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Vezetdi 6sszefoglald

Magyarorszag tarsadalma eloregedd, az el6rejelzések szerint 2030-ra a lakossag 30%-a 65 év
feletti lesz. A demencia, ahogy minden mas, funkcio- és képességvesztéssel jaro,
id6skoruakndl gyakrabban fellépé kérkép, a tarsadalom egészére komoly, generacidkon
ativel6 hatdssal bir. Ma hazankban hozzavet6legesen 150-200 ezer demenciaval él6 beteg
élhet, de szamuk akar a 300 ezret is elérheti, ha a demencia enyhe vagy a tlinetegyuttest
megel6z6 stddiumban lévSket is szamitasba vesszik. A demencidval él6 személyek jelent6s
tobbségérS6l ma csaladtagjaik, a beteg vagy sajat otthonaikban gondoskodnak. A csaldd
gondozdsi feladatokba vald bevondéddsa gyakran elkeriilhetetlen, tehdt nem 0&nkéntes
vallaldson, hanem kényszerliségen alapul. Ez az élethelyzet tobbnyire kihivast jelent a
gondozast vallald személy, csaldd szamadra, mivel egyéb tarsadalmi feladataikat —
munkavégzés, gyermeknevelés — egyidejlileg szintén el kell latniuk.

A demencia 6ssztarsadalmi hatasait nemzetkdzi szinten rendszeresen, alaposan vizsgaljak,
hazankban azonban kevés elérhet6 adat van a problémat illetéen, igy nehéz a szakpolitikai
dontéshozék elé olyan, hazai adatokon alapulé érvrendszert elGterjeszteni, amelynek
eredményeként ezeknek a nehéz helyzetl csalddoknak eredményesebb segitség nyujthato.
Jelen felmérés feltarja a ma, helyi kozosségi szinten m(ikod6 tamogatdsi mintdzatokat,
amelyek telepliléstipusonként jellemz6ek, és amelyek tanulsagként vagy jo gyakorlatként
masok elé tarhatdak.

A felmérésbe négy eltéré telepiléstipust vontunk be. Limitdcidja a felmérésnek, hogy
er6forrashidany miatt még csak torekedni sem volt érdemes reprezentativitasra. Az érintett
populaciét jellemezni hivatott mintat az elérhetGsége alapjan valasztottuk, illetve az
egylttmUkodési hajlanddsag is szempont volt az informacié forrasaul szolgaldé személyek,
intézmények, kozosségek kivalasztasakor.

A vidlasztdsunk egy budapesti kerilet mellett hdarom borsod-abauj-zemplén megyei
teleplilésre esett. A 2011-es népszamlalas adatai szerint Budapest a legid6sebb ,megyék”
egyike: 100 aktiv korudra 41 id6skoru jut a terlileten. Budapestnél csak Békés, Négrad és Heves
megyében rosszabb a korfa, azaz él aranyaiban tobb id6s ember. Budapesthez hasonldan
eloregedett lakossagl Somogy és Zala megye. A felmérésben szerepl6 tovabbi telepliléseknek
otthont adé Borsod-Abauj-Zemplén megye Budapestnél ,fiatalabb”, minddssze 37 id6skoru
jut 100 aktiv koru lakosra.

Bar a felmérés eredményeként meg tudtunk fogalmazni kiilénbségeket, amelyek a telepiilés
méretébdl, a helyi kozosség szervez6dési adottsagaibdl levezethetSek, végeredményben fel
tudtunk vazolni egy altalanos érvényességlinek tekinthetd cselekvési stratégiat, amelynek
alkalmazasaval a demencidval él6k és gondozdsukat biztositd csalddjuk segitése jobb3,
hatékonyabbad teheté.

Mérfoldké lenne a hazai, sok szakember altal mostohanak itélt ,demencia Ugy”
vonatkozasaban, ha a rendszerben érintettek aktiv részvétele, tapasztalataik és véleményik
Utkoztetése mellett felvazolt cselekvési terv részletes kidolgozasara és megvalésitasara is sor
kerlilhetne néhany telepilésen. Munkank igy érné el valddi céljat, az igy nyerne valédi
értelmet.



Bevezetés

A tobbféle mddszertant alkalmazé felmérés célja az volt, hogy informaciét szolgaltassunk a
nagy kihivast jelent6 feladattal kiizd6, demenciaval él6ket gondozé csalddok helyzetérdl.
Munkank soran els6édleges szempont volt, hogy minél kdzelebb jussunk a vizsgalni kivant
témat valéban ismerékhoz, arrdél tapasztalattal rendelkez6khoz, koztik elsélegesen a
demencidval él6 személyt gondozdkhoz. A helyi, teleplilési szinten a kérdéssel, illetve a
demencidval él6ket gondozd csaladokkal kozvetlenil taldlkozdé intézményi és egyéni
szerepl6kkel tortént direkt kapcsolatfelvétel arra adott garancidt, hogy a gyakorlatban
m(ikodé tamogatasi mintazatokrél nyerjlink informaciot.

A kitlzott célt annyiban mindenképpen sikerilt elérni, hogy a vizsgalt telepiiléseken jelentds
részben megtaladltuk azokat, akikrél azt feltételeztiik, hogy valédi informdaciéval és tudassal
rendelkeznek a témat illetéen. A felmérés részelemeir6l késziilt, illetve a jelen 6sszegz6
irdsban vazolt meglatasok, eredmények mind olyan informdacidkon, adatokon alapulnak,
amelyek kozvetlenil az érintettektdl, valamint a legk6zelebbi potencialis segitdiktdl, a helyi
kozosség tagjaitdl nyertink.

A felmérést négy l|épcs6ben, harom kilonbdz6 kutatdsi mddszerrel végeztik. Ez az
informacidszerzési mddszertan visszaigazolta létjogosultsagat, mivel az ezek eredményeként
nyert atfedé ,,adatok” azt igazoltdk, hogy az informacidhoz jutas eltéré utja mellett ugyanazt
az ,eredményt” kapjuk, amely igy egy megerésitett, igazolt tudasnak, , ténynek” tekintheté.

A felmérés ,préba” jellegét ezuttal is hangsulyozni kell. Tekintettel a projekt eréforrasbeli
korlataira, mindvégig szem el6tt tartottuk, hogy a vizsgalni kivant populdciénak — a
demencidval él6ket gondozé csaladoknak — csak egy igen korlatozott részét, igen kicsi mintat
érhetiink el. A kilonb6z6 tipusu demencidval él6k szama vilagszinten is csak becsiilt adat, és
bar Magyarorszdgon még a becslések megtételéhez is nagyon kevés informacié all
rendelkezésre, a nemzetkozi regiondlis adatok alapjan hazéankban is szazezres nagysagrendd,
akar 200-300 ezer beteggel szamolhatunk. Ahogy a felmérés sordn is ravilagitottak a
résztvevlk, a betegek jelents részérdl csaladi korben gondoskodnak — 6nkéntes valasztds
vagy kényszer(ség okan.

A minta korlatozottsagat részlegesen ellensulyozandd terveztik a felmérést gy, hogy ne
egyetlen foldrajzi helyrél, hasonlé tarsadalmi koézegben él6krél gydjtsiink informaciét. A
diverzitas biztositasa céljabdl a tébbféle telepilés tipust, tobbféle teleplilésen é16 csaladokat
kerestiink meg.

A felmérés részeredményeit a kiilonb6z6 mddszerekkel végzett részfeladatok elvégzése utan
késziilt beszamoldkban mutattuk be, és jelen tanulmanyban ezekrél egy 6sszegz6 ismertetést
nyujtunk.



A felmérés elemeinek, a részfeladatoknak a révid bemutatdsa

1. Anyagi hattér felmérése kérdGiv utjan

A kérdGiv 0sszedllitasandl a haztartdsok anyagi helyzetének felméréshez sziikséges szokvanyos
paraméterekre kérdeztiink ra. Emellett a kérd6iv egyuttal a gondozd-gondozott parok
demografiai adatainak felmérését szolgalta. A kérdGiv elemeinek megkérdezése — ahogy az
egész felmérés — ,proba” jelleggel tortént, hogy kideriljon, kapunk-e valaszt, vagy valamely
adat ,tul érzékenynek”, esetleg nehezen meghatdrozhatdnak bizonyul. A vélaszok és
visszajelzések alapjan az adatok megaddsa egyeseknek konnyen, mdsnak nehezebben ment,
de nem Utkoztlink olyan akadalyba, hogy valaki a teljes adatszolgaltatast megtagadta volna.

2. Mindennapi gondozdi nehézségek felmérése napléelemzésen keresztill

A demencidval él6 hozzatartozdjukat otthoni kornyezetben gondozd csaldadok szamos
nehézséggel néznek szembe a mindennapok soran. Az egyik legjelentésebb problémat az
anyagi terhek jelentik, amelyért csak nagyon ritka, specidlis esetben jar allami forrasbdl
»,kompenzacid” pusztan a betegség miatt. Arra kértlik a gondozast végz6 csalddtagokat, hogy
egy napi rendszerességgel vezetett napléban irjak le, hogy milyen gondozassal kapcsolatos
koltségeik és feladataik vannak. A feladatok kozul kértiik azok kiemelését, amit akar masnak
at tudnanak vagy szeretnének adni. Ezen feladatok egy része elvégeztethetd ,piaci alapon”, a
szolgaltatds megvasarolhatd, tehat a gondozd munkaja pontosan szamszer(sithetd értékd. A
feladatok egy masik csoportja pedig nagy munka egy gondozdénak, de konnyen megoldhato
lenne kdzosségi szinten.

