszkoltség 58-65%-at is, ezzel szemben a szocidlis ellatasra jutd koltségek

minimalis szintire csokkennek.

Az Alzheimer's Disease International a koltségfokuszu, 2010-es riportjaban hét ajanlast
1s megfogalmaz annak érdekében, hogy ezaltal javithaté legyen a demenciaval €16k
novekvd szamanak koltséghatékony ellatdsa, és hogy az eziranyt kutatasok
eredményeként az igényeket jobban kielégitd egészségiigyi és szocialis ellatasi csomagok
sziilessenek. Felhivjak a korméanyokat, hogy készitsenek nemzeti programot, akcidtervet
a demencia problémijanak kezelésére. Emlékeztetik a dontéshozokat, a mindenkori
kormanyokat, hogy nemzetkézi egyezmények alapjan kotelezettségeik vannak a

fogyatékkal, akadalyozottsaggal ¢é16k felé (Convention on the Rights of Persons with
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Disabilities*?), valamint az idések felé (Madrid International Plan of Action on Ageing*).
A WHO mentalis egészség biztositasat célzo, az ellatasi igények ¢€s lehetdségek kozotti
rés athidaldsat szolgald program (Mental Health Gap Action Programme®*)
alkalmazasanak keretében a tobbi kozt a demencidval €16k ellatdsanak javitasara is
lehet6ség nyilna. Szintén a WHO kezdeményezése alapjan (Innovative Care for Chronic
Conditions*®), javasoljak az egészségiigyi rendszer ellatasi fokuszat az akut ellatasrol a
kronikus betegségek, allapotok kezelése felé athelyezni tekintettel tobbek kozott a
tarsadalom eloregedésére, mivel a betegségstruktura atrendezédése ezt kivanja. A kezelés
mellett a hosszutava apolés iranti igény megndvekedésére is fel kell késziilni, és ki kell
dolgozni ennek terveit is, figyelembe véve az apoldst végzd csaladok helyzetét is.
Tovabba javasoljak a szocialis védelmi rendszer attekintését, hogy az megfelelden
szolgalja-e a demenciaval él6k és a réluk gondoskodok érdekeit. Osztonzik emellett a
demenciat célzd kutatdsi tamogatasok ndvelését, azon beliil is a tarsadalmi, gazdasagi

hatasok felmérését.

A 2016-0s dolgozatban ismét kiemelt figyelmet kapott a koltségek kérdése is, mint a
demencia egyik globalis hatasa (The Global Impact of Dementia: An analysis of
prevalence, incidence, cost and trends) (Alzheimer’s Disease International, 2016). A
koltségek novekedését harom tényezOvel magyardztdk, ugymint a demenciaval ¢€lok
szamanak emelkedése — az elérhetd €lettartam kitolodasa miatt —, az ellatas koltségeinek
novekedése, valamint a diagnozis elérésének novekedése, ami végeredményben szintén
az ¢érintettek szdmanak emelkedéséhez fog vezetni. A koltségek megfékezésének egy
lehetséges modjaként az ugynevezett ,,feladat-vezérelt ellatast” hatarozzak meg, melynél
nem a szakellatds van a fokuszban, hanem az alapellatds megerdsitésére helyezik a
hangsulyt a rendszer optimalizalasanal, hatékonyabba tételénél. Az ellatas
megszervezéséért felelds személy (esetmenedzser) — akar a demencidval €16k, akdr az
1dosek, elesettek, akar barmely kronikus allapottal €l6k — segitéséért is felelds, a
kielégitetlen sziikségletekre koncentrald ellatas, lehetleg alapellatasi szinten torténd
megszervezése egyuttal személykozpontibb, holisztikus, atfogd és integralt lesz,

Osszességében ezzel is jobb ellatasi mindséget biztositva.

42 hitp://www.un.org/disabilities/convention/conventionfull.shtml

43 http://undesadspd.org/Ageing/Resources/MadridlnternationalPlanofActiononAgeing.aspx
4 http://www.who.int/mental _health/mhgap/en/

45 http://www.who.int/chp/knowledge/publications/icccreport/en/
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Egy masik ernyészervezet, az Alzheimer Europe, amely 37 orszagbol 42 taggal
rendelkezik (2018 novemberében frissitett adatok alapjan*®), valamint tovabbi 5
orszagbol tagjelolti statuszban 1évO szervezetekkel tartja a kapcsolatot, koztiik
Magyarorszagrol a Szocialis Klaszterrel*’. A szervezet 2006 6ta adja ki ,,Dementia in
Europe Yearbook™*® cimmel az évkonyvét, melynek évrél-évre mas témat helyeznek a
fokuszaba. A szervezet honlapjan szamos eurdpai orszag nemzeti demencia stratégiajat
teszi k6zz¢, melyek tanulsagokkal és mintdul szolgalhatnak mindazoknak, akik még ezen

munka el6tt allnak.

Demencia stratégidk — minték el6ttiink

A WHO ¢s a nemzetkdzi demencia ernyOszervezetek mellett az Eurdpia Unid
intézményei is 0sztonzik a demencidval, mint stratégiai fontossdgu kérdéssel torténd
foglalkozast. Az Eurdpai Bizottsag 2009 juliusaban kozzétett, ,,az Alzheimer-korra és
mas demencidkra iranyulé eurépai kezdeményezésrél” cimii kozleményben*® 6sztonzi a
tagallamokat, hogy alakitsanak ki demencia stratégiat. Az Alzheimer Europe honlapjan
teszi kozzé tagorszigai cselekvési terveit (National Dementia Strategies®®). A honlap
2018 novemberben frissitett adatai szerint az ernydszervezet jelenleg 37 orszag 42
szervezetével all kapcsolatban, koziiliikk 32 orszag 36 szervezete teljes jogu tag és tovabbi
5 orszdg 1-1 szervezete, valamint Bulgarianak egy madésodik szervezete a tagsag
eldszobajaban van. A honlapon keresztiil 31 tagorszag — koztiik az Egyesiilt Kiralysag 4
tagallama kiilon-kiilon, valamint Belgiumban a flamand és vallon régi6 kiilon-kiilon
tervei koziil az el6bbi — demencidhoz kapcsolodo stratégidjardl vagy az eldkésziileteirdl
tudhatunk meg bévebb informaciokat, bar az adatok frissitése igen valtozo, van, ahol 6

éve nem frissitették a leirtakat.

Az elsé eurdpai orszag, amely demencia stratégiaval rendelkezett, Franciaorszag volt.
2001-ben 4 évre sz0106 stratégiat hirdettek meg, melyet egybdl kdvetett egy 3 évre sz610,

majd 2008-ban mar 5 évre elfogadott program. A harmadik terv részletes kiértékelését és

46 https://www.alzheimer-europe.org/Alzheimer-Europe/Who-we-are/Our-members (2019.02.23.)

