CORVINUS

Gazdalkodastani
Doktori Iskola

TEZISGYUJTEMENY

Fekete Marta

A tarsadalmi fenntarthatosag és jol-1ét a demenciaval élok informalis apoloi
korében

cimii Ph.D. értekezéséhez

Témavezeto:

Dr. Pataki Gyorgy, Ph.D

Budapest, 2020



Dontéselmélet Tanszék

TEZISGYUJTEMENY

Fekete Marta

A tarsadalmi fenntarthatosag és jol-1ét a demenciaval élok informalis apoloi
korében

cimii Ph.D. értekezéséhez

Témavezeto:

Dr. Pataki Gyorgy, Ph.D

© Fekete Marta



Tartalomjegyzék

1. Felhasznalt MOASZETEK ........coivviiiiiiiiiii e 5
2. Az ErtekezES ETEAMENYET ...vevivviiiiiiiiiiii et 8
2.1. Rendszertérképezés alkalmazasa a hazai demenciastratégia megalapozasahoz................ 8

2.2. Older New Zealanders in caregiving roles: Psychological functioning of caregivers of

people lIVING WIth AEMENTIA..........cccviiiiiee e nreas 9
2.3. Demencia és tarsadalmi fenntarthQtOSAZ ............cccovveiiiiiiiiiiiiiiiie i 11
3. KOVetkezZteteSek GSSZEZZESE. .. . ciuviiiiiiiiiiiiiiie it 12
4. FObD hiVatKOZASOK ......eeiieiiiiiiitii ittt 18
5. Sajat publik&ciOk absztraktjal .........cevuiiiiiiiiiiicii 21



Motto:
., Az emberek azért kezdenek kutatasba, mert van egy dalmuk arrol, hogy belatdsaikkal és
felismeréseikkel hozzdatesznek valami fontosat a vilaghoz. Azonban nem elég csupdn
dalmodozni, almainkat meg is kell tudnunk valositani.”
/Juliet Corbin — Anselm Strauss, 2015 — 4 kvalitativ kutatas alapjai;
L ’Harmattan — SE-EKK — SAGE, elsé magyar kiadads, 54.0./



1. Felhasznalt modszerek

Ertekezésem a valasztott témaban megjelent harom publikaciomon alapul. Ezek egyike
kvalitativ, a kovetkezé kvantitativ kutatasi modszeren alapul, mig sorrendben az utolsd

publikacié tanulmany formajaban 6sszegzi az ismereteket.

A kutatasi fokuszt az idoskoruak ardnyanak novekedését sziikségszeriien kisérd informdalis
apolasi tevékenységre helyeztem. Az informalis, csaladtagok és ismerésok altal, dnkéntesen
nyUjtott gondozasi tevékenységnek szamos 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, egészségtechnologiai ¢és gyodgyszeripari fejlesztések e
tiinetegylittes tekintetében — sok mas, kronikus, senyveszt6 korképpel szemben — nem fognak
sem a kozeli jovoben, sem néhany évtizedes tavon kezelési vagy gondozasi téren jelentGs
valtozast eldidézni. A demencia, mint az idéskori kiszolgéltatottsag egyik vezetd oka, mely
mind tartamban, mind kiterjedtségben (tdmogatast igényld tevékenységek szaméaban,
mértékében) az elsddleges tényezék kozott szerepel az iddskorban jelentkezé informalis
apolasi sziikséglet hatterében, a vdrhato élettartam kitolédasaval egyre nagyobb
eléfordulassal és tartosan elkiséri az emberiséget. A tdrsadalmi fenntarthatosagot
veszélyeztetd idéskori funkcioveszteségek koziil a kognitiv funkcido hanyatlasa jelenleg a
legkevésbé sikeresen tdmogathatd, ellensulyozhat6, korrigalhatd képességesokkenés.

A kutatoi attitidom kialakuldsa, fejlédése soran tudatosan vélasztottam a bevonoddast, a
demenciaval ¢élokkel, intézményi vagy otthoni gondozoikkal és csaladtagjaikkal vald
kapcsolat kialakitasat. 2016 ota veszek részt a demenciaval éloket és hozzatartozoikat segitd
kozosségek életében. A szemléletem formalasdban vitathatatlan szerepe van mindannak az
informacionak, benyomasnak, tapasztalatnak, melyhez a kozosség rendezvényein, kisebb
vagy nagyobb csoportok dsszejovetelein jutottam, illetve annak az inspiralé kdzegnek, melyet
az ezeken részt vevd gondozo6 csalddok, csaladtagok, demenciaval €16k, gondoz6 vagy az
ellatas mas teriiletén részt vevé szakemberek, vagy akar a laikus érdeklddok, segiteni
szandékozok teremtenek. A gazdagodast szamomra nemcsak az ismeretbdviilés biztositja,
hanem annak megélése is, hogy a tagabb tarsadalmi kontextus megvilagitasa vagy az egyéni

problémak meghallgatasa utjan is hozzajarulhatok a ,,nem vagy egyediil” érzés kialakitasahoz,



mely a tarsadalmi fenntarthatésag megoldasai koziil a kozdsségi megkozelités jo gyakorlati
példaja.