3. Mit gondolunk a demenciardl — asszociacid

Tekintettel arra, hogy a felmérés barmely szakaszdban résztvevék tobbségérél feltételezhetd
volt, hogy legalabb nagyvonalakban tisztdban vannak azzal, hogy mit jelent a ,,demencia”,
ezért a tlinetegyttesrél nem tartottunk részletes ismertet6t. Ugyanakkor rendkiviil fontosnak
gondoltuk, hogy kideriljon, hogy ez a sz6 mit idéz fel szdmukra. Arra kértiik a részvételi
rendszertérképezésben — a helyi segité halézatok felmérésében — résztveviket, hogy irjak le,
hogy mi jut eszlikbe a szd hallatdn. Igen tanulsagos, és esetenként a felmérés helyszinéil
szolgalé teleplilést jellemz6 széhalmazt kaptunk, amelynek értelmezése, elemzése soran
atfedést talaltuk a helyi halézat felépitésével.

4. Ateleplilésszintl segité haldzat felmérése — |épés egy helyi stratégia megalkotasa felé

A felmérés leglatvanyosabb, rovidtavon a legtobb hasznot, eredményt hozd, ezért a
munkaigénye ellenére a leginkdbb halas eleme a részvételi rendszertérképezés. Ez egy olyan
kutatasi mddszer, amely cselekvési tervek megalapozasdhoz az érintettek széles korét vonja
be. A rendszertérképezés sordn arra nyilik lehetGség, hogy az adott kozosség tagjai a helyi,
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specialis adottsagok mellett k6zosen, kutatdi, moderatori iranyitas mellett térképezzék fel a
felmeril6 igényeket és a rendelkezésre all6 lehet&ségeket. Idedlis esetben mar a mddszer
egyik fontos elemét jelenté grafikus megjelenités miatt a megbeszélés soran szé szerint
kirajzolddnak az Osszefliggések és a beavatkozasi lehet6ségek. A mdodszer tehdt nem csak a
felmérés végz6inek nyujt informaciét, hanem az abban résztvevGknek, az aktiv
informacidéataddknak, az adott teleplilési kozosségnek is azonnal hasznosithatd tudast,
attekintést nyudjt a demencidval él6k és gondozd csaladtagjaik helyzetérél, a helyi
adottsagokhoz kapcsolt tdmogatdsuk lehet&ségeirdl.

A felmérés ,alanyai”: a résztvevd csalddok és a telepiilések bemutatdsa

A gondoz6 csalddok bemutatasa

A csaladok szintjén folytatott vizsgalat — apoldsi, gondozasi terhek és koltségek felmérését
célzo6 naploirds — résztvevdit nem minden esetben ezekrdl a telepiilésekrdl vélasztottuk, de itt
is fenntartottuk a kistelepilés, vdros, megyei joglu varos, févdros szerinti kivalasztasi
koncepcidt, azaz minden telepuléstipust képviselte egy-egy gondozé-gondozott pdros. A
csaladokat személyes ismeretség alapjan valasztottuk ki, bizva abban, hogy a nem egyszer(
napldzasi feladatot kitartéan fogjak folytatni egy hdnapon at.

A mintank gondozéi csoportjat az jellemzi, hogy mindegyikiik legalabb kozépfoku végzettségd,
egy f6 egyetemi diplomaval rendelkezik. Az els6dleges gondozast végzé személy, csaladtag
atlagosan 53 éves, tehat tipikusan a ,,szendvicsgeneraciot” képviseli. A felmérésben részt
vevGk koziil ketten édesanyjukat gondozd nék, egy személy a hazastarsat, egy pedig a szlikebb
csaladjaval szoros egyuttmiikodésben a nagyszil6jét gondozza. Egy gondozd a felmérés
végzésekor még tanul, munkdban toltott éveinek szama tehat nulla, igy a masik harom,
munkaerépiacon mar hosszabb id6t eltoltott gondozénak a munkaéveit alapul éve (24-39 év)
a gondozdék munkaban atlagosan eltoltott éveinek szama kozel 34 év.

A gondozok 2-11 éve, atlagosan 6,5 éve gondoskodnak demenciaval él6 hozzatartozojukrol.
A naponta gondozasi tevékenységgel téltendd id6tartam valtozd, dsszefliggést feltehetben a
betegség sulyossagaval mutat. Utdbbit objektiven meghatdrozd teszt elvégzésére nem keriilt
sor, de a gondozottak életkora, illetve a diagndzis megsziiletésének id6pontja valdszindsiti a
tinetegylttes elGrehaladottsagdnak mértékét. Az egyik legrégebben (10 éve) diagnosztizalt
beteg gondozdsa a hozzatartozd megitélése szerint napi 24 6ras elfoglaltsagot jelent. A
felmérésben részt vevik kozil a két ,frissebb” (1, illetve 4 éves) diagndzisu beteg napi 3 éras
apolasi sziikségletli a gondozo szerint. A demenciaval é16 gondozottak atlagosan tehat 6,5
éve, napi 9,3 oraban részesiilnek a csaladtag gondoskodasaban. A gondozok fele egyediil
gondoskodik a betegrél, mig egy csalad 3, egy masik pedig 6sszesen 6 tagu. Ahogy a
naplébeszamoldkbdl is kiderll, ez egy fontos tényez6 a gondozdkat érint6 terhek
megoszlasaban, kovetkezményesen a gondozdk kimertilésében.

A felmérésben résztvevé demenciaval é16 gondozottak mind nyugdijasok, életkoruk 77-87 év
kozé esik, tehat atlagosan kozel 83 év. Iskolai végzettségiik 8 altalanostdl egyetemig terjed.



Munkaval atlagosan 32,5 évet (10-46 év) toltottek. Betegségik felismerésére mindegyikik
esetében mar a nyugdijas évek alatt keriilt sor.

A gondozdas barmely tipusu terhének kialakulasa feltételezhet6en 6sszefiiggésben van azzal,
hogy a csalad milyen anyagi hattér mellett keriil ebbe a kihivast jelent6 helyzetbe. A
felmérésiinkben résztvevGk esetén a csaldd egyik bevételi forrdsa a gondozott személy
nyugdija. Ezt vagy a csalad aktiv dolgozdinak bére, vagy egyéb, ,hdztartason kivili személy
tdmogatasa” egésziti ki. Ahol nincs aktiv dolgozdi bér a bevételi forrasok kozott, ott a kiilsé
tamogatas nélkil a csaladi kassza havi egyenlege negativ lenne, mig azzal egyutt csekély (10-
40 ezer Ft) pluszt mutat. A négy csalad anyagi helyzete jelent&sen kilonb6z6: az egy f6re jutd
havi bevétel 103 és 458 ezer Ft k6zott mozog, dtlagosan 243 ezer Ft.

Kiemelésre érdemesnek tartjuk, hogy egyik csaladnak sincs olyan bevételi forrasa, amelynek
alapja a gondozott személy betegsége lenne. A demencia ma nem mindsil
fogyatékossagnak, vagy olyan betegségnek, amelynek megléte esetén pénzbeli
kompenzacidra, a felmeriil6 koltségek vagy apolasi munka ellentételezésére lenne jogosult
a beteg vagy gondozéja.

A betegséggel Osszefligg6 kiadasokra vonatkozéan 3 gondozd adott meg informaciét. A
gyogyszerkoltségrél harom gondozo nyilatkozott; az 6 atlagos havi kiadasuk 21.300 Ft (13.000
— 35.000 Ft kozott). Apolasi eszkdzoket a kérddiv alapjan két csaldd vésarol; az & atlagos
koltséglik havonta 32.000 Ft (14.000 — 50.000 Ft). Ez az adat tobb, a demencidval kapcsolatos
koltségproblémadra ravilagit. Egyrészt, hogy az apoldsi eszk6zoknek a gyogyszereknél
alacsonyabb vagy szlikebb a tarsadalombiztositdsi tamogatasa. Masrészt azt is mutatja, hogy
szamos beteg esetén a gydgyszeres kezelés — plane az allapot sulyosbodasaval — jelent6ségét
veszti, minimalisra  csOkken, mig az dpolast segité eszkozokbdl egyre
komolyabbra/dragabbra, valamint tobbre van sziikség.

A telepulésekrdl réviden

A teleplléseket az alapjan valasztottuk ki, hogy hol érhetjik el a legszélesebb korben a
demencidval él6ket gondozdkkal kapcsolatba kerilé szerepl6ket, intézményi képvisel6ket.
Mad képviselte a , kistelepiilés”, Tokaj a ,varos”, Miskolc a ,,megyei jogu varos”, a budapesti
Erzsébetvaros (7. kerllet) pedig a , f6évarosi keriilet” kategériat.

Mad kozség a kistelepiiléseket képviselte a felmérésben. A kdzség Borsod-Abauj-Zemplén
megyében, a Szerencsi jardsban, a Tokaji borvidék kozponti részén teriil el, a megye
székhelyétél, Miskolctdl mintegy 44 kilométerre keletre. A legkdzelebbi varos Szerencs, 10 km-
re fekszik. Tertlete 31,86 km2, a népsl(ir(iség 67,55 f6/km2, 2015-ben a lakossag szama 2 217
f6 volt, a 65 éve felettiek szama 406 f6. A hazai vasutvonalak kozil a teleplilést a Szerencs—
Hidasnémeti-vasutvonal érinti, melynek egy megdllasi pontja van itt, kozuti elérését a 39-es
féutbdl kidgazé 37308-as szamu mellékut biztositja. A bortermelés mellett kiemelkedd
turisztikai kozpont a telepdlés.



Jelenleg 2 haziorvosi vegyes korzetben, 2 haziorvos praktizal a telepilésen, a szocidlis
alapszolgaltatasok koziil szocidlis étkeztetés, hazi segitségnyujtas mellett idéskordak nappali
ellatdsa érhet6é el a telepilésen. A nappali ellatas épuletet 2021 juliusban adtdk at az
idéseknek. 32-35 f6 ellatasat tudjak biztositani, 5 f6 szocidlis szakember segitségével. Az
id6sek odajutdsat onkormanyzati autd segiti. Kordbban bentlakasos id6sotthon is mikodott a
kozségben, melyet a covid-jarvany alatt jogszabdlyi meg nem felelelés miatt be kellett zarni,
akkor 9 f6 ellatott élt az otthonban. Forrashidany miatt az 6nkormdanyzat nem tudta vallalni a
sziikséges atalakitasi munkakat, ezért kellett megsziintetnie az ellatdsokat.