47 http://www.szocialisklaszter.hu/

8 http://www.alzheimer-europe.org/Publications/Dementia-in-Europe-Yearbooks

4 http://eur-lex.europa.eu/legal-content/HU/TXT/HTML/?uri=CEL EX:52009DC0380&from=HU
(2019.02.23.)

%0 https://www.alzheimer-europe.org/Policy-in-Practice2/National-Dementia-Strategies (2019.02.23.)
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javaslatok megfogalmazéasat kovette 2014-ben a mar 4., elddeinél atfogobb, a
neurodegenerativ betegségekre — igy az Alzheimer-kér mellett a Parkinson-kor és a
Sclerosis multiplex betegségekre — vonatkozo terv kihirdetése. Az ebben megjeldlt harom
kiemelt cél: a diagnosztika és a betegmenedzselés javitasa; a betegséggel ¢lok és

gondozoik €letmindségének javitasa; a kutatasi tevékenység novelése és koordinalasa.

A cselekvési tervek kibOvitése a demencian til més neurodegenerativ, azaz az
idegrendszer leépiilésével jaro korképekre 0j tendencia. Ezt a megoldast valasztotta az
elsé programjat 2016-ban meghirdeté Spanyolorszag, és a programjat 2015-ben megujito
Anglia is a kutatasok 0sztonzését nem csupan a demenciara, hanem minden mas

neurodegenerativ korképre kiterjesztve fogalmazta meg.

Franciaorszagot Hollandia kovette a sorban 2004-ben, igy itt is mar a harmadik, 2020-ig
dedikalt program megvalosulasa zajlik. Két éves el6készitd munka utan 2013-ban
hirdették ki ezt a Delta Terv Demencia (Delta Plan Dementia) cimet visel6 stratégiat. Az
elnevezés kifejezi annak felismerését, hogy a probléma mekkora jelentdségli, mivel a
,»delta terv”’ nevet korabban az a program viselte, amelyet a Hollandiaban 1953-ban
bekovetkezett nagy éaraddshoz hasonld ujabb természeti katasztréfak megeldzése
érdekében hoztak Iétre. A kovetkezo ,,ébred6” Norvégia volt 2007-ben, ahol mar ekkor
egy hosszabb tavu, 7 éves programot inditottak el, és a jelenleg futé masodik, 2020-ig
sz6lo stratégia fokuszaban is feltlinik egy uj, napjainkban egyre tobbszor emlitett
fogalom, a ,,demenciabarat” korilmények megteremtése. Norvégia ,,demenciabarat
tarsadalom” megteremtését tlizte ki célul, ahogy Wales is a legfrissebben, 2018-ban
inditott, mar masodik tervében. Az elsé programjat 2015-ben meghirdetd Malta a
gyakorlatban alkalmazta a demenciabarat attitidot, mivel nyolcéves programjat egy

egyszerisitett, demenciabarat verzidban is kozz¢ tette.

Az els6 stratégiajukat 2009-2011. kozott inditd orszagok — Belgium, Dania, Skocia,
Wales — ma mar legalabb a masodik programjuk megvalositasan dolgoznak. Finnorszag,
egyedi modon mar az elsd, 2012-ben induld tervét hosszabb, 8 éves tartamura szabta.
Azok az orszagok, amelyek 2013-ban vagy az azt kovetd években jutottak el az
akcioterviik kihirdetéséhez — Ausztria, Csehorszdg, Gordgorszag, Luxemburg,
Olaszorszag, frorszag, Izrael, Szlovénia, Svajc vagy Svédorszag — mar sokat tanulhattak
az uton eldttiik jaroktol, amelyek a programokban visszakdszond célkitiizésekben is

megmutatkozik.
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gyljtésének koszonhetden, és tovabbi 9 orszagban zajlo eldkésziiletekrdl olvashatunk
informaciokat.  Eszerint  Bosznia-Hercegovina, Bulgaria, Ciprus, Gibraltar,
Lengyelorszag, Portugéalia, Romania, Torokorszag, Németorszag nem rendelkezik
demencia stratégidval, bar utobbi 2 szovetségi allama (Bajoroszag és a Saar-vidék) 2013-
ban tertileti hatalyu programot hirdetett, de valamiféle el6késziilet mar dokumentalhaté
volt. Tobb orszagban ezek az eldkésziiletek mar 5 vagy akar 8 éve zajlanak. A tovéabbi
tag- vagy tagjelolt allamokban zajlé munkarol nem elérhetd informacié ezen a forrason

keresztil.

Kanada 2017 nyaran hirdette ki, hogy — szamitasuk szerint harmincadik orszagként —
hamarosan nemzeti demencia stratégidt fog alkotni. Ennek apropdjan sziiletett egy
0sszegzd publikacid, mely a megeldzd 29 cselekvési terv 6sszehasonlitasat és attekintését
tizte ki célul, annak érdekében, hogy a demencia iligyéhez kapcsolédé minden
szerepvallalot informaljon (Chow, 2018). A szerzék informacioforrasul az Alzheimer
Disease International ernydszervezet honlapjat és azon beliil a demencia stratégiakra

t51

vonatkoz6  informécioka hasznaltdk. Megjegyzendd, hogy mas forrdsok

ugyanakkor valoban példaértékli az Osszegz6 munka, amely a nyelvi akadalyokat
lekiizdve — akar online fordité alkalmazésaval, akar mas nem hivatalos forditas vagy az
angol nyelvii 0Osszefoglalasok tartalma alapjan — igyekezett szisztematikusan
informaciohoz jutni, és ezeket részletesen feltarni, kozolni is. Igy nem csupan az akcioterv
bevezetésének idOpontjat, hanem azok {6 célkitlizéseit €s tevekenységeit is ismertetik,
valamint informaciokat kozolnek a bevont szereplokrdl, kozremitkodokrdl, a terv
megvalositdsdnak modjarol, és bar kevés esetben, de a megvaldsitashoz rendelt pénziigyi

forrasokrol is, ha ilyen adatok elérhetdek voltak.

Az Eur6pan kiviili orszagok szintén tobbnyire 2010 utin eszméltek és alkottdk meg
stratégiajukat. Dél-Korea volt az egyik els 2010-ben, akit az Egyesiilt Allamok kovetett
2012-ben egy kifejezetten hosszutavl, 2025-ig sz616 programmal. 2013 és 2016 kozott
alkotta meg programjat Mexiko, Ausztralia, Kuba, Indonézia, Japan, Puerto Rico és
Tajvan. A kanadai 6sszegzés informacioforrasaul szolgald honlapon azota Chile és Katar

is a stratégiaval rendelkezé orszdgok kozott szerepel. Kanada egyébként még nem

51 https://www.alz.co.uk/dementia-plans (2019.03.01)
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rendelkezik kormanyzati stratégiaval — annak elkésziiltét a kanadai tarsasag 2019 telére
valoszintsiti. Nem korményzati programmal rendelkezik tovabba az eldregedd
tarsadalmu Uj-Zéland és az ugyan fiatal, de abszolut szamban sok idéssel rendelkezd

India is.