A demencia tarsadalmi és gazdasagi jelentdségét szamos orszag mar azelott felismerte, hogy
az Egészségligyi Vilagszervezet (World Health Organization, WHO) azt az ugynevezett
,prioritast élvez6 korképek™ kozé sorolta 2008-ban (WHO, 2008). Errdl tantiskodnak azok a
nemzeti akciotervek, melyek 2001-t61 mar megjelentek (példdul az Alzheimer Europe
ernydszervezet honlapjan kovetheték nyomon)!, és mintdul szolgdlnak a feladattal még
lemaradoknak. Magyarorszdg annak ellenére nem rendelkezik demencia-stratégiaval, hogy
mind a demografiai folyamatok, mind a populaciot jellemzd betegségosszetétel — sziv-
érrendszeri  betegségek, agyi érkatasztrofak magas eléfordulasi gyakorisiga — miatt a
demenciaval ¢élok szaméanak folyamatos, jelentés mértékii emelkedése varhat6. A
betegpopulaciéo méretének emlitésekor azonnal le kell szogezni, hogy ma nem rendelkeziink
hiteles informaciéval a Magyarorszagon demencidval ¢€lok szamar6l. Talan ezzel is
magyarazhatd, hogy eddig nem iranyult kell6 figyelem a hazai szakpolitika részér6l a
korképre. Az eddig fel nem ismert esetek sejthetden nagy szdma ugyanakkor azt is jelenti,
hogy amennyiben sikeresen megvalosulnanak egy akcioterv kezdeti 1épései — melyek
jellemzden a korkép bemutatasa, a figyelemfelhivas, az érintettek ,,megtalalasa”, azaz a sziirés
—, akkor tomegek jelennének meg ellatdsi igénnyel. Az egészségligyi €és a szocialis
ellatorendszer kapacitashianya miatt a csaladokra rovid tavon igen nagy terhek harulhatnak,
melyek feloldasara, enyhitésére késziilni lehet megalapozott szakpolitikai dontésekkel,
melyek a demencia esetén interdiszciplinaris egyiittmiikodést tesznek sziikségessé.

A disszertacié alapjat képezO publikaciokat is ez a vezérfonal, a relevans szakpolitikai
dontésekhez sziikséges informaciok osszegyijtésének modja és szerepe flizi egybe (1. abra).
Kutatasi fokuszom nem kizarolag az informdlis dapoldsi tevékenység negativ
kovetkezményeinek elharitasara helyezédik. Kiemelt figyelmet forditottam a tevékenység
pozitiv hozadékaira, bizva abban, hogy a gondozd hozzatartozok szamara biztosithatd
rendszerszintli tamogatas e tényezok bemutatdsaval, tudatositasaval is hozzdjarul az

informalis apolok jol-1étének novekedéséhez.

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

Tarsadalmi
fenntarthatdsag -
életmindség

Esély, 2019/2

Dementia, 18(5)

_Anformélis
apolas

Vezetéstudomdny, 48(12)

A Vezetéstudomany XLVIIIL. évfolyamanak 12. szdméaban Rendszertérképezés alkalmazadsa a
hazai demenciastratégia megalapozasdahoz cimmel megjelent egyszerzOs publikaciom egy
modszertani kisérletet mutat be (Fekete, 2017). Az els6szerzds, angolnyelvii publikaciom egy
harom hénapos, sajat szervezésii 0j-zélandi tanulmanytt gyiimdlcse, mely a demenciaval €16
csaladtagokat apolok életmindségét befolyasold tényezoket tarja fel Older New Zealanders in
caregiving roles: Psychological functioning of caregivers of people living with dementia
cimmel (Fekete et al.,, 2019a). Mindkét publikaciot a kutatova fejlédésem fontos
mérfoldkovének tekintem, nemcsak a publikaciok kozlésre torténd elfogadasanak puszta, de
igen felemel0 ténye miatt, hanem azért iS, mert mindkett6t fontos visszajelzésként éltem meg.
A Vezetéstudomany cimii folyoirat kvalitativ fokuszi kiilonszaméban torténd megjelenés
tovabbi 0Osztonzést jelentett abba az iranyba, hogy a kvalitativ kutatisi modszertan
alkalmazasa a ,learning-by-doing” nehézsége mellett megéri a faradsagot. Az 1j-zélandi
adatbazis teljesen egyéni szempontu, sajat indittatast feldolgozéasa egyrészt megadta a kutatoi
szabadsag, a kutatasban rejlé végtelen lehetdségek élményét, masrészt a kapott eredmények
azonnal tovabbi kutatési otleteket, lehetdségeket vetettek fel.

Harmadik témaba illeszkedé publikaciom az Esély cimii tarsadalom- és szakpolitikai
folyoiratban megjelent Demencia és tarsadalmi fenntarthatosag cimi tanulmany (Fekete,
2019b). Ebben 6sszegzést adok arrdl, hogy a demencia milyen gazdasagi és tarsadalmi

hatasok révén relevans problémdja a tarsadalmi fenntarthatosagnak, és nemzetkozi példakon



keresztiil ravilagitok arra, hogy a betegek, valamint az ellatdsukban fontos szerepet jatszo

csaladok jol-1étének biztositasahoz milyen dsszehangolt szakpolitikai 1épések tehetok.