Tokaj varos a megye székhelyétél, Miskolctdl mintegy 54 kilométerre keletre fekszik, a Tisza
és a Bodrog folyok taldlkozasanal, a Kopasz-hegy labandl. Fejl6désében nemcsak a
bortermelésben és borforgalmazasban jatszott szerepe, hanem kozlekedési csomdponti
fekvése is koOzrejatszott. Terllete 28,2 km?, teljes népesség 3850 f6 (2021. jan. 1.).
Legfontosabb kozuti megkozelitési Gtvonala a 38-as f6ut, ezen érheté el Szerencs és
Nyiregyhdza térsége feldl is. A hazai vasutvonalak koziil a Szerencs—Nyiregyhaza-vasutvonal
érinti. A regionalis autdbusz-kozlekedés jaratai athaladnak a varoson, a Tisza tulsé partjan
fekv6 Rakamazzal kozuti és vasuti hid koti 6ssze. Tokaj és a Bodrogzug kozott komp kozlekedik.
A varos turisztikai kozpont, a Tokaj-Hegyalja Borvidék kozpontja.

A varosban m(ikod8 egészségligyi alapellatast 2 feln6tt, 1 gyermek haziorvosi és 2 fogaszati
praxis biztositja. Kozponti orvosi és gydgyszertari lgyelet is mlkodik. Az egészségligyi
szakellatdsok a Tokaji Egészségfejleszté Kozpont Nonprofit Kft. altal mdkodtetett
rendelSintézetben érhetbek el. Az intézmény keretei kozott mikodik az Egészségfejlesztési
iroda, az Otthoni Szakdpolasi Szolgalat és Véd6né6i szolgalat. A telepiilésen mentSallomas is
van. Szocidlis ellatdsok vonatkozdsdban az alapszolgaltatdsokat a Tokaji Tobbcélu Kistérségi
Tarsulas Csaladsegité és Gyermekjoléti Szolgalat biztositja, mely mellett a varosban szocialis
szakellatds is mikodik, melyet a 150 f6s Szent Lazar Idéskoruak Otthona biztosit. Az egyhaz
fenntartasaban is m(ikodnek szolgdltaték, de ezekrél pontos adatunk nincs. Tokaj Véaros
Onkormdnyzata 2009-ben megkapta az Id8sbarat dnkormanyzat dijat.

Miskolc Megyei Jogui Varos az Eszak-Magyarorszagi régié kdzpontja és legnagyobb telepiilése,
Borsod-Abauj-Zemplén megye és a Miskolci jaras székhelye. A megye lakossaganak negyede
Miskolcon él. Az orszag negyedik legnépesebb varosa Budapest, Debrecen és Szeged utén,
agglomeracidval egylitt Budapest és Debrecen utan a harmadik legnagyobb. Terlilete 236,67
km2, a teljes népesség 150 695 f6 (2021. janudr 1-én). A kornyék Eurdpa egyik legrégebben
lakott teriilete, fontos keresked6utak mentén épiilt, mar a kozépkorban kereskedévaros volt.
1365-ben Nagy Lajos kiralytél kapott varosi rangot.

Miskolc Megyei Jogli Véros Onkormanyzata a fenntartisdban m(ikédé Miskolci
Egészségfejlesztési Intézeten keresztlil gondoskodik az egészségligyi alapellatds korébe
tartozo haziorvosi, hazi gyermekorvosi ellatasrol, a fogorvosi alapellatasrél, az alapellatashoz
kapcsolédod haziorvosi, hazi gyermekorvosi és fogorvosi ligyeleti ellatasrol, a védénéi és az
iskola-egészségligyi ellatasrol. A szocidlis szolgaltatasokat Miskolc Megyei Jogu Varos
Onkormdnyzat integralt intézményen keresztiil, harom szakmai igazgatdsag szervezésében
biztositja. Miskolcon alpolgdrmesteri vezetés mellett mikodik az Idések Tandcsa, melynek



tagja az IdGsigyi referens. Az allam altal mikodtetett Egészségfejlesztési Iroda a Borsod-
Abauj-Zemplén Megyei Kozponti Kérhaz Egyetemi Oktatd Kérhazban mkodik.

Erzsébetvaros a févaros, Budapest 7. keriilete, a tagabb értelemben vett belvaros egyik
varosrésze, a legkisebb teriletd, egyuttal legnagyobb néps(rliségl. Hagyomanyos elnevezése,
Erzsébetvdros. A keriilet 2010-ben elnyerte az Ertékgazdag Telepiilés cimet. Mar az 1700-as
években alltak itt hdzak, de f6évarosi keriletté 1873-ban, a ,varosegyesitéskor” valt. A
keriiletben az 1900-1940-es évek kozott éltek a legtobben, 140-150 ezren, és még az 1960-as,
1970-es években is 120 ezer koriili volt a lakossdagszam. A népesség a 80-as évekre
drasztikusan csokkent (90 ezer f6re), majd a 2011-es népszamlalas adatai szerint a keriiletnek
mar csak 56 ezer lakosa volt. Ennek kor szerinti megoszlasa alapjan a kerllet az atlagnal
yfiatalabb”, mivel a 65 évet betoltottek aranya minddssze 17% a keriilet teljes lakossagan
bellil. A KSH adatkozlése szerint az elmult években is folyamatosan csdokkent és idén mar nem
éri el az 50 ezer f6t a 209 hektaron eltertl6 kerilet lakossagszama.

Felmérésiinkh6z komoly segitséget kaptunk a keriilet egészségligyi és szocialis ellatasat
Osszevontan szervezni hivatott Bischitz Johanna Integralt Human Szolgdltaté Kozponttdl. A
keriletet jol ismerd munkatarsak elmondtak, hogy a szdmok mogott a kerllet életének
jelent6s megvaltozdsa, nagyrészt ,bulinegyeddé” valasa all. A 2011-es népszamlalas adatai
szerint kozel 16 ezer egyszemélyes haztartds kozll 5 ezerben id6s ember él, és tovabbi 2 ezer
ember csupdn idds emberbdl allé haztartdsban él. Az egészségligyi és szocialis alapellatdsban
résztvevk munkdjuk soran is szembesilnek azzal, hogy rendkivil sok egyedil é16 id&s
,ragadt” a keriiletben, akiknek nincs lehetGsége vagy nincs szandéka elhagyni régi otthonat.

A teleplilésenként lefolytatott rendszertérképezésben résztvevék kozott a legnagyobb
aranyban (42,8%) a szocialis szolgaltatasokban dolgozé szakemberek jelentek meg. Ennek
megfelel6en nagy figyelmet kellett forditani a moderaldaskor, hogy a vizsgalatunk
kozéppontjaba allitott csalddokat segitd szolgdltatasok felmérésén maradjon a hangsuly. Egy-
egy helyszinen, ahol a szocialis szakemberek tulsilya dominadlt, ott kdnnyen a demencia
tineteket mutaté diagnosztizalatlan otthon egyediil é16 id6sek segitésének gyakorlata kapott
hangsulyt. A f6varos 7. kerlletében a résztvev6k meg is fogalmaztak, hogy vajon , Kinek jobb?
A csalddban vagy az egyedil demenciaval él6nek?”. A demenciaval él6k és gondozé csaladok
képviselete jéval alacsonyabb volt (16,6%), melynek oka a demencidhoz k6t6d6 szégyenérzet
és a probléma nyilvanos felvallaldsdnak nehézsége lehet. A demenciaval érintettekkel
foglalkozd egészségligyi szerepl6k ardnya (11,9%) is alacsony lett, ami — tekintettel arra, hogy
az egészségligyben milyen gyakori az orvos-beteg talalkozas, és a taldlkozasok vonatkozasaban
is a 65 éven felettiekkel torténé orvosi konzultacidk szama a magas —igazolja, hogy miért alul
és késén diagnosztizalt hazdnkban a demencia, illetve a demenciat okozd korkép. Még
alacsonyabb intenzitdssal (4,7%) tudtdak a szervez6k elérni a szolgaltatdi szektort és az
érintettek mindennapjainak kozeli szereplGit, ugymint postas, bolti eladd vagy lakokozosségi
képvisel6. Az egyhdz képviselGi egy telepilésen, a ,varosban” képviseltették magukat
nagyobb szamban, itt tobb lelkész végez a sajat kozosségében tdmogatd, lelki szolgdlatot a
raszoruldknak. ld6seket képvisel6 civil szervezet a megyei jogu varosban volt jelen.



A résztvevdk szerepkorok szerinti megoszlasa

W Demencidval érintett személy B Informdlis (csalddi) gondozd

B Csalidsegité Hazi segitségnyujtasban vagy nappali elldtdsban dolgoz6 szocidlis szakember

B 1dSsugyi referens/gondozasi szolgalatvezetd/szocidlis bizottsig vezetSje M Haziorvos/ asszisztens

B Szakrendelés orvosa/asszisztense B Hivatdsos gondok/jogi szakember

W Kozszolgdltatd, pl. postds, kozosképviseld, bolti eladd W Egyhaz/aktiv civil szervezet pl. nyugdijas klub vezetdje
Modszerek

1. Demencia-asszociacid

A demencidval él6 csaladokat tdmogatd helyi intézményrendszer, struktura feltérképezésére
Osszehivott laikusok és szakemberek kdzel mindegyikérdl feltételezhetd volt, hogy valamennyi
tuddssal rendelkeznek a demencia tilnetegyittesrél. Fontosnak tartottuk azonban
megalapozni a kd6z6s munkat azzal, hogy mintegy felvetitjik, hogy mit is gondol a csoport
egésze a demenciarol. Mindenkit arra kértiink, hogy fogalmazzon meg és irjon le harom
dolgot, ami a demencia szo6 hallatan eszébe jut. A szavakat, gondolatokat 6sszegyjtottik és
megbeszélés keretében csoportositottuk, ami kirajzolta, hogy az adott, k6z6s munkara készul6
csoport milyen irdnybdl, milyen prekoncepciéval kdzelit a témahoz.