Az 0sszegzd publikacio (Chow, 2018) 6t prioritast azonositott, melyek a stratégidk
tobbségében szerepelt, ezek: a demenciaval kapcsolatos tudatossadg novelése, a tAmogato
szolgaltatasok fejlesztése, az ellatds mindségének javitdsa, a szakmai képzés javitasa,
valamint a kutatas eldmozditdsa. Szintén kiemelt jelentOséglinek és visszatéré célnak

bizonyult a betegséghez kapcsolddo stigmatizacié / megbélyegzés csokkentése.

A szerzOk arra vonatkozoan is keresték az informéciot, hogy milyen forrast rendeltek a
program megvalositdsdhoz, illetve, hogy a megvalositds hogyan torténik. Mindkét
tényezOnek nagy a szerepe abban, hogy a tervek meg tudnak, meg fognak-e valdsulni.
Szintén egy garancialis elemként értékelték, ha a stratégia mérfoldkoveket, célokhoz
rendelt hatariddket is tartalmaz, valamint, ha abban eldre rogzitik, hogy a megvalosulast,
az eredményeket milyen modon mérik, értékelik. Tanulsagos, hogy a 25 részletesen
attanulmanyozott cselekvési tervbol csupan az esetek felében (13 orszagban) jeldltek meg
pénziigyi forrast, és minddssze hatban rendeltek konkrét sszeget a megvaldsitashoz. A

,hogyanra”, a megvalositds modjara is minddssze 16 orszag programja tért ki.

A szerzOk arra is kitérnek, hogy nem tisztazott, hogy Kanaddnak eddig miért nem sziiletett
a demenciaval ¢él0kre vonatkozo stratégiaja. (Kanadaban a 2016-0s cenzus alapjan a 65
év feletti lakossag ardnya 16,9% volt®?). A hasonlé iigyek kapcsan gyakran felmeriild
ellenérdekeltség, politikai megfontolasok és a kotott finanszirozasi forrdsok miatt a mas
tigyekkel vald versengés kényszere mellett felvetik az ,jageism” — a kor szerinti
diszkriminécié — és a demencia kapcsan gyakran emlitett stigmatizacio, valamint ennek
eredményeként, akar intézményesiilt formaban kialakuld kirekesztés lehetséges szerepét
IS.

A sajat gyljtés és a kanadai stratégiahirdetést megel6zOen végzett tudasosszegzeés
egymassal Osszecsengden igazolja, hogy a demencia, mint tarsadalmi iigy érdekében
végzett stratégiaalkotasnak mara kiforrott menete van. A kormanyzati — kozponti, régios,

teriileti — szereplok mellett a szakmai szervezetek széles alapon nyugvo
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egyiittmiikodésére is sziikség van, kiemelten az egészségiigyi ¢és szocialis ellatok
egyenrangusagara alapozva. A civil szférabol érkezo résztvevok egyrészt tolmacsai az
érintett betegek, csalddok mindennapi problémainak, illetve nélkiilozhetetlen szereplok a
tdmogato tevékenységek megvaldsitdsaban, melyet a stratégiak gyakran priorizalt célként

tartanak szamon.

Osszefoglalas

Magyarorszdg tagadhatatlan lemaradasban van a demencia tarsadalmi szintl
problémaként torténd kezelésében, abban a tekintetben is, hogy jelenleg nem rendelkezik
kormanyzati stratégidval erre vonatkozoan. A viladgszervezetek figyelemfelhivasa
egyértelmi €s nem friss. Minden, de féleg az olyan, Magyarorszaghoz hasonldéan a
tarsadalom eloregedésének problémajaval stlyosabban érintett orszagnak cselekvési
tervvel kell rendelkeznie ahhoz, hogy az id8s6d0 tarsadalomnak megfeleld életmindséget,
méltosagban eltdlthetd hossz élettartamot tudjon biztositani. A demencia és mas
funkcidcsokkenéshez, kovetkezményesen oOnellatasi zavarhoz, majd képtelenséghez
vezetd allapotok hosszu ideig, akar egy — masfél évtizedig kisérdi lehetnek az idoskornak.
A kiesd funkcidk, képességek tobbnyire személyes gondozdi kozremiikddéssel
potolhatok, technikai eszk6zok csak bizonyos résztevékenységek tamogatasara — pl.
flirdetés, mozgatas — allnak rendelkezésre, de a mindennapi cselekvések soran az emberi
tényezd, az ,,emberi hang”, az érzelmek megfejtése, feldolgozasa, tiikrozése, a
mindennapok értelmének igazoldsa emberi hozzajarulas nélkiil nem lehetséges. Az apoloi
tevékenység — akar szakértd, akar laikus végzi — kitartast igényel; kutatasok igazoljak a
negativ hatasokat ¢s azok kovetkezményeit. A formalis ¢€s informalis &poldi
tevékenységnek is vannak azonban pozitiv aspektusai, de utobbiak esetében ezek kiilon
hangsulyozast, felismerésiik, megélésiik timogatast igényel, hiszen az informalis apolok,
a gondozo csaladtagok nem hivatasként valasztottak a segitd munkat, hanem gyakran a
helyzet, a kényszer hozza az 0j szerepet. Nem véletleniil kiemelt téma tobb akcidtervben
a csaladtagok, gondoz6 hozzatartozok, informadlis 4polok helyzete, €letmindsége. A
gondoz6 csaladtag jolléte a gondozott életmindségét is meghatdrozza, igy az
ellatérendszer hatasa kettds. Tekintettel arra, hogy a gondozd hozzatartozoknak a
szerepiik megélése szempontjabol kiilonbozd csoportjai azonosithatdak, akik eltérd

tipust tAmogatésra szorulnak, az ismert stressztényezOk elharitasa érdekében kiilonb6zo
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intervenciot kell alkalmazni a kiilonb6z6 csoportok esetén (Fekete, 2017b). Ez azt is
jelenti, hogy nem csupan a demencidval €16k, hanem a roluk gondoskodok korében is
»diagnozist” fel kell allitani, az allapotfelmérést el kell végezni, és ezek eredménye

alapjan kell személyre-, csaladra szabott timogatasi format biztositani.

A demencia tarsadalmi jelentOségének felismerése, és az érintettek méltosagteli életének
biztositasat célul kitlizo cselekvési terv megalkotasa tehat kiemelten fontos a demenciaval
¢loket gondozo hozzatartozok szempontjabol. Az 6 magara hagyasuk vagy megfeleld
tamogatasuk, segitésiik a gondozdi szerepben, annak 6sszehangolasa mas szerepeikkel
legalabb akkora hatdssal bir az orszdg gazdasagi-tarsadalmi helyzetére, mint a

demenciaval élok szamabol adodo hatas.