Az elméleti hattér 6t téma koré csoportositva kerlil bemutatasra. Az elsé fejezet témaja a
demencia, mivel a disszertacio alapjat képezd publikaciokban kevesebb szd esik a
tiinetegylittesnek az ismertetésérol, ugyanakkor az azzal kapcsolatos szamos tarsadalmi és
gazdasagi aspektus értelmezéséhez fontosnak tartottam az ismeretek 0sszegzését.

A doktori képzési specializacid szempontjabdl leginkabb relevans tarsadalmi fenntarthatosag
témajat a Semmelweis Egyetem Egészségtudomanyi Kara altal 2018-ban kiadott
Csaladtudomanyi jegyzetben (Fekete, 2018) megjelent Fenntarthato tarsadalom cimu
konyvfejezetem 1is targyalja. A fejezet megirasara valo felkérést megtisztelonek, a
tudomanyteriiletek kozotti  egylittmiikodés megvalositdsdban pedig fontos [épésnek
konyveltem el. Disszertdciomban a fogalom kialakuldsdnak és értelmezésének aktualitasait
emelem ki. Az ehhez szorosan kapcsolodd tdarsadalom eldéregedése témakornél szintén
tamaszkodom a jegyzetben leirtakra. Az életmindség és szubjektiv jol-léet témakorok
targyaldsa soran kiemelten foglalkozom a fogalmak fejlédésével, interdiszciplinaris
megkozelitésével €s a kozgazdasagi hasznositas kérdésével.

Az informadlis dpolds fogalma szintén kulcseleme az eddigi kutatdi tevékenységemnek, és bar
mindharom publikacié tartalmaz ezzel kapcsolatos alapvetd informaciokat, az elméleti

hatteret ismertetd fejezetben is réviden 6sszegzem ezeket.

2. Az értekezés eredményei

2.1. Rendszertérképezés alkalmazasa a hazai demenciastratégia megalapozdsaho0z

A Vezetéstudomany XLVIIIL. évfolyamanak 12. szamaban megjelent publikaciom (Fekete,
2017) egy kvalitativ kutatdsi technika alkalmazasdnak elméleti hatterét, kivitelezési
tapasztalatait és eredményeit mutatja be. A részvételi rendszertérképezés (participatory
systems mapping) megfelelé eszkdznek tiint arra, hogy a — hazankban még mind a mai napig
megalkotasra var6 — demenciastratégia megalkotasdba bevonasra érdemes szereplok
tudasmegosztasat kezdeményezze. A kdzponti, megoldasra varod problémaként a demencidval
¢lok ¢életmindségének javitasat jeloltem meg. A cikkben egyrészt Osszegzem a modszer
alkalmazaséval kapcsolatos pozitiv tapasztalatokat, masrészt bemutatom az eszkoz
alkalmazasénak eredményét. A részvételi rendszertérképezés mind moderatori szemszogbdl,
mind a résztvevok visszajelzései alapjan megfeleldnek bizonyult a kitlizott cél

megvaldsitasdhoz. A résztvevok kiilondsen a munka eredményének azonnali lathatosagat, a



feltett kérdésre valddi valaszok sziiletésének ritka élményét emelték ki, mig moderatori
szempontbdl az erdsen hierarchikus felépitésiti egészségiigyi, szocialis ¢és akadémiai
rendszeren beliili és a hierarchidban eltérd szinten allo képviseldi kozotti valodi eszmecsere

kialakulasa volt igen pozitiv tapasztalat.

A modszer szakpolitikai teriileten torténd alkalmazhatosagat alatdmasztja az eredmény, mivel
a feltart prioritdsok nagyrészt Osszecsengtek a stratégiaalkotasban el6ttiink jard orszagok
programjaival. A komplex oksagi diagramon négy csomépont tiint fel, agymint a szakapolasi,
az orvosi ellatasi és a hozzatartozoi hattér, valamint az ismeret/informacio témai. A kutatas
utan, a hozzatartozoi onsegitd taldlkozokon szerzett tapasztalataim alapjan is ezek a kritikus
pontok a gondozéasban részt vevo csaladtagok nézopontjabol is. Ahogy a publikacidban is
jeleztem, a modszert alkalmasnak gondolom arra, hogy hozzatartozokat, esetleg a
tiinetegyiittes enyhe formdajaban szenveddket is bevonjon egy szakpolitikai koncepcio

kialakitasaba.