2. Demografiai és anyagi hatérre vonatkozé adatgydijtés, valamint napldzas

Korabbi kutatdi tapasztalat alapjan valasztottuk a napldzast az egyik kutatdsi modszernek.
Ennek egyik elénye, hogy a kutatas résztvevdinek viszonylag szabad onkifejezési mddszert
biztosit, mivel a feljegyzések témdjanak megadasan kivil nincsenek korlatozasok. A mddszer
masik el6nye, hogy a feljegyzések készitSire kutatétarsként tekinthetiink, és munkajukat
pénzbeli ellentételezés utjan is dsztondzhetjik. Utdbbit azért is tartottuk kilén fontosnak,
mivel éppen arrél kérdeztiik Sket, hogy gondozasi tevékenységiik altal mennyi meg nem



fizetett munkat végeznek naprdl napra, és mi az adatszolgdltatasra is értékes munkaként
tekintettlink.

a) Kérd6iv a demografiai és anyagi hattérrdl

A kérddiv egyrészt a gondozo-gondozott parok demografiai adatainak felmérését, masrészt a
csaladok anyagi hatterének felmérését célozta. A kérdGiv 6sszeallitdsanal a haztartasok anyagi
helyzetének felméréshez sziikséges szokvanyos paraméterekre kérdeztlink ra. A kis elemszdm
miatt nem vartunk tendenciézus mintazatokat mutatd eredményeket. A kérddiv elemeinek
megkérdezése — ahogy az egész felmérés — alapvetéen ,préba” jelleggel tortént, hogy
kideruljon, kapunk-e egydltaldn valaszt, vagy valamely adat ,tul érzékenynek”, esetleg
nehezen meghatarozhaténak bizonyul A visszajelzések alapjan az adatok megaddsa
egyeseknek konnyen, masnak nehezebben ment, de nem utkoztiink olyan akadalyba, hogy
valaki a teljes adatszolgaltatast megtagadta volna barmely okra hivatkozva.

A kérddiv elemzésre alkalmasabb részének a gondozé-gondozott parok demografiai adatai és
a gondozdi munka mennyiségére vonatkozo adatok bizonyultak.

b) Tdmogatasi igényt felmérd napldzds

A kutatdsban résztvevé gondozd hozzatartozoktdl azt kértik, hogy 30 napon keresztiil
készitsenek feljegyzéseket a megadott témakorokben. A naplé elektronikus formaban torténdé
elkészitését és emailben torténd elkiildését kértik. A naplébejegyzéseket anonim médon, egy
szabadon vélasztott azonositd alapjan gydijtottik, igy a szovegek rendezését végz6 személyen
kiviil mas nem tudja a feljegyzések forrasat beazonositani.

A napldzas utjan végzett felmérés 2022 junius hdnapban zajlott, tehat gondozénkként 30
naprol kaptunk naplofeljegyzést, a 4 kutatdtarstdl tehat Osszesen 120 bejegyzés allt
rendelkezésiinkre, elemzésre készen. A feldolgozast két személy egymadstdl fliggetleniil
végezte, majd a folyamat végén az eltérd értékeléseket megbeszélték és konszenzust kerestek
minden eltéré vélemény esetén.

Az elemzés elsGdleges célja az volt, hogy a kiilonb6z6 forrasokbdl, kiilonb6z6 gondozdktdl
szarmazo feljegyzések kozti hasonldsagokat, 0sszecsengéseket keressiink.

A napldzas sordn két témadaban vartuk a feljegyzéseket

*

% A fizikai tdmogatasi szlikségletekrdél:

» milyen kiils6 segitséget kapott aznap (akar hivatalos személytél/szervezettdl, akar
barati Uton vagy mas csalddtagtol);

» milyen segitségre lett volna az adott napon sziiksége, amit nem kapott meg — azt is
rogzitve, hogy tudja, hogy van ilyen tdmogatas, de valamiért nem tudta/akarta
igénybe venni, vagy ha nem is tudja, hogy létezik-e ezen a téren segitség.

R/

¢ A csaladon bellli gondozas/apolas koltségeirdl:
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» minden olyan kozvetlen kiadas feljegyzése, amely valamely médon a beteg
csalddtag gondozdsahoz kapcsoldodik és oOsszefliggésben van a gondozott
hozzatartozé dllapotaval, betegségével (pl. vitamin, gydgyszer, pelenka,
inkontinencia miatti egyéb eszkdzok, barmilyen segédeszkdz, specidlis igények
miatt Uj ruhak beszerzése, fizetett gondozd dija, taxikoltség, specialis diétara
forditott 6sszeg);

» a nem meghatarozhaté Osszegli, de plusz kiaddssal jaré6 eseményeket,
tevékenységeket is irja le (pl. amikor az dgynemdit soron kivil ki kell mosni egy
,baleset” miatt). Ebben az esetben nem kell kdltségszamitdsokat végeznie.

3. Rendszertérképezés

A telepiilés szintl rendszertérképezés résztvevinek kivalasztasakor azt tartottuk szem elétt,
hogy a csalddok tdmogatasanak — a hatékonysagot és a fenntarthatésdgot figyelembe véve —
alapvet6en a szlikebb kozosségre kell alapoznia. A szlikebb kdzdsség alatt értjik a helyben,
foldrajzilag is minél kozelebbi terileteket, illetve a tarsadalmi kapcsolatok jelentette , kozel
allokat”: igy a terileti ellatasi kotelezettséggel rendelkez6 szocidlis és egészséglgyi ellatd
rendszer tagjait (haziorvos, haziorvosi asszisztens, kezel6 szakorvos, csaladsegit6, szocialis
alapellatds), a lakdéhelyhez kototten mikod6é kodzszolgaltatdsok képviselSit (pl. postds,
tarsashdazi kozosképviselet), alapellatds szolgaltatodit (Uzletek), helyi egyhazi kozosségeket,
helyi civil kozosségeket (pl. nyugdijasklub, kirdndulé- vagy kartyakor, politikai kozosségek). A
helyi kozosség barmilyen széles értelmezése esetén a tamogatasi lehet8ségekrdl vald
diskurzus résztvevéGinek kell lennie maguknak a gondozé csaladdoknak, idedlis esetben tobb
generacid képviselSinek, és akdr demencidval é16 személyeknek is.

Az elérési, toborzasi lehetGségeket figyelembe véve 8-12 f6bdl allé csoportok Osszeallitasat
terveztiik az aldbbi résztvevékkel:

- demenciaval érintett személy (korai stadium)

- informalis gondoz6 (laikus gondozé csaladtag) - munka mellett

- informalis gondozé - dpolasi dijat kap vagy apolasi dijat nem kap
- informalis gondoz6 - nyugdijas csaladtag/hazastars

- csaladsegit6é munkatars

- hazi segitségnyujtasban dolgozd szocialis szakember

- id6slgyi referens/gondozasi szolgalatvezetd/szocidlis bizottsag vezetdje
- haziorvos

- szakrendelés orvosa/asszisztense

- hivatasos gondok/jogi szakember

- kozszolgaltato, pl. postas, kozosképviseld, bolti eladd

- egyhaz/aktiv civil szervezet pl. nyugdijas klub vezetégje

A kilonboz6 telepliléstipusokon — éppen az eltér6 méret és a szerkezet miatt — nem volt
lehetséges azonos médon toborozni a résztvevéket. Ebb6l addddan a kivdnatosként megjeldlt
személyeket jobb vagy rosszabb eredménnyel tudtuk elérni, a diskurzusba bevonni. A csoport
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Osszetétele tehat kozvetlen képet adott a telepiilésen fennalld strukturardl, elérhetd,

mozgosithatd kozosségi elemekrdl.

Az alkalmanként 4 6ras taldlkozék sordn 5 részre bontottuk a programot:

1) Bemutatkozds: minden résztvevé bemutatkozdsa soran informdaciét kértiink arrdl,
hogy honnan j6tt, a rendszer mely elemét képviseli.

2) A demenciardl: tekintettel arra, hogy a demencia tlinetegylttesének jellemzGirél
majdnem minden szerepl6 rendelkezett informacidval, igy nem tartottunk részletes
ismertetés. Arrdl kérdeztik a jelenlév6ket, hogy mi az a 3 szd, ami esziikbe jut a
demencia sz6 hallatan.

3) Arendszertérképezés mddszerének és a program koreografidjanak ismertetése

4) Informacidgyljtés

a.

g.

kdézponti fogalom, amely kordl forog a diskurzus: ,a demencidval él6ket
gondozd csaladok segitése”.

a helyi, potencidlisan a tamogatdsban szerepet kapd intézmények
Osszegylijtése, az intézményi rendszer/haldzat felvazolasa.

intézmények kdzotti kapcsolatok felrajzolasa.

intézmények kozotti kapcsolddas jelenlegi mdédjanak felvazolasa.
intézmények/szerepl6k meghatdrozd, a demenciaval él6ket gondozd csaladok
életét/életmindségét befolyasold konkrét feladatainak szambavétele.

feltart hidnyzo intézmények/szereplék térképre tétele; hidnyzé kapcsolatok
azonositdsa; hianyzé feladatok kiosztasa; javitanddé hatékonysagl m(ikodés
megjelolése.

idedlis intézményi egylttm(ikodés felvazoldsa.

5) Visszajelzés kérése a programmal kapcsolatban.