A mar létezd stratégidk szdmos ponton tdAmpontot nytjthatnak a folyamatban hatrébb jaro
orszagoknak. A nemzetkozi tuddsmegosztds a programok megalkotasan tal a
megvaldsulds  kovetésében, az eredmények értékelésében, 1) mérfoldkovek
meghatarozasadban is segit. A kutatasi eredmények megosztdsa jo példa lehet a
szakpolitikat miivel6knek, és 0sztonzdleg hathat a jo gyakorlatok orszagokon ativeld
terjesztésére. A tudomany- és szakteriiletek kozti egytittmiikodést ugyanakkor egy adott
orszagban, akar azon beliili régidokban is meg kell valdsitani, hiszen igy biztosithatd az
ott éldket, érintetteket valoban szolgald tevékenységek definidldsa, majd elinditasa. A
tarsadalmi  fenntarthatosdg szempontjabol kulcsmozzanatként rajzolédik ki a
demencidval €l0k csalddjainak komplex tdmogatasa, amelynek kidolgozasa még az el6tt
elengedhetetlen, hogy a neurokognitiv zavarok felismerésének javulasa — mint szintén
gyakori stratégiai prioritds — eredményeként az egészségiligyi ¢és szocidlis

ellatorendszerben az eddigi igény tobbszordse jelentkezik.
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4. Osszegzés

A Vilagbank ENSZ adatokon alapuld elemzése (World Bank Group, 2016) szerint a
globalis demografiai helyzet a jelenlegi évtizedben meghatarozé forduloponthoz érkezett.
Egyuttal alapvetden két csoportra valtak szét a vilag orszagai. A vildg lakossaganak
kortilbeliil fele olyan orszagban €1, ahol a népességgyarapodas titeme lelassult vagy akar
negativ eldjeliivé valt, és a populacidban ndvekedni kezdett az id6skortiak aranya.
Ezeknek a teriileteknek a tipikus példai az észak-amerikai €s eurdpai orszagok, koztiik
Magyarorszag. A Fold népességének masik fele ugyanakkor magas fertilitasq, ,,fiatal”
orszagokban €I, és az itt tapasztalhatd népességgyarapodas felelds tulajdonképpen a még
mindig folytatddd globalis népességndvekedésért. Az afrikai orszagok jelentik a tipikus
példat, ugyanakkor a népesség novekedése a két oriasallamra, Indidra és Kinara is igaz,
ahol azonban a tarsadalom eloregedésének numerikus dimenzidja miatt szembesiilnek

kihivassal.

A tarsadalom el6regedésének mind numerikus, tehat abszolat értékben vett, mind
strukturdlis, aranyokban megjelend formdja az informadlis apolas jelentdségének
novekedéséhez vezet. Egyrészt a jolléti ellatasok kapacitashidnya, masrészt a csaladon
beliili gondoskodas centralizdlodasa, egy vagy néhany csalddtag szerepvallalasa,
mindemellett a tdrsadalmi szerepek valtozasa miatt az informalis apolast végzék minden
eddiginél nagyobb tehernek vannak kitéve, minden eddiginél tobb és szervezettebb

tdmogatasra van sziikségiik.

Az informalis apolast végzok egy specidlis csoportja a demencidval éléket gondozok. A
demencia egy olyan tiinetegylittes, amely az érintett betegeket szdmos mindennapi
tevékenység ellatasara fokozatosan képtelenné teszi, a funkcionalis korlatozottsag végiil
teljes Onellatasi képtelenséghez vezet. Az eloregedo tarsadalmakban a demenciaval €16k
szdma novekedni fog, igy megkeriilhetetlen tarsadalmi kérdéssé valik a roluk valod
gondoskodas. Tekintettel arra, hogy a demenciaval jard korképek terapias lehetdségei
erdsen korlatozottak, tiinetek kialakulésa utan terapia ellenére sem varhato azok eltiinése,
igy az érintett betegek csaladjanak, kornyezetének akar évtizedes tartamu feladatra kell
felkésziilnie. A joléti allam altal elvi szinten biztosithato intézményi és szolgaltatasi hattér
kevés orszagban all rendelkezésre korlatlanul, igy a csalad gondozoi szerepvallalasanak

mértéke gyakran nem valasztas, tudatos dontés kérdése, hanem kényszer, mely hatassal

109



van a tarsadalom életmindségére. Tobb kutatds célozta meg mar eddig az oregedd
apolasi szolgaltatast (long-term care) nyujtd rendszereknek az attekintését. Egy
publikalas eldtt allo, tarsszerzokkel egyiitt végzett sajat kutatas is igazolja az europai
rendszerek meghatarozott tipusainak elkiiloniilését. A 2. Mellékletben ismertetett
kutatasban az életmindség €s a tartds apolasi szolgaltatas kozotti osszefliggést vizsgaltuk.
Kutatdsunk eredményeként a korabbi rendszerfelosztasoktol valamelyest eltérd, de
azoknak nem ellentmond¢ tipizalast allitottunk fel. Eszerint a rendszerek minimalizalo.
optimalizal6 vagy maximalizald6 mdédon miikddnek, aszerint, hogy milyen mértéki
inveszticid torténik az adott rendszerekbe. Magyarorszag €és a tobbi, a korabbi
besorolasok szerint a ,,csaladon alapul6” (family-based) vagy ,.kozép-kelet-eurdpai”
(Central-Eastern European) rendszerekkel jellemzett orszagok az idéskoruak

¢letmindségének felmérése alapjan a ,,minimalizaléd” csoportba kertiltek.

Elégséges formalis gondozasi kapacitas esetén is sziikséges azonban a beteget , kisérd”
csaladtagok, baratok tdmogatasa a gyakran nehéz, fajdalmas l¢élektani allapotban. Ez a
tamogatds megvalosulhat informéacid nyujtidsa, a gondozott szamdra nappali ellatas

biztositasa vagy onsegitd kor szervezése formajaban (Lamura et al., 2008).

A, Rendszertérképezés alkalmazasa a hazai demenciastratégia megalapozdasdahoz”
cimmel publikalt (Fekete, 2017) kutatasom célja az volt, hogy széles szakért6i bazison
alapulé tudasmegosztas révén feltarjuk, hogy Magyarorszagon mely tényezok
befolyésoljak a demenciaval ¢élok életmindségét. A komplex oksdgi diagramon négy 6

teriilet rajzolodott ki (6. abra):

6. abra: Demenciaval él6k életmindségét befolyasold tényezdk (Forras: Fekete,

2017, 4. abra)

(Szak) apolas

Demenciaval
élék
életmindsége

Hozzatartozdk |Orvosi ellatas

Informacié
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A szakapolas és orvosi ellatds mellett az informacié és a hozzatartozok keriiltek
kulcstényezoként azonositdsra. A demenciastratégiaval mar rendelkezd orszagok
cselekvési terveiben megjeldlt {6 célkitlizésekkel dsszevetve az eredményt a részvételi
rendszerdinamikai modellezés alkalmas modszernek igérkezett egy szakpolitikai
beavatkozast igényld probléma megoldasanak el0készitéséhez, ahogy azt a modszerrel

kapcsolatban korabban leirtak (Leischow és Milstein, 2006).