2.2.Older New Zealanders in caregiving roles: Psychological functioning of

caregivers of people living with dementia

Az elsOszerzos, publikaciora 2017-ben elfogadott és online kzzétett, nyomtatasban 2019-ben
megjelent angolnyelvii publikaciom (Fekete et al., 2019a) a demenciaval €16 csaladtagokat
apolok életmindségét befolyasold tényezoket tarja fel egyedi megkdzelitéssel. A kutatas
alapjat az uj-zélandi Massey University-n (Palmerston North) miikk6dé Health and Ageing
Research Team altal koordinalt Health, Work and Retirement Study adatbazisa képezte. Az
adatbazis 2006 ota, kétévenkénti lekérdezéssel épiil, és az 5 millids népességli orszag tobb

mint 11 ezer lakosa vett részt a felmérésben az elsé 10 év alatt (HART, 2018)>2,

A Kutatds soran modszertani megkozelitésem személy-centrikus volt, melyhez a latens
profilelemzés statisztikai eszkozét alkalmaztuk. Az elméleti hattér alapjan feltételeztiik, hogy
a gondozast végzok egy részénél a tevékenység negativ kovetkezményei vannak talstlyban,
mig egy masik csoportnal a mérleg a pozitiv hatasok felé billen el, de nem zartuk ki koztes

allapotu csoport(ok) azonosithatosagat.

2 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%20Sciences/P
sychology/HART/publications/reportssyNZHWR 10YearReport 2006-

2016 L R.pdf?8010D8D175A2379138BF59C960D9025A (Letdltve: 2019.08.08.)

9



http://www.massey.ac.nz/massey/fms/Colleges/College%20of%20Humanities%20and%20Social%20Sciences/Psychology/HART/publications/reports/NZHWR_10YearReport_2006-2016_LR.pdf?8010D8D175A2379138BF59C960D9025A
http://www.massey.ac.nz/massey/fms/Colleges/College%20of%20Humanities%20and%20Social%20Sciences/Psychology/HART/publications/reports/NZHWR_10YearReport_2006-2016_LR.pdf?8010D8D175A2379138BF59C960D9025A
http://www.massey.ac.nz/massey/fms/Colleges/College%20of%20Humanities%20and%20Social%20Sciences/Psychology/HART/publications/reports/NZHWR_10YearReport_2006-2016_LR.pdf?8010D8D175A2379138BF59C960D9025A

A pszichologiai miikodést négy valtozo alapjan definialtuk, melyek:

e amentalis egészség (SF-12 alapjan — Ware et al., 1998),
e a depressziod tiinetei (nem azonos a depresszid klinikai diagnoézisaval, mérése CESD-
10 skalaval tortént — Kohout et al., 1993),

e az ¢letmindség (CASP-12 eszkdzzel mérve; Wiggins et al., 2008) és

e az ¢lettel 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 harom profilt végiil optimadlis, szuboptimdlis és
gvenge pszichologiai miikédésii csoportként neveztik el az Oket jellemzd valtozok

sztenderdizalt értékei alapjan.

Az érdekességeket kiemelve a demografiai tényezok koziil egyediil a gondozd életkora
tekintetében lehetett Osszefliggést megallapitani a profilhoz tartozas vonatkozasaban: a
gyengén funkcionalé csoportba tartozé gondozok fiatalabbak voltak a masik két profilba
soroltakhoz képest. Ezzel 6sszecseng — ugyanakkor meglepd is —, hogy a rovidebb gondozési
tapasztalat is a rosszul funkcionald csoportba tartozokra volt jellemzd. Ez egyértelmiien
alatdmasztja, hogy az informalis gondozasnak lehet pozitiv hozadéka, példaul az 1j tudas
megszerzése, a személyiség gazdagodasa révén (Rozario et al., 2004), valamint a megkiizdési
stratégidk — 1d6 adta — kiépiilési lehetdsége is szerepet jatszik ebben a kevésbé vart

eredményben (Charlesworth et al., 2017; Greenwood és Habibi, 2014).

A profilhoz tartozasban az egyik legerdsebb tényezonek a tarsadalmi, kdzosségi timogatasra
utal6 valtozok bizonyultak, ugymint a kapcsolatrendszer kiterjedtsége, a maganyossag érzése
(itt fontos a magany érzelmi tipusanak és az izolacionak 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 informaélis apolést
végzd hozzatartozok adekvat segitéséhez az elsd lépésnek a profilba soroldsnak kellene
lennie. Ahhoz, hogy a megfelel6 tamogatasi modot tudjuk biztositani, illetve a tamogatasi
kapacitast hatékonyan tudjuk biztositani, tudni kell egy adott hozzatartozordl, hogy — akar a
fenti besorolas szerint — milyen funkcionalis allapotban van, milyen rizik6tényezdkkel kell
szamolni. Ahogy a publikacioban is megjeldltik limitacioként, a valaszadok allapotanak
valtozasat nem kovettik — aki a felmérés tobb hullamaban is részt vett, annak az elsO
véalaszadasanak az eredményeit vettiik figyelembe a kutatasndl. Tekintettel arra, hogy a
demencia egy progressziv korkép, igy a beteg allapota, mint elsédleges stresszor (Pearlin et
al., 1990) jelent6sen hozzajarulhat a hozzatartozoi életmindség valtozasahoz. Bar jelen kutatas
alapjan az éapolds terhének, frekvencidjanak mértéke nem mutatott dsszefiiggést a profilhoz
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tartozassal, arra csak longitudinalis vizsgalatok adhatnak valaszt, hogy a betegség
elorehaladtaval, a tiinetek sulyosbodaséval, a gondozoéi terhek tipusanak véaltozdsaval az
informalis apolok mely tulajdonsagai hogyan valtoznak. Ezaltal arra is lehetdség nyilna, hogy
akar az egyes profilokra jellemzd rizikofaktorokat azonositsuk, és az informalis apold a
gondozoi életutja alatt egy kidolgozott séma szerint, koltséghatékony és eredményes

kozosségi tamogatasban részesiiljon.