Eredmények

1. Demencia asszociacio

A helyi ellatasi halozat feltérképezését célzé6 moderalt megbeszélés els§ szakaszaban arra
kértlik a résztvevéket, hogy osszak meg vellink, hogy a demencia sz hallatdn mi jut esziikbe.
Ezeket a szavakat, kifejezéseket, gondolatokat ugynevezett szé6felhGvé alakitottuk egy szoftver
segitségével. Ez a kép tanulsagos lenyomata a jelenlév6k demencidahoz, illetve a vizsgalt

témahoz valé viszonyuldsanak.
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Mad széfelhdgje:

FELEDEKENYSEG

) Jek&“ﬁtlﬁhsag

ZAVARTSAG  haregos
T

L\H on

feliigyelet
cialis onhon
LELOSSEG

allapotromlas ™A akacs

Itt a résztvevdk a feledékenységet, tdjékozatlansagot és a zavartsagot tartottdk a legkifejez6bb
demencia jellemzének. Az érzelmekben makacsnak, ©6nzének, haragosnak és nem
egyuttmikodének tartottdk a demencidval él6 személyt. A gondozd csaldadtagok
vonatkozasaban a felel6sséget, az elfogadast, az idegeskedést és a faradtsagot emelték ki. A
demencidval él6krél vald vélekedésiik alapjan értheté a hozzatartozdi felelGsség kiemelt
szerepe, ami egyben meghatdrozdja a gondoskodasi hajlandésagnak.

Tokaj széfelhégje:

BUTULAS

figyelmetlenség  beszfkiilés
KISZOLGALTATOTTSAG
egst emlékek

elfogadas varalear
alvészavar MAGANY

FELEDEKENYSEG

ismétlés kirekesztettség

felelésség pakolgaths
thjékozatlanshg autonbmia
félelem  4lomvilig

ROZOSIDO

tudatzavar

A demencia kapcsan jol ismert kognitiv (feledékenység, tdjékozatlansdg), viselkedési
(pakolgatas, ismétlés) és érzelmi (kirekesztettség, magdny, besz(ikilés) tinetek megjelenése
jelzi a formalis (hivatasos) gondozdk tulsulyadt a csoportban. A kifejezések (kirekesztettség,
magany, besz(ikilés) jol tlikrozi a demencidval él6k és a gondozd csaladok helyzetét. A
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hozzatartozdk és az altalanos vélekedések vonatkozasaban az elfogadas, a felelGsség, a kozos
idé mellett az autondmia elvesztését tartottak fontosnak megemliteni a résztvevék.

Miskolc széfelhdje:

4jékozatlansag

BOLOND

HALLUCINACIO < TRAGEDIA

E ELEDEKENYSEG

almatlansig

ELBUTULAS

A jelenlévik az id6skorhoz kototték a tlinetek megjelenését. Véleményik szerint az érzelmi
allapotot negativan befolyasoljdk a tiinetek. A tehetetlenség, a szorongds, a félelem
meghatdrozé a mindennapokban. A demencidval él6kkel kapcsolatos laikus széhaszndlat a
résztvevék szerint a ,bolond” kifejezés a kozbeszédben.

Erzsébetvaros széfelhgje:

Elfogadas

Szeretet

tetlenség
irészavar

FELE]TES

Veszély  kiadas
mt&mély prombléna
Tisztelet befordulis
fruszracié

TEHETETLENSEG

A tlinetekre utald kifejezések mellett a kiszolgaltatottsagot, kitettséget tartottdk fontosnak a
résztvevik, illetve a gondozassal egylitt jard koltségeket is kiemelték. Az empatia ebben a
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,Ssz6felh6ben”, kozosségben jelent meg a legerGsebben a szeretet, tisztelet, elfogadas szavak
felbukkandsaval.

2. Demografiai és anyagi hatérre vonatkozd adatgylijtés, valamint napldzas

A. Kozvetlenil a gondozashoz kapcsolhaté szamszer(sithet6 kiadasok

1) A gondozott betegségével 6sszefligg6 ellatdsokhoz kapcsolddo kiadasok

A betegség miatti szamszer(Usithet6 kiadasok legnagyobb része a gydgyszerek koltségeibdl és
az apoldsi eszkdzok, anyagok koltségeib6l adddik. Utdbbi csoportban legnagyobb
jelent&séggel és kiadasi hanyaddal az inkontinencia (vizelet- és széklettartasi elégtelenség)
ellatasat célzé anyagok, eszk6zok veszik ki a résziiket. Az inkontinencia miatt egyrészt kolteni
kell betétre, pelenkara, agyvédd eszkozokre, ezen tul azonban a gyakori mosds miatt
gyorsabban kopd dgynemdlit, haléruhat, akdr nappali ruhat is pétolni kell. A mosds koltsége
nehezen meghatdrozhaté szamszerlien, igy azt a nem szamszer(sithetd koltségek kozé
soroltuk.

Néhany példa a naplébejegyzésekbdl, ahogy a gondozdk ezekrdl a kiaddsaikrél irtak:

LAnyagi kiaddsaim igencsak megugrottak most mert a gydgyszerek dra Gsszesen 1
honapra 14.393.- Ft volt ebbdl a nadrdgpelenka ami tdmogatott 1 honapra 2.555.-Ft,
vitaminokra most nem volt sziikség még van. Viszont ma rendeltem meg szintén 1 havi
mennyiséget éjszakai pelenka, betegaldtét dgyba, plusz betét nadrdgba és nedves
torlékendd 6sszesen 12.800.Ft ezekre nincs semmiféle tadmogatds.”

,anyagi vonzata egy ilyen éjszakdanak kb. 2.000.-Ft minimum, pelenkdk, aldtétek,
mosds, mososzer stb.”

,plusz betegaldtétet kell vennem mert a rendelt még nem jétt meg és szomoru
tapasztalat, hogy az dra a kordbbi 174.-Ft helyett 225.-Ft lett darabonként és nem is
lehet mindenhol kapni, jelezték, hogy az dremelkedés folyamatos lesz szinte minden
termékre, persze tamogatds semmi.”

,havi éjszakai nadrdgpelenka, betegaldtét, betét stb. rendelésemet 16.410.-Ft volt.”

,WC papir, vagy nedves babatérlé kendé plusz kéltség annyiban, hogy WC papirbol
bizony 30 tekercs, torl6kendébél 3-szor 80 db-os csomag el kell 1 hénapban. Eppen ma
vasdroltam be, WC papir 1.950.-Ft, torl6 1.560.-Ft és ez havonta.”

,kivdltottam a havonta esedékes gyogyszereket (kb. 10.000 Ft); valamint C es D
vitamint es recept nélkiil kophaté emésztést javito tablettat vasdroltam ( kb. 5.000 Ft

)- ”

,Vettem pdr ruhanemdiit a xxxxx-nak 16.000 Ft értékben, mert a gyakori mosds miatt
elkopott.”
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A szamszer(sithet6 koltségek masik jelentds csoportja, amikor valamit a gondozdnak ujra be
kell szereznie, pétolnia kell. A demencia egyik vezetd tlinete, a feledékenység, gyakran
neheziti a mindennapi boldoguldst. A feledékenység ugyanakkor pdrosul azzal a tlinettel, hogy
a beteg szeretné biztonsagban tudni a szamara fontos, vagy akar valéban értékes targyakat. A
féltve 6rzend6 dolgokat tehat elteszi a beteg egy ,biztonsdgos helyre”, ahonnan gyakran
sokdig nem kerlilnek el6. Mivel az eszk6zok hasznalata is egyre nagyobb problémat jelent egy
demencidval él6 személynek, ezért a szamdara haszontalannak tartott eszkézoket kidobja,
6hatatlanul tonkreteszi, mivel 6 maga mar képtelen a helyes alkalmazdsra. A hozzatartozdk az
aldbbi torténeteket osztottak meg napléjukban:

,hem taldlta a lakatkulcsot, ami a kertkaput nyitja. (Kedvenc idétéltése a kertben valo
munkdlkodds, sok idét toélt ott.) Segitettem neki a keresésben, probdltam
megnyugtatni, de nagyon felzaklatta, hogy egyre gyakrabban nem taldl tdrgyakat.
(Leteszi valahova, elfelejti, tévedésbdl kidobja stb.) Véglil megtaldltuk a kulcsot, de csak
nehezen nyugodott meg, rosszkedvii volt egész nap. ..... A biztonsdg kedvéért
potkulcsot mdsoltattam: 600 Ft.”

,ezuttal az olvasészemiivege tiint el. Egész nap keresslik, zaklatott, kétségbeesett, nem
lehet megnyugtatni. Estere megtaldljuk, de térétten, sajnos. Vigasztalhatatlan. .......
Szemliiveg 25.000 Ft; sajdt buszkéltségem 1500 Ft”

,Most uj telefonja van, uj helyen, mert a kordbbit kb. 10 napja levdgta és kidobta. Ezzel
kisebb galibat idézett el6, mert dramkimaraddst okozott, ami miatt leolvadt a
mélyhiitd.” .... ,Uj telefonkésziilék: 14 490 Ft.” ... ,Nem keletkezett nagy kdr, mert
korabban mdr levitte a szemétbe a mélyh(ité tartalmdt, mert réginek taldlta és
feleslegesnek benne a dolgokat. Pontosan nem tudom meghatdrozni az anyagi kart.”

»A hajszadrito és a radio ,eltiint” a lakdsbdl. Miutdn azzal fogadott, hogy dobjam ki a
varrogépet, mert csak foglalja mdr a helyet, nem kell az mdr, igy gyanus, hogy ezek is
a kukdba keriiltek. Hajszdritd: 15 000 Ft, radio: 10 000 Ft.”

2) A gondozd és a gondozott fizikai és érzelmi biztonsagahoz kapcsolddo
kiadasok

LA kulcsdn van egy nyomkoévetd, ezzel ellendrizni tudjuk merre jar éppen. Nem riaszt a
rendszer, de ha rdkeresek akkor Idtom, hogy éppen merre van.” ... ,Nyomkévetést
biztosito eszkéz: kb 15 000 Ft.”

A koltségek egy része abbdl adddik, hogy a beteg érzelmi nyugalmat kell biztositani. Ez a
betegen tul a gondozoénak is jelent6s segitség, mivel a gondozasi nehézségek érdemben
csokkenhetnek.

LA kordbbi években unokdinak kotott biztositds dijbekérdivel érkezett, nagyon
feldultan, hogy ezt ki és miért kiildi és miért kell id6s embereket ezzel zaklatni”. A
csaladban kapott megnyugtato szavakat.” .... szilkség lenne ,Valamelyik felnétt
csaladtag személyes jelenlétére, amikor a postaldda tartalmdt megnézi. Ezt aktiv
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dolgozoként nem tudjuk szamdra biztositani. Esetleg ilyen alkalmakra a postafiok
bérlet j6 megoldds lenne, bdr ez plus kéltséget jelent.”