A demenciaval ¢loket gondozd hozzatartozok szerepének azonositdsa utdn fordult
érdeklddésem az informalis apolasnak a demencia kapcsan felmeriild jelentésége felé. Az
informalis 4polés szerepének szélesebb kontextusban térténd megismerése soran
mindvégig kdvettem a demenciara vonatkozo specialitasokat. Krol és munkatarsai (2015)
az informalis &polas gazdasagi tényezd volta mellett érvelve olyan korképeket kisérd
apolasi feladatok szambavételét kovették nyomon, mint az Alzheimer-kor, a Parkinson-
kor, a rheumatoid arthritis (izlileti gyulladéds) és az attétet ado vastagbéldaganat. A
szisztematikus irodalomkutatas soran feltart publikaciok koziil relevansnak itéltek kozel
kétharmada Alzheimer-korhoz kapcsolodott. Az Alzheimer Disease International (ADI)
nemzetkdzi ernydszervezetnek koszonhetden rendelkezésre allnak a csalddok anyagi

terheire vonatkozo adatok (ADI, 2015).

A demenciaval éléket gondozdknak azonban nem csak anyagi terhekkel kell
szembenéznilik. Pearlin és munkatarsai (1990) az Alzheimer-korban szenveddk

informalis apoloira hato tényezoket egy stressz-modellben 6sszegezték (7. abra).

7. ébra: Pearlin Alzheimer-betegek apoldira vonatkozd stressz-modellje (Forras:

Pearlin et al., 1990, sajat feldolgozas)
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A modell szerint a gondozo6i terhelés kialakulasat négy tényezdvel lehet magyarazni.
Elsédleges stresszorként jelenik meg a beteg és az ¢ aktudlis allapota. Masodlagos
stresszorként a pszichés hatdsokat, valamint a gondozoi szerepbdl eredd konfliktusokat
azonositotta (ennek része a munkavallalds nehézsége, az anyagi problémak jelentkezése).
A stresszorokkal valo megkiizdés képessége ¢€s a tarsadalmi tdmogatas léte vagy hianya
is szerepet jatszik a teher megélésében, ahogy mindezek kovetkezményeinek, a testi és

lelki egészség alakulasanak a visszahatasa.

A demenciaval éloket gondozok korében végzett sajat kutatasom inditéka a jol-létiiket,
pszichés allapotukat meghatdrozo tényezdk adott mintan torténd feltardsa volt. Ahogy
korabbi kutatdsok mar ramutattak, a jol-létet meghatarozd tényezdk egy része
befolyasolhatd, mig egyes adottsagok nem vagy nehezebben befolyasolhatoak (Alves et
al., 2016; Gitlin et al., 2003; Pinquart és Sorensen, 2004; Wennberg et al., 2015).

A latens profilelemzés moddszerével a gondozok harom tipusat azonositottuk. Az
informdlis 4poldst kizarolagosan terhet képviseld tevékenységként 4abrazold
megkozelitésnek azonnal ellentmond a gondozok csoportokhoz tartozasi megoszlasa. A
gondozok 60%-a ugyanis az optimdlis pszichologiai funkCidju csoportba keriilt, kozel
29%-uk a szuboptimalis és 11% mutatott rossz/gyenge pszichologiai miikodést. A
profilhoz sorolast négy tényezd hatdrozta meg: életmindség, mentdlis egészség,
depresszio, élettel valo elégedettség. Az eredményeink alapjan a jobb pszichologiai
miukodeést szignifikdnsan eldsegité tényezd volt a nagyobb gondozodi tapasztalat —
hosszabb apolasi 1d6 —, az élénkebb tarsasagi élet, valamint a jobb anyagi koriilmények
megléte. Ezek az eredmények ravilagitanak azokra a tényezOkre, amelyeket célozva
érdemes intervencidt, tdmogatd tevékenységet végezni, amely egyenesen vezet a

gondozoi tevékenységet folytatok jol-1étének javulasahoz.

A demenciaval ¢éléket gondozd hozzatartozok, informalis apolok jol-1étére vonatkozd
kutatasokkal a célom az volt, hogy a dontéshozok, a szakpolitika szamara a hattér

feltarasan tl javaslatokat tegyek a lehetséges beavatkozasi pontokra (8. abra.).
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8. abra: A publikaciok tanulsagai mint a szakpolitikai javaslatok forrasai
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A javaslataimat a sajat kutatdsaim eredményein til a mas orszagokban mar megsziiletett,
tobb éven at eredményeket felmutatdé modon alkalmazott stratégiai tervekre, valamint a

tarsadalmi fenntarthatosag elveire alapozom.

1. Fel kell mérni az enyhe vagy sulyosabb kognitiv zavarral, demencidval él6k
szamat, és informaciot kell nyerni a tAmogatasi sziikségleteikrdl. A tdmogatasi
sziikségletet nem csupan egyéni, hanem csaladi szinten kell felmérni, hiszen az
informalis apolokra harul6d aranytalan teher gyakran éppen abbdl fakad, hogy az
ellatorendszer szamdra lathatatlanok. Az egészségiigyi és szocialis ellatok
legtobbszor minddssze az érintett beteg szintjéig mérik fel a sziikségletet, hiszen
munkavégzésiik kozpontjadban 6 all, és elszamolasuk alapjat is a gondozott
sziikségletei képezik. Fontos lenne tudni, hogy hany gondoskodasra szorul6 ¢l
egyediil, mivel szdmukra biztosan intézményi elhelyezés lesz sziikséges az
allapotuk elérehaladdsaval, és a férdhelyigény ez alapjan tervezhetd lenne.
milyen szerepet tud vagy kényszeriil vallalni. Mas tipust tamogatast igényel egy
aktiv kort hozzatartozd, akinek a jovedelemszerzd képességét fenyegeti veszély,
és egészen mas tipusu segitséget igényel egy nyugdijaskort gondozo
hozzatartozo.

2. A megismert hazai sziikséglet tipusoknak megfelelé tamogatdsi formdkat kell
kidolgozni. Az aktiv kort informalis apolok szamara a munkajovedelem

biztositasa az elsddleges cél. Idedlis esetben valasztasi lehetdséget biztositva azon
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a spektrumon, hogy teljes allasban tovabb dolgozik vagy a fémunkaidejii
munkavégzése a gondozasra szoruld csaladtag ellatasa. Tekintettel arra, hogy a
gondozasi igény a kognitiv zavarral €16k esetén fokozatosan nd, igy a kivanatos
megoldas az lenne, hogy ha a spektrum két végpontja kozott fokozatosan és igény
szerint tudna 1épni a gondozd. Példaul kezdetben napi 1-2 ora
munkaiddcsokkentés, akar munkaidokedvezmény, akéar részfoglalkoztatés
kiegészitve idéaranyos apolasi tamogatassal. A ma miikddd hazai tdmogatasi
rendszer sem a fokozatokat, sem a logikat nem koveti, raadasul a munkaltatok
sem motivaltak a részfoglalkoztatas — legalabb ezen okt — biztositasaban.