2.3. Demencia és tarsadalmi fenntarthatosag

Az Esely — Tarsadalom- ¢és szakpolitikai folydirat — 2019. évi 2. szdmaban megjelent
tanulmanyomban (Fekete, 2019b) igyekeztem mindazt Gsszegezni, amiért fontosnak tartom,
hogy a demenciat ne csupan egy gyogyithatatlan betegségnek tekintsék az egészségiigyi €s
szocialis teriileten dolgozok, vagy éppen az azon kiviil tevékenykedék. Amig ugyanis a
demencia tarsadalmi problémat jelentd voltaval barmely érintett teriilet szakemberei
nincsenek tisztdban, addig a tobbségi tarsadalomtol, a laikusoktol is aligha varhaté el, hogy a

demenciaval él6ket és csaladjaikat a mindennapokban legalabb tolerancidjukkal timogassak.

A demencia eléforduldsa szoros Osszefiiggést mutat a tarsadalom eloregedésével, igy a
tanulmanyban arra is kitérek, hogy a hazai populacié tekintetében milyen mértékii kozosségi
teherre szamithatunk, hogyan csokken drasztikusan a felére par évtized alatt a k6zosség
»gondoskodasi képessége”. Itt is kiemelem, hogy mennyire torz, hogy a csaladokra harulo
egyre nagyobb mértékli apolasi feladat nem jelenik meg értékként a gazdasagi
mutatészamokban. Igy az sem ismert, hogy a gondoskodasban szerepet véllalo aktivkora vagy
éppen nyugellatasban részesiild csalddtagok a tevékenységiikkel milyen értékli — joléti —
allami feladatot vallalnak at. Kritikat fogalmazok meg azzal kapcsolatban is, hogy a hazai
egészségligyl €s szocialis ellatorendszer jelenleg nem felkésziilt az eldregedd populacio
kiszolgalasara. A rendszerek felépitésének és finanszirozdsanak is alkalmazkodnia kell a mar
javaban zajlo valtozasokhoz, tehat a szakpolitikai dontéseknek erre a teriiletre is ki kell
térniiik.

A nemzetkdzi egylittmiikodések, érdekképviselet és szakpolitikai 1épések bemutatasanak célja
els6dlegesen a jo példak ismertetése és annak hangstlyozasa, hogy a munkat mar nem kell
nullarél kezdeni, bar a helyi adottsdgok, szociokulturdlis és gazdasagi koriilmények
figyelembevétele mindenképpen ajanlott — ehhez valtozatlanul j6 eszkdznek tartom a korabbi

publikécidban részletezett rendszertérképezés modszerét.

11



3. Kovetkeztetések osszegzése

A Vilagbank ENSZ adatokon alapuld elemzése (World Bank Group, 2016) szerint a globalis
demografiai helyzet a jelenlegi évtizedben meghatarozo forduldponthoz érkezett. Egyuttal
alapvetden két csoportra valtak szét a vilag orszagai. A vildg lakossaganak koriilbeliil fele
olyan orszagban ¢él, ahol a népességgyarapodas iiteme lelassult vagy akér negativ eldjeliivé
valt, és a populacioban novekedni kezdett az idéskortiak aranya. Ezeknek a teriileteknek a
tipikus példai az észak-amerikai €és europai orszagok, koztik Magyarorszag. A Fold
népességének masik fele ugyanakkor magas fertilitsu, ,fiatal” orszagokban él, és az itt
tapasztalhatd népességgyarapodas felelds tulajdonképpen a még mindig folytatddd globalis
népességnovekedésért. Az afrikai orszagok jelentik a tipikus példat, ugyanakkor a népesség
novekedése a két oridsallamra, Indidra és Kinara is igaz, ahol azonban a tarsadalom
eloregedésének numerikus dimenzidja miatt szembesiilnek kihivassal.

A tarsadalom eloregedésének mind numerikus, tehat abszolut értékben vett, mind strukturalis,
aranyokban megjelend formdja az informalis 4polas jelentdségének novekedéséhez vezet.
Egyrészt a jolléti ellatasok kapacitashianya, madasrészt a csalddon beliili gondoskodas
centralizalodasa, egy vagy néhany csaladtag szerepvallalasa, mindemellett a tarsadalmi
szerepek valtozasa miatt az informalis apolast végzok minden eddiginél nagyobb tehernek
vannak kitéve, minden eddiginél tobb és szervezettebb tamogatasra van sziikségiik.