Adott esetben egy, a beteg szamdra attételesen megnyugvast hozo program biztositasa is nem
betervezett koltséggel jar, példaul egy extra bevasarlas:

LAmit megldtott és szerette volna azt megvettiik (csoki, kaldcs, gyiimélcsék), kb. 2000
Ft.”

3) A nem meghatarozhaté 6sszegl, plusz kiadasok

— Azinkontinencia

A nem szamszer(sithet6 kiaddsok jelent6s része a beteg allapotanak hanyatlasat szinte
kotelezéen kisérd inkontinencidhoz koéthetd.

... ma én voltam Mosé Masa Mosoddja. Egész nap volt kisebb és nagyobb baleset amit
folyamatosan lattam el és még azt hiszem most sincs vége. Ennek kapcsdn aztdn
felmeriiltek bennem az anyagi kérdések, mosdszer, ruhdzat, WC papir stb. Ezt a kérdést
majd jévé héten fogom bévebben kalkuldini hiszen a nyugdij amit majd osztani és
szorozni, valamint sakkozni kell.”

Az inkontinencia miatt hasznalt eszkozok direkt, szamszerdsithet6 koltségei mellett a mosas
jelent nehezen meghatarozhaté kiaddsnovekedést. Mosas soran a mosodszer-/6blitGszer-
hasznalat, tobblet viz-, és dramfogyasztas torténik. A gyakoribb mosas a ruhak és agynemdk
gyorsabb kopdasdaval jarnak, amelyek szamszer(isithetd koltségei szintén rogzitésre keriiltek a
naplokban, ezeket kordbban ismertettik.

— A gondozék munkaideje

A nem szamszer(sithetd koltségek valdjaban legnagyobb, nemzetgazdasagi jelentdségl
hanyadat a gondozdk ,6nkéntes munkaideje” teszi ki. Az aktiv kord, a gondozas mellett
munkat végz6 csaladtagok erre ,raérezve” a kovetkez6ket fogalmaztak meg koltségként:

,ldore és megfelel6 javadalmazdsra lenne sziikségem.”
,sajat pihenéidém”
LJontos a k6z6s munka, kézés idé. Ezt a szabadidém terhére tudom megtenni.”

,J0 lenne idénként a kiilsé segitség takaritdsban, ligyintézésben, bevdsdrildsban stb...,
hogy felszabaduljon valamennyi idé sajat magamra.”

— Betegség tineteib6l adodé koltségek (tobb feladat egyidejd
végrehajtasanak képtelensége, eszkdz/anyag funkcidjanak téves
meghatdrozasa, rossz dontések meghozatala)
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, Telefondlds miatt leégett a tej, ki kellett dobni a Idbast. (Nem haszndl mikrohulldmu siitét,
nem tudta megtanulni a haszndlatdt.)”

~Mézzel ragasztotta fel a képeket egy fiizetbe. Ezért 6sszeragadt minden. a képeket
kiszedtiik, az albumot kidobtuk, lemostuk a képeket, szdritottuk, majd ragasztéval egy uj
albumba (szerencsére volt itthon kb 6000 Ft volt) felragasztottuk.”

, Evekkel ezel6tt még 6ndlldan kétott biztositds iigyét kellett intézni. Nemrégiben deriilt ki,
hogy elmaradtak a dijfizetések, emiatt dllanddan felszolito levelek érkeztek. Té6bb alkalmas
probdlkozds utdn tegnap sikeriilt elintézni a visszavdsdrldsdt a kétvényeknek.” ...
,Pontosan nem lehet még tudni, kb. 200 000 Ft. lesz a veszteség a biztositds kapcsdn az
elmaradt dijfizetés miatt.”

»Ma a hiitébdl visszaérkezett néhdny kordbbi ételes doboz, romlott ételekkel. Ki kellett
dobni lejdrt szavatossdgu felvdgottakat, tejfélt. A kidobott ételek dra kb. 5000 Ft.”

,Aggaszto a hdség és sajnos hicba mondom. Feltételezem, hogy elveszett a kifejezés és a
38 fok sem mond semmit.” ..... ,Naponta 2x zuhanyozom le, hosszan. Az agyonizzadt
ruhdkat mosom.” .... ,Fokozott vizfelhaszndlds, amit most nem tudok megmondani,
részben a gyakori tusolds miatt és min. plusz egy mosds, hetente. Kb. 5 000-6 000 Ft. plusz
ebben a hénapban.”

B) A demencidval él6ket gondozd csalddok nem anyagi jellegi terhei

1) Fizikai tamogatasi szlikségletek, a ,klls6” segitség teriletei

A fizikai terhek szambavétele sordan a gondozd csaladtagoknak a betegséggel kapcsolatos
tevékenységeit gylijtottik ossze a bejegyzéseket olvasva. A tevékenységeket egyrészt céljuk,
a megoldando feladat szerint rendeztliik. Mdsrészt kiemelhet&ek voltak az elérhetd, vagy csak
vagyott megoldasi lehetéségek. A gondozdk tobbségében tudatosul, hogy az altala végzett
feladat téle pihenést és szabadid6t von el, amelynek kozgazdasagi megkdzelitésben
koltségvonzata van. Részben az el6z6vel Osszecsengben jelentés hangsulyt kapott a
feljegyzésekben a fizikai mellett jelentkezd lelki teher is.

— Szallitas

,Orvendetes lenne egy olyan szolgdltatds megszervezése a telepiilésen, a helyi
O6nkormdnyzat/szocidlis szolgdltaté iroda dltal, amely megolddst jelentene a
mozgdsképtelen id6s emberek helyi ill. helykézi utazdsainak megszervezésében
(legkédzelebbi szakrendels, optika, fodrdszat stb..) valamint nehéz csomagok,
nagybevdsadrlds, gdzpalack stb... hdzhozszdllitasaban”

»,Nekem nincs jogsim igy mindig segitséget kell kérnem”
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—  Etkezés
,Segitséget kapunk hdzi segitségnyujtds kereteben az ebed hdzhozszdllitdsaban”
,Az étel elkészitésében igényel segitséget.”

— Kiséret, jelenlét

,Hazafele k6zésen bevdsdroltunk, bizonytalanul bénik a pénzzel, ezért megnyugvdssal
tolti el, ha én rendezem a fizetnivalokat.”

4

,Segitd jelenlétet igényel, megerdsitést vdrva télem, mielétt apro déntéseket meghoz.”

»Egy tdmogatd, gondoskodd személy jelenléte nagy segitség lett volna tdvollétem
idejére.”

,Egy segité személy jelenléte jo lenne azokon a napokon, amikor egyediil kell hagynom,
de ilyen szolgdltatdsrol nem tudok, de nem is fogad el rajtam kiviil segitséget senkitél.”

—  Onellatas

,Segitségre volt sziiksége az ©Oltézkédésben, az évszaknak megfelel6 ruhdzat
kivdlasztdsaban.”

,haponta 3x reggel, délben, este lenne sziiksége 3x, 1 drdban segitségre”
— Takaritas

LA hdzi segitségnyujtds keretei kbzott a személyes kérnyezet tisztdntartdsa megjelenik,
de ez nem terjed ki a lakds takaritdsdra.”

2) A hidnyzo segitség és annak lehetséges forrasai:

— Afizikai segitség vonatkozdsaban

A gondozdk tobb bejegyzést irtak azzal kapcsolatban, hogy fizikai segitséget kit6l kaptak.
Ezekbdl az tlnik ki, hogy a kapottnadl sokkal tébb segitségre lenne sziikségiik. Kozeli
csaladtagok vagy szomszédok segitsége elérhet6 egyesek szdmara, ugyanakkor a csalddtagok
egy része nem vallal at terheket a gondozd4tdl. Sajnalatos mddon tébbek tapasztalata, hogy a
segitésre hivatalosan rendelkezésre all6 szervezet szolgaltatasat nem tudjak igénybe venni.
Vagy azért, mert a gondozo altal sziikségesnek vélt szolgaltatas nem tartozik a szolgaltatasi
korbe, vagy azért, mert a szolgaltatast nem tudjdk az igénynek megfelelé id6ben,
rugalmassaggal nyujtani. Demenciaval él6 betegek esetén, de sok id6s lgyfél esetén is a
segité személy elfogadasa egy ismert probléma. Ennek megoldasa a fokozatos 6sszeszokas
lehet6sége lenne, vagy az allami szolgaltatas koltségének a gondozo rendelkezésre bocsatasa,
hiszen egy allami feladatot vallal at.

,J0 lenne idénként a kiilsé segitség takaritdsban, ligyintézésben, bevdsdrldsban stb...,
hogy felszabaduljon valamennyi idé sajat magamra.”
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,Egyik szomszédot kértem meg, hogy tdvollétemben hivja fel telefonon, ill. nézzen ra,
ha sziikséges.”

,jO lenne a hdzisegitségnyujtds szakembereit igénybe venni, de elutasitja”

,Tdrsalkoddsra nem lehet hdzisegitségnyujtds kérni, pedig jo lenne.”

— A gondozasi tapasztalat, tudds vonatkozasaban

A tudds megszerzése torténhet nembhivatalos Uton, de ezekkel kapcsolatban nem ritka
tapasztalat, hogy a laikus informdciok, segit6nek szant tartalmak tévesek. Egy szakmai
informacidéforras fenntartasa pénzbe keriil, de még mindig olcsébb, mint késGbb a téves
informacidk kovetkezményeinek az elharitdsa.

,Nem tudom mi ez az ujabb fejlemény”
»Ma olyan problémdval keriiltem szembe, kedves xxx-m nem volt hajlandé inni.”

»Ma nagyon jo lett volna, ha valaki elmagyardzza...”