A kidolgozott tamogatasi formdakhoz valo hozzaférés biztositasa a tarsadalmi
fenntarthatosag  legkritikusabb ~ pontja.  Amennyiben a  tarsadalmi
fenntarthatésagot az  igazsagossdg  megteremtésével, a  tdrsadalmi
egyenlotlenségek mérséklésével azonositom, akkor ma fényévnyi tavolsagban
vagyunk a remélt végcéltol. A tdmogatasokhoz vald hozzaférés ma nem kevés
esetben esetleges. Ismét utalva a képességszemléletre, egy gondozd deprimalt
allapota ma az informacié megszerzésének képtelenségével kezdddik, melyet ezt
kovetéen az eljarasi és érdekérvényesitési képtelenség fokoz, de ezeken is
sikeresen t0ljutva a gondozo6i lét mindségét, a jol-lét mértékét az egyéni
adottsagok, az egyéni — gazdasagi, kapcsolati — védohalo fogja meghatarozni.

A tarsadalomnal kisebb kozdsségek — akar telepiilések, meghatarozott elv alapjan
szervezOdott tamogatd kozosségek, vagy barmely elv szerint definialt, az
érintettek mindennapi életében szerepet jatszo k6z0sség — szintjén kell felmérni,
hogy a demenciaval élok és gondozo csaladtagjaik életmindségét milyen tényezok
hatarozzak meg. A részvétel biztositasa a probléma feltarasdban és a megoldasi
lehetdségek keresésében mar onmagaban az életmindséget javitod tényezd (1d. 3.
abra az OECD jol-1éti indikatorair6l). A folyamatba valé bevonas ugyanakkor azt
is biztositja, hogy a témaval kapcsolatos informaciohoz hozzajut az érintett,
ezaltal pedig a tdimogatd szolgaltatasokhoz valo hozzaférése is javul.

A demencia nagy kihivas elé¢ allitja a tarsadalom egészét, nem csak a kozvetleniil
érintett csaladokat. A tarsadalom eloregedésével olyan mértékben érintett
orszagnak, mint Magyarorszag, miel6bb atfogd cselekvési tervvel, stratégiaval
kell rendelkeznie annak érdekében, hogy a jol-léti elldtorendszerek ma is

kapacitashidnyos miikddése mellett ne kovetkezzen be drdmai életmindség

114



romlas. Az informalis apolok szerepe vitathatatlanul noni fog az elkdvetkezd
évtizedekben, nem csak a demencidval élok szamanak novekedése miatt. A
tarsadalom eloregedése mas, testi hanyatlassal, az Onellatdsban szerepet jatszo
funkciok romlasaval jard allapotok gyakoribba valasat hozza. A tarsadalmi
egyenlOtlenség szempontjabol kritikus, hogy az oOnkéntes, csalddon beliili
gondozoi tevékenység valoban ,,0nkéntes”, valasztott szerep vagy a kényszer

diktalta és valgjaban a tarsadalmi kiilonbségek tovabbi ndvekedéséhez vezet.

Eddigi kutatomunkam ¢és a jovoben is folytatandd tevékenységem célja, hogy a
demenciaval ¢él6k informalis apoldinak jol-1étét biztositd szocialpolitikai dontésekhez
relevans informacios hatteret, illetve jo gyakorlatokat prezentaljak. Ez a vallalas jelenleg
nem tnik sem feleslegesnek, sem gyorsan teljesithetének, mivel hazai viszonylatban
hatalmas informéciohianyban szenvediink. A cselekvés azonban mar most is késdi, ezért
is kell a kutatd €s beavatkoz6 munkanak parhuzamosan haladnia, és az eredményeket,

tapasztalatokat folyamatosan megosztva fejleszteni mindkét tevékenységet.
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Mell¢klet |. — Civil tudomany €s demencia

crer

ismertetve — leird Szabo Katalin (Szabo, 2013) mind a civilség, mind a tudomanyossag
meghatarozasara kitér publikacidjaban. Eszerint a civil résztvevd lehet abszolut vagy
relativ laikus: abszolut/teljesen laikus az, akinek egyaltalan nincs is fels6foku
végzettsége, vagy ha van is, az nem relevans a kutatds szempontjabol. Relativ
laikusokként azokat definialjak, akik a kutatasi teriileten szakmai tapasztalattal
rendelkeznek, de tudoményos eldmeneteliik nincs, nem részesiiltek soha tudomanyos
képzésben. A kutatas pedig tobbnyire olyan, melynek sok ,.kutatora”, sok résztvevore van
sziiksége, mivel nagy mennyiségli adat gylijtésére, feldolgozasara, elemzésére torekszik.
Demencia vonatkozasaban erre példa az EyesOnALZ® projekt, ami 2016 legelején indult
olyan kutatémiihelyek egylittmiikddése révén, melyeknek tobbek kozott a Princeton, a
Cornell vagy a Berkeley egyetem ad otthont, garantdlva a tudomanyos hatteret. Még
ugyanabban az évben elinditottdk az Gigynevezett Stall Catchers® nevet viseld jatékot,
amely valojaban a civil tudomanynak egy eszkdze. A projekt célja, hogy a laikus
tomegben rejlé adatfeldolgoz6 kapacitast hasznalja ki a demencia kezelési modjanak
megtalalasa érdekében. Az adatelemzés tehat egy ,,jatéknak alcazva” torténik, melynek
soran egerek agyi ereinek véraramlasarol késziilt rovid videdkat néznek a ,,versenyzok”
— a civil tudésok —, és a feladatuk, hogy eldontsék, hogy egy adott szakaszon a vér
aramlik, vagy az dramlas blokkolodik. Jelen jaték esetén a civil tudomany alapja® az a
tény, hogy az Alzheimer-kér ¢€s mas tipusu demencidk kialakuldsa ismerten
Osszefiiggésben 4ll az agyi erek vérdramlasaval. Nem pontosan ismert azonban az a
mechanizmus, ahogy a csokkent véraramlas demenciahoz vezet. A kutatoknak mar t6bb
adatbazis, hatalmas adattartalommal all a rendelkezésére, de azok kielemzése gyakran
nem megoldhatd gépekkel, automatizaltan, igy itt kaphat szerepet egy laikus, civil
szerepld. A jatékos/kutatdo ugynevezett ,,gyakorld” ¢€s ,kutatasi” felvételeket is kap.
Elébbieket szakértok mar értékelték, igy, ha a versenyzd helyes valaszt ad, akkor igen
magas pontszamot kap. A kutatas alatt allo, azaz szakérté altal még nem értékelt

felvételek dijazasa ugyan csekély, de a dontés meghozatala utan a jatékos ugyancsak latja,