Az informalis apolast végzOk egy specialis csoportja a demenciaval éléket gondozok. A
demencia egy olyan tiinetegyiittes, amely az érintett betegeket szamos mindennapi
tevékenység ellatasara fokozatosan képtelenné teszi, a funkcionalis korlatozottsag végiil teljes
Onellatasi képtelenséghez vezet. Az eloregedd tarsadalmakban a demenciaval €16k szdma
novekedni fog, igy megkeriilhetetlen tarsadalmi kérdéssé valik a réluk valé gondoskodas.
Tekintettel arra, hogy a demenciaval jard koérképek terapias lehetdségei erdsen korlatozottak,
tiinetek kialakuldsa utan terapia ellenére sem varhat6 azok eltiinése, igy az érintett betegek
csaladjanak, kornyezetének akar évtizedes tartamu feladatra kell felkésziilnie. A joléti allam
altal elvi szinten biztosithatd 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 van a tarsadalom
intézményi gondozasi rendszereinek, az ugynevezett tartos dpolasi szolgaltatast (long-term
care) nyujtoé rendszereknek az attekintését. Egy publikalas elott allo, tarsszerzokkel egyiitt
végzett sajat kutatas is igazolja az eurdpai rendszerek meghatarozott tipusainak elkiilontilését.

A 2. Mellékletben ismertetett kutatasban az életmindség és a tartos apolasi szolgaltatas kozotti
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Osszefliggést vizsgaltuk. Kutatasunk eredményeként a kordbbi rendszerfelosztasoktol
valamelyest eltérd, de azoknak nem ellentmondo6 tipizalast allitottunk fel. Eszerint a
rendszerek minimalizal6. optimalizald vagy maximalizald6 modon miikddnek, aszerint, hogy
milyen mértékii inveszticid torténik az adott rendszerekbe. Magyarorszag és a tobbi, a korabbi
besorolasok szerint a ,,csaladon alapul6” (family-based) vagy ,.k6zép-kelet-europai” (Central-
Eastern European) rendszerekkel jellemzett orszdgok az iddéskortiak életmindségének
felmérése alapjan a ,,minimalizal6” csoportba kertiltek.
Elégséges formalis gondozasi kapacitds esetén is sziikséges azonban a beteget ,kisérd”
csaladtagok, baratok tamogatasa a gyakran nehéz, fajdalmas lélektani allapotban. Ez a
tamogatas megvaldsulhat informacid nyujtasa, a gondozott szdmara nappali ellatas biztositasa
vagy Onsegit6 kor szervezése formajaban (Lamura et al., 2008).
A ,,Rendszertérképezés alkalmazasa a hazai demenciastratégia megalapozasahoz” cimmel
publikalt (Fekete, 2017) kutataisom célja az volt, hogy széles szakért6i bazison alapuld
tudasmegosztas révén feltarjuk, hogy Magyarorszagon mely tényezOk befolyasoljak a
demenciaval ¢él0k életmindségét. A komplex oksagi diagramon négy f0 teriilet rajzolddott ki
(6. abra):

6. abra: Demenciaval €16k életmindségét befolyasold tényezdk (Forrés: Fekete, 2017, 4.

abra)

(Szak) apolas

Demenciaval
élék
életmindsége

Hozzatartozok |Orvosi ellatas

Informacio

A szakédpolas és orvosi ellditdis mellett az informacié és a hozzatartozok kertiltek
kulcstényezoként azonositdsra. A demenciastratégiaval mar rendelkezd orszagok cselekveési
terveiben megjelolt {6 célkitlizésekkel Osszevetve az eredményt a részvételi
rendszerdinamikai modellezés alkalmas mddszernek igérkezett egy szakpolitikai beavatkozast
igénylé probléma megoldasanak el6készitéséhez, ahogy azt a moddszerrel kapcsolatban
korabban leirtak (Leischow és Milstein, 2006).

A demenciaval ¢éloket gondozd hozzatartozok szerepének azonositdsa utan fordult
érdeklédésem az informalis 4dpolasnak a demencia kapcsan felmeriild jelentdsége felé. Az
informalis apolas szerepének szélesebb kontextusban torténd megismerése soran mindvégig

kovettem a demenciara vonatkozo specialitdsokat. Krol és munkatérsai (2015) az informalis
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apolas gazdasagi tényezd volta mellett érvelve olyan korképeket kiséré apolasi feladatok
szambavételét kovették nyomon, mint az Alzheimer-kor, a Parkinson-kor, a rheumatoid
arthritis (iziileti gyulladas) ¢és az attétet add vastagbéldaganat. A szisztematikus
irodalomkutatds sordn feltart publikdciok koziil relevansnak itéltek kozel kétharmada
Alzheimer-korhoz kapcsolodott. Az Alzheimer Disease International (ADI) nemzetkozi
ernyOszervezetnek koszonhetden rendelkezésre allnak a csaladok anyagi terheire vonatkozo
adatok (ADI, 2015).

A demencidval él6ket gondozoknak azonban nem csak anyagi terhekkel kell szembenézniiik.
Pearlin és munkatarsai (1990) az Alzheimer-korban szenveddk informalis apoloira hatd

tényezoket egy stressz-modellben Osszegezték (7. abra).