— A folyamatos felligyelet hianya vonatkozasaban

A 21. szazadban rengeteg technoldgiai, technikai Ujdonsag segithetné a gondozdk
mindennapjait, amelyekkel ma Magyarorszagon igen csekély mértékben élnek, tudnak élni a
csaladok. A tuddsbévités egy kilon terilete lehetne.

,mai nap intéztem fizikai tdmogatdst magamnak, megrendeltem az egész havi
bevdsdrldsomat az interneten.”

»A [gondozott] kulcsdn van egy nyomkéveté, ezzel ellenérizni tudjuk merre jar éppen.”

— A gondozas okozta lelki kimertilés vonatkozdsaban

Bar a célunk a fizikai tdmogatasi sziikséglet felmérése volt, nagyon sok feljegyzés sziiletett,
amelyben a gondozok a lelki tdmogatas igényét fogalmaztak meg. A bejegyzések kilon
oromet okoztak, mivel azt is bizonyitjak, hogy a gondozék kell6en meg tudtak nyilni a napld
irdsa kozben. Raadasul a lelki tAmogatasi szlikségletnek is van koltségvonzata. Egyrészt azért,
mert a lelki problémak el6bb-utdbb testi bajokhoz vezetnek, masrészt azért, mert ha valaki
professziondlis formaju pszichés tdmogatast/gydgyitast vesz igénybe, akkor az is pénzbe kerdil.

Hlelki tdmogatdsra és énbizalomra volt nagyon nagy sziikségem”

,Fizikai segitségre nem volt sziikségem, de egy beszélgetésre valakivel igen, de
kérnyezetemben nem volt senki.”

LJOl jott xxxx-val vald hosszas beszélgetésem, mert lelkileg feltéltve indultam a
napnak.”
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— Gondozd munkajanak ellentételezése vonatkozasaban

Tobb esetben a konkrét segitség igény megadasa nélkiil a gondozd annyit rogzitett a napldban,
hogy elfaradt, szivesebben csindlt volna mast, illetve érzi azt, hogy a vallalt feladat valamilyen
ellentételezést érdemelne — pénzt és pihenést. A gondozd kdzvetlen ellentételezése fontos
l[épés lenne a gondozdi tevékenységhez vald viszonyulds formadlasaban. A tevékenységben
vald kiteljesedés érzésének kialakitasa, a gondozds, mint pozitiv hozadéku tevékenység
szemléletének erésitése a gondozdk egy részénél jelentés mentalis el6nyt jelentene.

,J0 lett volna egy kis pihen6”
,Szivesen eltéltéttem volna pdr drdt az unokdkkal”
,Idére és megfelel6 javadalmazdsra lenne sziikségem.”

Jfeladva a sajdt életemet dllandéan mellette vagyok és legjobb tuddsom szerint
tdmogatom es gondoskodom rdla”

3. Rendszertérképezés

A. A demenciaval él6ket gondozd csalddok tdmogatasara hivatott helyi rendszerek
felépitése és jellemzéi

— Intézményi rendszer/haldzat

A gondozé csaldadok els6dleges segitéje a résztvevék szerint a haziorvos, aki a gondozas
tdmogatasa mellett az egészségmeglbrzést biztositd prevencidos munkat és a gyogyitdst is
elldtja. A haziorvos ezen feladataibdl addddan kifejezetten fontos az elméleti és tapasztalati
tudasan tul szervez6 készsége és a helyi tdrsadalmi beagyazottsdga. A telepiilésen a
hagyomdanyosnak mondhaté patriarchdlis orvos-beteg kapcsolat mutatkozik meg,
egészségligy és szocialis probléma esetén is a hdziorvos javaslata a meghatarozé. Az
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egészségiligyi alapellatds mellett az elérhet6 szocidlis alapszolgaltatasok keriltek fel a
térképre. Az egészségligyi rendszer tovabbi szereplGi, ugymint szakrendel6 szakorvosa,
otthondpoldast végzd szolgaltatd, korhaz, betegszallitas kapcsolddik még a rendszerhez.

— Intézmények kozotti kapcsolatok

A résztvevbk egybehangzdan pozitivnak itélték meg a haziorvos szerepvidllaldsat a gondozé
csaladok tdmogatasa vonatkozasaban. Meg kell azonban jegyezni, hogy a résztvevé csaladi
gondozdk és gondozottaik is a haziorvos praxisdanak betegei. Az egészségligyi szakellatasok a
telepliléstél 10 km-re, Szerencsen terileti ellatds szerint elérhetéek, az otthoni szakapolast
vallalkozé nydjtja. Az id6sek szakorvosi konzultacidja esetén a betegszallitd igénybevétele
gyakran szlikséges. Pozitiv helyi adottsag, hogy a lakossagot ellaté mindkét haziorvos a
telepllésen él. A program szervezd és azon aktivan résztvevé hdziorvos a telepiilésen
szliletett, édesapja praxisat vette at. A szocidlis szolgdltatasokban dolgozd szakemberek is
jellemzG6en a telepilésen szilettek és élnek, igy nagyon aktiv és személyes kapcsolatban allnak
a lakossaggal és az egészségligyi szolgaltatokkal. A szakemberek arrél szamolnak be, hogy az
étkeztetésen kivili szolgaltatasaikban szabad kapacitasok vannak. A felmérés idején nappali
idGsellatast egyetlen idGs sem vett igénybe. A szocialis és az egészségligyi szolgaltatdk kozotti
kapcsolatot nem mindsitették a jelenlévék.

— Hidnyzd intézmények/szereplék — hianyzo kapcsolatok

Ateleplilés jellegébdl addddan azt gondolnank, hogy a lakosok sokkal jobban ismerik egymast
és egymas életét. Erdekes tapasztalat volt, hogy az egymdst egyébként ismerd résztvevdk, a
rendszertérképezés programjan szembesiltek azzal, hogy vagy azonos problémaval kiizdenek,
vagy a megolddsban partnerek lehetnének. Ennek magyardzataként elfogadhaté a
demencidrdl alkotott véleményink, illetve a kozosséglikre jellemzd zarkdzottsag. A
kisteleplilésen erds a szul6kért vallalt felel6sségérzet a gondoskodasban. A ,,mit mondandanak
a szomszédok” még mindig meghatdrozd, mely nem csak a gondozas
formalissd/professzionalissa valasat, de a demencia koré vont stigma feloldasat is gatolja. A
szocidlis ellatdsok jelentette segitség lehet6ségének megtaldldsardl az az egyértelmd
,struktura” rajzolddott ki, hogy ,,szdjhagyomany utjan” terjednek az informacidék, ,,bekopog az
apold és ajanlja magat”.

Hidnyzd rendszerelemként kell megemliteni a civil kozosségeket és az egyhazk6zosségeket a
résztvevlk szerint. A koz6sségi kapcsolatokat és tarsadalmi 6sszefogast hianyosnak értékelték
a jelenlévék a gondozé csalddok vonatkozasaban. Ellentmondasossaga miatt mindenképpen
fontos megemliteni, hogy mikdzben a kézosségi 6sszefogast hianyként jegyzik a jelenlévék,
akézben a szomszédos utcaban é16 csaladok hasonlé nehézségek okan sem tesznek emlitést
egymadsnak a problémajukrdl, illetve nem segitik egymast a gondoskodasban.

22



TOKAIJ

— Intézményi rendszer/haldzat

A gondozé csaladok segitése vonatkozasaban az egészségligyi és szocialis alapszolgdltatason
tul Uj elemként a lakéhely kozeli szakorvosi ellatds, a jaras szintl egészségfejlesztési iroda, a
demens nappali ellatds, id6sek otthona, az egyhazkozosségek, kiemelten a reformatus egyhaz
lelkészeinek tamogatdsa, a ,szirke” segit6k, az allam dltal mikodtetett intézmények, pl.
»8yambhivatal”, rend6rség és a Magyar Maltai Szeretet Szolgdlat jelentek meg. Kozvetlenil a
gondozd csaladok koré helyezett rendszerelemek a haziorvos, a csaladsegit6, az idésotthon, a
,tadgabb csaldd” és a korhaz. A résztvevGk szerint a gondozd csalddok segitése a haziorvos
feladata. Ha a csalad nem tudja/akarja vallalni a gondozast, akkor a szocialis ellatasok kozul a
bentlakdsos szocialis szakellatas tud segiteni, ahova ,egyszer(sitett” eljardssal, akar a
demencidra vonatkozé diagndzis nélkil is felvételt lehet nyerni. Amennyiben egyediil é16 id6s
- demenciaval vagy anélkiil - kerll a csaladsegité latokorébe, akar 3 nap alatt meg tudjak
szervezni szamara a szocialis alapszolgaltatdsokat. Véleményiik szerint sikeresen mikodik a
varosban a ,szakmakozi tanacskozas” a jelz6rendszer miikodés kapcsan, de az iddsek itt
nincsenek a fékuszban. A résztvevs szakemberek elmondtdk, hogy a jelz6rendszeri gy(ilésen
haziorvos soha nem jelenik meg, a lelkész azonban mindig ott van. A térképezésen jelenlévé
lelkészek azt fogalmaztak meg, hogy mentalhigiénés végzettséggel sincs kompetencidjuk
tdmogato beszélgetést vezetni, legfeljebb feloldozdst adhatnak az intézménybe koltozés elStt
a csaladnak.

A jelenlév6 szakemberek azt is elmondtak, hogy a nappali demens elldtohelyen, gondozottak
hidnydban jelenleg az ellatas sziinetel. Véleményik szerint a csalddok ,nem szivesen
beszélnek” arrdl, ha demencidval él a hozzatartozdjuk, és gyakrabban kérnek segitséget a
»szirke segit6k”-t6l, mint az dnkormanyzat altal mldkodtetett hazi segitségnyujtoktdl. Az
id&sotthoni elhelyezésre a csaladok szamithatnak, a jelenlévék szerint gondozasi nehézségek
esetén ,,nincs is mas minta”, mint az intézményi elhelyezés.