%3 https://stallcatchers.com/about#eyesonalz-1 (2019.08.23)
%4 https://stallcatchers.com/about#stall-catchers (2019.08.23)
%5 https://stallcatchers.com/about#science-1 (2019.08.23)
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hogy a ,,tomegdontés” mi az adott idépontban. Az eddigi teljesitmények alapjan 7 laikus

vélasz sziikséges a megbizhato ,,tomegdontéshez”.>®

A jelenleg rendelkezésre allo adatok kutatok altali elemzése becslések szerint tobb
évtizedbe telne, de civilek tomegének bevonasaval, ,,crowdsourcing”-gal (Szabd, 2013)
ez az iddtartam évekre redukalhatd. Ennek hatalmas jelent6sége van egy olyan
betegségnél, ahol aktudlisan a kezelési ,target”, a terapiaval megcélzando folyamat is
homalyos. Mint a ,,jaték™ online feliiletérol megtudhatd, a részvételnek nincs korhatara,
aktualisan (2019 augusztusaban) 6 és 88 év kozottick a jatékosok®’, akiknek a szama mar
meghaladja a 20 ezer fot. A projektgazdak értékelése szerint az adatok elemzésének
sebességét maris megkétszerezték a jatékban résztvevok, és ebbdl azt az optimista
kovetkeztetést vontdk le, hogy ezzel akar a demencia ellen hatdsos gyogyszer
kifejlesztéséhez sziikséges id6 is megfelezhet6. Igy a tobb évtizednyi varakozas akar 15
évre csokkenhet, de amennyiben a civil csatlakozok 1étszama eléri a 30 ezret, a terapia
akar 2-3 éven beliil rendelkezésre allhat. Ez a becslés sajnos irredlis a gyogyszerfejlesztés
Osszetett volta, a target megtaldlasa utani elengedhetetlen fejlesztési 1épések iddigénye

miatt (Kaitin, 2018).

% Regisztralt versenyz6ként 2019.08.26-ig elért eredményem: 4,36 6ra jaték/laboridd alatt 83.287 pontot
szereztem 158 tréning és 183 kutatdi video értékelése soran, amely alatt 6sszesen 26 blokkolast
azonositottam. Ezzel a teljesitménnyel a 20.430 felhasznal6 koziil a 979. legjobb eredményt érve el. Ezen
a napon a pontgytijtésben élen allo versenyz6 6ssz-pontszama: 1.764.763.232.

57 Sajat tapasztalatom, hogy kiskorti gyermekeim is élvezettel figyelték, mikdzben ,,jatszottam”, és nalam
kevesebb gatlassal, gyorsabban nyilvanitottak arrol véleményt, hogy az adott részleten blokkolt-e a
véraramlas.
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Melléklet Il. — Gondozasi rendszer tipusa és életmindség
Osszefliggése

Egy publikalas el6tt 416, tarsszerzokkel®® egyiitt végzett kutatas eredménye is igazolja,
hogy a tartos apolasra (long term care) forditott allami kiadas és a SHARE (Survey of
Health, Ageing and Retirement in Europe) vizsgalat (Borsch-Supan és Jiirges, 2005)
keretében a CASP eszkozzel (Higgs et al., 2003; von dem Knesebeck et al., 2005, 2007)

felmért életmindség értékek kozott Osszefiiggés van.

Az egy fOre eso tartds apolasi kiadas és az életmindség Osszefliggésének vizsgalatakor
harom csoport rajzolédott ki. Ez a harmas tagolodas némiképp eltér a kordbban mas
szerzok altal felvazolt négyes (Nies et al., 2013; llinca et al., 2015), illetve kettes
felosztastol (Lamura et al., 2008), de azoknak nem mond ellent. Az eltérést az
ugynevezett — a korabbi elemzésekben Magyarorszagot is magaba foglald — kozép-kelet
europai (Central-Eastern Europe) és — a dél-eurdpai orszagokra jellemzé — csaldadon
alapulo (family-based) ellatasi rendszer egybeesése, k6z0s csoport kialakulasa adja.
Ezektdl élesen elkiiloniilnek az észak-nyugati, magasabb jovedelmii orszagok, ahol
univerzalis (north universal) vagy vegyes (standard care-mix) ellatas a jellemz6. E16bbit
a formalis ellatas magas szintje kiiloniti el, melynél az informalis ellatas kis vagy kozepes
szerephez jut, szemben a vegyes ellatassal, ahol az informalis ellatasnak valamivel
nagyobb szerepet szannak (llinca et al., 2015). Az idéskora lakossag életmindsége és a
tartds apolas rendszere kozotti Osszefliggés feltarasat célzd kutatasunk eredményeként
minimalizalo. optimalizdld6 vagy maximalizdl6 modon miikodé rendszereket
azonositottunk, és az alapjan neveztiik el a rendszereket, hogy azokba milyen mértékii
inveszticio torténik. Magyarorszag ¢és a tobbi, a korabbi besorolasok szerint a ,,csaladon
alapuld” (family-based) vagy ,kozép-kelet-europai” (Central-Eastern European)
rendszerekkel jellemzett orszagok az idéskortiak életmindségének felmérése alapjan a
,minimalizalé” csoportba keriiltek. "Optimalizal6” elnevezéssel a vegyes ellatasi
rendszert illettiikk, mig ,,maximalizdl6” rendszernek tekintjiik a formalis ellatast

legmagasabb szinten, legtobb befektetéssel biztositd univerzalis rendszereket.

5 Patyan Laszl6, Hiise Lajos, Huszti Eva, Takacs Péter — mind Debreceni Egyetem, Egészségiigyi Kar
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Ko6szonetnyilvanitas

Az elmult kozel 6 évért szamos embernek kdszonettel tartozom. Azoknak is, akik mindig
biztattak, és végeredményben azoknak is, akik nem, mert minden hatas afelé 16kott

valamilyen médon, hogy amibe belekezdtem, azt ezuttal is fejezzem be.