7. abra: Pearlin Alzheimer-betegek apoloira vonatkozo stressz-modellje (Forras: Pearlin

et al., 1990, sajat feldolgozas)

Haer
. (SES) - B
Stresszorok .
e T / *Elsédleges
Megkll.lz.d'ESI | stresszor
s'Erateglak; ' STRESSZ -‘ (beteg)
_ Tarsadalmi /| | e Pszichés
*_tdmogatds - ~_ stresszorok,
szerep- y
o “konfliktusok’
_~ Kimenetek I
~ (lelkiés testi
_egészség)

A modell szerint a gondozoéi terhelés kialakulasat négy tényezdvel lehet magyarazni.
Elsédleges stresszorként jelenik meg a beteg €s az O aktudlis allapota. Masodlagos
stresszorként a pszichés hatasokat, valamint a gondozodi szerepbdl eredd konfliktusokat
azonositotta (ennek része a munkavallalas nehézsége, az anyagi problémak jelentkezése). A
stresszorokkal vald megkiizdés képessége €s a tarsadalmi tamogatas léte vagy hianya is
szerepet jatszik a teher megélésében, ahogy mindezek kdvetkezményeinek, a testi és lelki
egészség alakuldsanak a visszahatasa.

A demenciaval ¢éléket gondozok korében végzett sajat kutatdsom inditéka a jol-létiiket,
pszichés allapotukat meghatarozé tényezok adott mintan torténd feltardsa volt. Ahogy korabbi
kutatasok mar ramutattak, a jol-létet meghatarozo tényezdk egy része befolyasolhato, mig
egyes adottsaigok nem vagy nehezebben befolyasolhatoak (Alves et al., 2016; Gitlin et al.,
2003; Pinquart és Sorensen, 2004; Wennberg et al., 2015).
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A latens profilelemzés modszerével a gondozok harom tipusat azonositottuk. Az informalis
apolast kizarolagosan terhet képviseld tevékenységként abrazoldé megkozelitésnek azonnal
ellentmond a gondozok csoportokhoz tartozasi megoszlasa. A gondozok 60%-a ugyanis az
optimalis pszichologiai funkCioju csoportba keriilt, kozel 29%-uk a szuboptimalis és 11%
mutatott rossz/gyenge pszichologiai miikédést. A profilhoz soroldst négy tényezd hatarozta
meg: ¢letmindség, mentalis egészség, depresszio, ¢élettel vald elégedettség. Az eredményeink
alapjan a jobb pszichologiai miikddést szignifikansan eldsegitd tényezé volt a nagyobb
gondozdi tapasztalat — hosszabb apolasi i1d6 —, az élénkebb tarsasagi élet, valamint a jobb
anyagi koriilmények megléte. Ezek az eredmények ravildgitanak azokra a tényezokre,
amelyeket célozva érdemes intervenciot, tamogatd tevékenységet végezni, amely egyenesen
vezet a gondozodi tevékenységet folytatok jol-1étének javulasahoz.

A demenciaval ¢él6ket gondozo hozzatartozok, informalis apolok jol-létére vonatkozo
kutatasokkal a célom az volt, hogy a dontéshozok, a szakpolitika szamara a hattér feltarasan

til javaslatokat tegyek a lehetséges beavatkozasi pontokra (8. abra.).

8. abra: A publikaciok tanulsagai mint a szakpolitikai javaslatok forrasai

Demencia < Esély, 2019/2

stratégia kell

Erintetteket
lathatova
kell tenni

Dementia, 18(5)

Informalis apold
tipusokat azonositani

kell

Vezetéstudomany, 48(12)

Sziikséglethez
igazitott tdmogatasi
formak kellenek

Kézosségi valaszok
kellenek - Min mulik
az életmingség?

A javaslataimat a sajat kutatasaim eredményein til a mas orszagokban mar megsziiletett, tobb
éven at eredményeket felmutaté modon alkalmazott stratégiai tervekre, valamint a tarsadalmi
fenntarthatosag elveire alapozom.

1. Fel kell mérni az enyhe vagy sulyosabb kognitiv zavarral, demenciaval él6k szamat, és
informaciot kell nyerni a timogatasi sziikségleteikrél. A tdmogatdsi sziikségletet nem
csupan egyéni, hanem csaladi szinten kell felmérni, hiszen az informdlis dpolokra
haruld aranytalan teher gyakran éppen abbdl fakad, hogy az elldtorendszer szamara

lathatatlanok. Az egészségligyi és szocialis ellatok legtobbszor mindossze az érintett
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2.

3.

4.

beteg szintjéig mérik fel a sziikségletet, hiszen munkavégzésiik kdzpontjaban 6 all, és
elszamolasuk alapjat is a gondozott sziikségletei képezik. Fontos lenne tudni, hogy
hany gondoskodasra szoruld ¢l egyediil, mivel szdmukra biztosan intézményi
elhelyezés lesz sziikséges az allapotuk eldrehaladasaval, és a fér6helyigény ez alapjan
felmérni, hogy ki milyen szerepet tud vagy kényszeriil vallalni. Mas tipust tamogatast
igényel egy aktiv korti hozzatartoz6, akinek a jovedelemszerzd képességét fenyegeti
vesz€ly, és egészen mas tipusi segitséget igényel egy nyugdijaskort gondozo
hozzatartozo.