Szeretek tanulni, de talan soha nem élveztem ennyire, hogy 0j ismereteket és készségeket
szerzek. Tobb szempontbol nagyon meghatarozé élmény volt szamomra a képzés elsd
éve, amelynek soran a kutatasmodszertani alapokat sajatitottuk el. Mindig is szerettem a
matematikat, és Sziile Borbala o6rai alatt sajnaltam igazan, hogy azt soha nem ,,az igazi
modon” tanultam addig, hanem hagytam, hogy a tul korai — késébb valamelyest tévatnak
bizonyult — palyavalasztas altal meghatarozott Gt attol egyfajta tiszteletteljes tavolsagban
tartson. Bori tiirelme, segitékészsége, majd a sikereknél a biztatdsa a kurzus teljesitése
utani idokben is meghatarozé volt. Késobbi oktatdoi munkam soran is példaként szolgalt
ahogy Bori tanitott: az oktatd lelkesedése, annak szeretete, amirdl besz¢€l, biztos 6sztonzo
hatdst a hallgatéra. Ugyanez volt az érzésem Pataki Gyorgy kvalitativ moddszertani
kurzusain is, azzal a kiilonbséggel, hogy Gyuri egy olyan vilagba vezetett be, aminek
tulajdonképpen addig a létezésérdl sem tudtam. A kvalitativ kutatdsi modszertan
megismerése komoly hatdssal volt kutatova valasomra is, mondhatni megfertézédtem.
Az addig a szdmok biivoletében €16 énem raébredt, hogy a szamok mogé kell nézni, plane
azon a teriileten, ahova a kutatdsi fokuszom kanyarodott. Gyuri nem csak az elmélet
megismerésében segitett, hanem amikor elhataroztam, hogy életem els6é kutatdsanak —
melybdl publikacid is sziiletett — nekiallok, akkor sok gyakorlati segitséget is kaptam tdle.
A kvalitativ kutatasi modszerek iranti elkotelez6désem nem bizonyult mulé hobortnak:
megprobaltam Gyuri nyomdokaiba 1épni, és oktatoi tevékenységem sordn én is
igyekeztem a hallgatokat efelé az elsdre idegen, ugyanakkor szamomra az igazi kutatoi
kiteljesedést jelentdé modszertan felé terelni. Pataki Gyorgy 2017 6ta a témavezetdm,
akkortol, amikor vildgossa valt, hogy a teriilet, amelyben elmélyedve kutatova szerettem
volna valni, tulajdonképpen egy fenntarthatosagi téma. Ezzel az aspektussal egy ujabb
ajto nyilt meg eldttem, és tagadhatatlanul azota a gondolkodasomra €s a mindennapi

¢letemre is hatassal van ez a szemlélet.
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Bar szamos oktatomat szivesen emliteném meg név szerint, de még Juhasz Péternek
szeretném kiilon megkdszonni a rendkiviil élvezetes és tartalmas kommunikaciofejlesztés

kurzus 6rait, melybdl a mai napig épitkezem €s adok tovabb kincseket.

A demenciara szakmai ¢életutam egy rovid kitérdje irdnyitotta a figyelmemet, emiatt
nagyon jo dontésnek bizonyult, hogy a PhD képzésbe egy év halasztassal 1éptem be. A
demencia gyogymodjat keresé fejlesztorészleg munkajaban torténd rovid, de intenziv
részvétel alatt rengeteget tanultam a korképrdl, de magarol a gyogyszerfejlesztés
folyamatarol is. Elsé témavezetOmnek, Gulacsi Laszlonak ko&szonhetem az elso
kapcsolatot egy olyan szervezettel, akik a demencia tarsadalmi kérdésével és a szocialis
ellatorendszer szerepével foglalkoznak. Ezutdn hol szerencsés véletlenek, hol célzott
kapcsolatfelvételek Gtjan boviilt az a kapcsolati halo koriiléttem, amelynek minden egyes
tagjat valamiért koszonet illetné. Voltak, akik a hozzétartozokat tdmogatd csoportok
vilagéaba vezettek be, ezeken keresztiil sok gondozo csalddtagot ismertem meg, akik koziil
sokan hajlanddak voltak velem megosztani legnagyobb fajdalmaikat és apré dromeiket.
Talan mivel a probléma tarsadalmi megkozelitésével kevesen foglalkoznak hazankban,
sokszor éreztették velem, hogy fontos, amit csindlok. Kozvetlen és kozvetett mddon
rengeteg tdmogatast kaptam szdmos ,harcostarstol”, akikkel egyiitt probalunk azért
kiizdeni, hogy a demencia ligye kelld mértekii figyelmet kapjon a szakpolitikatol és a
tarsadalomtol is. Szocidlis- ¢és egészségiigyi szakteriiletek, valamint gondozé
hozzéatartozok példaértékli egylittmiikodése valosul meg szamos elkotelezett

kozosségben, €s halas vagyok azért, hogy sokakat megismerhettem.

Koszonettel tartozom az 0j-zélandi Massey University-n Christine Stephens professzor
asszonynak, aki az egyetemen mikodé Health and Ageing Research Team egyik
vezetdje, és lehetdvé tette, hogy a kutatdcsoport altal gytijtott adatbankot forrasul
hasznalhassam. Itt ismertem meg Szabé Agnest, akinek segitsége nélkiil nem sziiletett
volna meg eddigi legnagyobb szakmai sikerem, az angol nyelvii publikaciom. Agi
mentorként vezetett végig az Uton a kutatdsi kérdések megfogalmazasatol a publikéacio
megsziiletéséig, melyben hatalmas részt vallalt a statisztikai elemzési munkajaval és a
publikaci6 végsd forméaba ontésével. Es akinek a segitsége nélkiil szintén nem jutottam
volna el addig, hogy ezt az irast most valaki olvassa, Julie Doyle, aki Uj-Zélandon nyelvi
fejlesztésem legkedvesebb mestere volt, és akit azdta baratomnak tudhatok. Julie alland6
érdeklddést mutatott munkdm irdnt, és vallalta a disszertacid fészovegének angol nyelvii

lektoralasat.
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Végiil, de elsésorban csaladdomnak k&szondom meg, hogy ¢élhettem hobbimnak, a
tanulasnak, bar ez az elmult 6 év végiil tobbnek bizonyult, mint egy tanulasi folyamat.
Koszondm férjemnek, hogy mindig biztatott, teret és idot biztositott az uton valo
valojaban 0 is koszonettel tartozik a kvantitativ modszertani ismereteim boviiléséért,
mivel az 6 tudomanyos tevékenysége is gyakorloterepiil szolgalt szamomra — ezzel
legalabb karpotoltam. Koszondm az évek alatt kicsib6l nagylannya cseperedd
gyermekeimnek, hogy megbocsatoak, és elfogadtak, hogy nekem a tanulas éppugy része
az ¢letemnek, mint nekik. Ebben sziileim is segitségemre voltak, akiknek az otthona
lanyaimnak mindig maga a kénaan volt, igy néha talan nem is bantdk, ha én egy egész
hétvégére, vagy éppen 88 napra elvonultam, hogy a tudomanynak élhessek. Koszonet
illeti férjem sziileit is, akik szintén mindig biztositottak tdmogatasukrol, és a haladasom

iranti érdeklddésiik bizonyitéka volt annak, hogy dszintén értékelik munkamat.

Es végiil emlékeztetdiil a mottom, melyet nem csak a disszertacio kedvéért valasztottam:

., Az emberek azért kezdenek kutatasba, mert van egy almuk arrdl, hogy belatasaikkal és

felismeréseikkel hozzatesznek valami fontosat a vilaghoz. Azonban nem elég csupan

1

dalmodozni, dlmainkat meg is kell tudnunk valositani.’
/Juliet Corbin — Anselm Strauss, 2015 — 4 kvalitativ kutatas alapjai;

L’Harmattan — SE-EKK — SAGE, elsé magyar kiadas, 54.0./

Ugy érzem, megvalositottam! K6szonom, hogy megvalésithattam!
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