A megismert hazai sziikséglet tipusoknak megfelelé tamogatdsi formakat kell
kidolgozni. Az aktiv koru informalis apolok szamara a munkajovedelem biztositasa az
elsddleges cél. Idedlis esetben valasztasi lehet6séget biztositva azon a spektrumon,
hogy teljes allasban tovabb dolgozik vagy a fOmunkaidejii munkavégzése a
gondozasra Szorulod csaladtag ellatdsa. Tekintettel arra, hogy a gondozdsi igény a
kognitiv zavarral €16k esetén fokozatosan nd, igy a kivanatos megoldés az lenne, hogy
ha a spektrum két végpontja kozott fokozatosan és igény szerint tudna 1épni a
gondozo. Példaul kezdetben napi  1-2 6ra munkaidécsokkentés,  akar
munkaidékedvezmény, akar részfoglalkoztatds kiegészitve idOardnyos 4poldsi
tamogatassal. A ma miikodé hazai tamogatasi rendszer sem a fokozatokat, sem a
logik4t nem kdoveti, rdadasul a munkaltatok sem motivaltak a részfoglalkoztatas —
legalabb ezen okl — biztositasaban.

A kidolgozott tamogatdsi formdkhoz valo hozzaférés biztositasa a tarsadalmi
fenntarthatosag legkritikusabb pontja. Amennyiben a tarsadalmi fenntarthatosagot az
igazsagossag megteremtésével, a tdrsadalmi egyenlitlenségek mérséklésével
azonositom, akkor ma fényévnyi tavolsagban vagyunk a remélt végcéltol. A
tamogatasokhoz vald hozzaférés ma nem kevés esetben esetleges. Ismét utalva a
képességszemléletre, egy gondozd deprimdlt allapota ma az informdacio
megszerzésének képtelenségével kezdddik, melyet ezt kovetden az eljardsi é€s
érdekérvényesitési képtelenség fokoz, de ezeken is sikeresen tuljutva a gondozodi 1ét
mindségét, a jol-1ét mértékét az egyéni adottsagok, az egyéni — gazdasagi, kapcsolati —
védohalo fogja meghatarozni.

A tarsadalomnal kisebb kdzdsségek — akar telepiilések, meghatarozott elv alapjan
szervez6dott tamogatd kozosségek, vagy barmely elv szerint definialt, az érintettek
mindennapi életében szerepet jatszo kozOsség — szintjén kell felmérni, hogy a
demenciaval élok és gondozo csaldadtagjaik életmindségét milyen tényezok hatarozzak

meg. A részvétel biztositdsa a probléma feltdrasdban ¢és a megoldasi lehetdségek
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keresésében mar onmagaban az életmindséget javito tényez6 (I1d. 3. abra az OECD jol-
1éti indikatorair6l). A folyamatba valé bevonas ugyanakkor azt is biztositja, hogy a
témaval kapcsolatos informacidhoz hozzajut az érintett, ezaltal pedig a tdmogato
szolgaltatasokhoz vald hozzaférése is javul.

5. A demencia nagy kihivas elé allitja a tarsadalom egészét, nem csak a kozvetleniil
érintett csaladokat. A tarsadalom eloregedésével olyan mértékben érintett orszagnak,
mint Magyarorszag, mieldbb atfogod cselekvési tervvel, stratégiaval kell rendelkeznie
annak érdekében, hogy a jol-1éti ellatérendszerek ma is kapacitashianyos miikodése
mellett ne kovetkezzen be dramai ¢életmindség romléds. Az informalis apoldk szerepe
vitathatatlanul noni fog az elkovetkezd évtizedekben, nem csak a demenciaval €16k
szamanak novekedése miatt. A tarsadalom eloregedése mas, testi hanyatlassal, az
Onellatasban szerepet jatszo funkciok romlasaval jard allapotok gyakoribba valasat
hozza. A tarsadalmi egyenl6tlenség szempontjabdl kritikus, hogy az Onkéntes,
csalddon beliili gondozéi tevékenység valoban ,,0nkéntes”, valasztott szerep vagy a

kényszer diktalta és valojaban a tarsadalmi kiilonbségek tovabbi ndvekedéséhez vezet.

Eddigi kutatomunkam és a jovében is folytatando tevékenységem célja, hogy a demenciaval
€16k informalis apoloinak jol-1étét biztositd szocialpolitikai dontésekhez relevans informacios
hatteret, illetve jo gyakorlatokat prezentaljak. Ez a vallalas jelenleg nem tlinik sem
feleslegesnek, sem gyorsan teljesithetonek, mivel hazai viszonylatban hatalmas
informécidhidnyban szenvediink. A cselekvés azonban mar most is késéi, ezért is kell a kutatd
és beavatkozd munkanak parhuzamosan haladnia, és az eredményeket, tapasztalatokat

folyamatosan megosztva fejleszteni mindkét tevékenységet.
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