— Azintézmények kozotti kapcsolatok

Tokaj esetében a rendszer elemei kozo6tti kapcsolat meghatarozéja a személyes kapcsolatok
mentén kialakult ,,szokasrend”, amely rendkivil erés kotédésnek mindsil. Ko6zéppontban a
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csaladsegit6 all, hozza fordulhatnak a csalddok és a rendszer szerepl8i is. Az dGnkormanyzat
gondoskodasa jellemz6en az altala nyudjtott szolgaltatasokon keresztil valdsul meg (szocidlis
alapszolgaltatdasok és idésotthoni ellatasok), az egyéni szikségletek, igények, a csaladok
gondozasi tdmogatdsa kevésbé jellemz6. Erds a szakmai kapcsolat a varos dnkormanyzata, az
egészségligyi szakelldtas és a szocialis szolgaltatasok vezetGi kozott. Az egészségligyi
alapellatast 6sszefogd szerepl az Egészségfejlesztési Iroda, aki palyazati projekt keretében
Alzheimer cafe-t is m(ikodtet a telepiilésen.

— Hidnyzo intézmények/szereplék — hidnyzoé kapcsolatok

A résztvev6k véleménye szerint a demencidval él6ket gondoz6 csalddok esetében az
egészséglgyi ellatdsokban a tdjékoztatds hidnya jelent nehézséget, emiatt nem tudnak a
csaladok idejében megfelel6 dontéseket hozni a gondozasrdl, ez is oka lehet, hogy a nappali
ellatdsban nincsennek ellatottak. Tervezik a nappali ellatas atalakitdsdt demens nappali
ellatéva, tekintettel a telepliilés eléregedésére. A helyi civil szervezetek szerepérdl, esetleges
tdmogatoi gyakorlatukrdl a telepiilésen nem tudnak a részvevék.

MISKOLC

— Intézményi rendszer/haldzat

A résztvevGk véleménye szerint a rendszer kozponti szereplGi a hazisegitségnyujték, a
csaladsegit6k és a haziorvos. Tovabbi segit6ként a ,tdgabb csaldd” -ot, a digitalis tuddst és a
lakéhely kozeli kdozosségeket (szomszédok, kozos képviselS és idds klubok) nevezték meg.
Tovabba azt gondoljdk, hogy a szakorvosi és a kérhazi elldtasok a haziorvosnak jelentenek
segitséget. A szocialis szolgaltatasok kozott az id6skoruak nappali ellatasa és a szocidlis otthoni
elhelyezés szolgdlja még a gondozd csalddok tdmogatasat. A térképre Uj elemként kertltek fel
az ld8sek Tandcsa, a BAZ Megyei Nyugdijas Erdekvédelmi Szervezet, az 6nkormanyzat altal
mikddtetett Miskolci Onkorményzati Rendészet, a Miskolci Egészségfejlesztési Intézet,
Korményhivatal/Gyamhivatal. Uj, 4tfogd, az egész rendszert kdrbe vevs eleme a térképnek az
oktatds, mint a demenciaval kapcsolatos ismeretet, tudast, tapasztalatot atadd kozeg. Az
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oktatds vonatkozasaban a rendszer minden eleméhez a neki megfelel§ szintl, tartalmu
tuddsanyag eljuttatasat tartjak fontosnak a résztvevék

— Intézmények kozotti kapcsolatok

Altalanos vélemény (amit a térkép nagyon jol visszaadott), hogy a kapcsolatok léte, illetve azok
milyensége a csalddok szempontjabdl nagyon esetleges, annak ellenére, hogy a rendszer
elemek megtaldlhatéak a varosban. A csalddok segitése szempontjabdl legfontosabb
egylttmUkodési kapcsolat a haziorvossal és a hdazi segitségnyuljtasban dolgozd szocialis
gondozdkkal van, azonban a kettdjik kozotti kapcsolat megitélése nagyon negativ. Tovabbi
segitd kapcsolatai lehetnek a csaladoknak a tagabb csalad, a kozvetlen kozeli civil kozosségek,
pl. lakokozosség, egyhdzkdzosség és az ,internet”, mint tudaskozvetitd kozeg. A kapcsolatot a
csalad-haziorvos vonatkozasdban jo és rossz példak ismeretében értékelték a jelenlévék, a
csalad-szakorvos és a haziorvos-szakorvos vonatkozasat negativan itélik meg. A kérhazakkal
valé kapcsolat kifejezetten negativ, az ellatas egyaltaldn nem alkalmazkodik a demencidval
él6hoz és a gondozo csaladhoz sem. A jelenlév6k nem tudtak megitélni az 6nkormanyzat altal
mUikodtetett Egészségfejlesztési Intézet munkajat, mert nem ismerték, ahogy a gondnoksag
ald helyezés gyakorlatat sem, mivel ez sem jellemzé. A digitalis segitség megitélése is valtozo,
mert gyakran ellenérizetlen tartalmak keriilnek fel az internetre, ami megtéveszt6 és karos. A
helyi kozosségek és a gondozd csaladok kapcsolatat is negativan irtak le, ennek okaként az
ismeretek hidnyat jeldlték meg. A nyugdijas szervezetek, a Miskolci Onkormanyzati Rendészet,
a Miskolci Rendérkapitanysag segitéként a csaladok szempontjabdl nem bir relevanciaval a
jelenlévék ismeretei szerint. Az ,,egyhdz”, mint rendszerelem a jelenlévék szerint esetleges
szereppel bir a csalddok szdmdra. Az egészségligyi rendszerhez kapcsolddva jelenitették meg
az ,oktatds”-t, melynek a jelenlév6k szerint a tarsadalom érzékenyitésében, a gondozé
szlikebb és tagabb csaldd, a kozosségek képzésében lenne jelentbs szerepe.

— Hidnyzo intézmények, szerepl6k — hianyzoé kapcsolatok

A varosban m(ikodé rendszerelemek megjelennek a térképen. Az egészségligyi és a szocidlis
ellatasokat jellemzGen az 6nkormanyzat biztositja, nappali demens ellatas kivételével minden
alapszolgaltatds és szakellatas elérheté a varosban. Az egyhazak is aktivan dolgoznak a
szocidlis alap- és szakszolgaltatasokban, arra vonatkozéan azonban nincs ismert adat, hogy
hany idGst érnek és latnak el. A csalddok szempontjabdl hianyzd kapcsolat a rendészet,
rendérség, a gyamhivatal és az ,,oktatas” vonatkozasaiban fedezheté6 fel. A civil szervezetek,
lakékozosségek is alacsony kapcsolati intenzitassal jelennek meg. Kiemelked6 problémaként
értékelik a jelenlév6k a szakmakozi Osszefogds hidnyat, mely gatolja a jelz6rendszer
mikodését és negativan hat a csalddok gondozasi hajlanddsagara is. A demencidval él6t
gondozé csaldadok vonatkozasdban a sziikebb gondozé és a tagabb , latogatd” csalddon beliili
kapcsolatok mikodése is esetleges, a gondozasi feladatokban a munkamegosztdsa nem
jellemzd a tagabb csaladon beliil.
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BUDAPEST VII. KERULET ERZSEBETVAROS

— Intézményi rendszer/haldzat

Erzsébetvarosban az egészségligyi és szocialis rendszer minden szintje elérhetd, e mellett
jelent6s az allam és az 6nkormanyzat kozbiztonsdggal kapcsolatos szerepvaéllaldsa. Mint
megtudtuk, a rendSrségen beliil "aldozatvédelmi referens”, Aldozatsegité Szolgdlat és
,kozbiztonsagi referens” is m(ikodik, akik egyik kiemelt feladata a 60 év felettiek kardra
elkévetett blincselekmények és/vagy krizis helyzetek kezelése. A folyamat sordn a szolgalat
megkeresé levelet killd a csaladsegitének és a haziorvosnak. Sziikség esetén a csaladsegité
kdzvetlenill felveszi a kapcsolatot a keriileti szakrendel6 szakorvosaval. A szakorvos és a
csaladsegité elérhet6 csalad hianyaban, illetve, ha a csaldd nem reagdl a megkeresésre, a
kormanyhivatal Gyamiugyi Osztalyanal elinditja a gondnoksag ald helyezés jogi utjat. Az
egyhazak jelen vannak a kerliletben, a jelenlév6k tuddsa szerint azonban nem kapcsolédnak
elldtasaikkal az altaluk nydjtott szolgdltatdsokhoz. Civil szervezetek és szervezett
lakokozosségek jelenlétérdl is tudnak a résztvevék. A demencidval él6t gondozd csaladok
vonatkozasaban kozvetlentl elérheté rendszerelemek a haziorvos, a szakorvos, a hazi
segitségnyujtas és az id6skoruak nappali ellatasa, illetve a tagabb csaldd, baratok és a ,magdan
/ sziirke gondozdk”.

— Intézmények kozotti kapcsolatok

Els6dleges segit6ként a haziorvossal vald kapcsolat vonatkozadsaban a jelenlévék kifejezetten
negativ véleményt fogalmaztak meg, elzarkézénak nevezték a haziorvosokat, illetve
problémaként vetették fel, hogy nincs sz(irés az alapellatasban és jellemzéen az Aldozatsegits
Szolgalat megkeresésére sem valaszolnak (igaz ez nem kotelez6 szamukra). A jelenlévék
szerint a csaladok és a demencidval érintettek szempontjabdl sem jellemzé a gondozasban
vald aktiv szerepvallaldsa a haziorvosoknak. A szakorvosi ellatas vonatkozasaban is negativ a
megitélés; nagyon hosszu id6 utan jutnak el a szakorvoshoz az érintettek, a vizsgalat révid és
csak a betegségre iranyul. A hazi segitségnyujtas a résztvevék vélekedése alapjan segiti a
csalddokat, ahogy a nappali ellatas is. Fontos megjegyezni, hogy a résztvevék nagy aranyban
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a szocialis teriiletrdl voltak jelen. Erdekes kapcsolat rajzolédott ki a hazi segitségnyujtasban
dolgozdk és a ,,magan gondozdk” kozott, bizonyos esetekben jél kiegésziti egymast a kétféle
gondozas, de van, ahol inkdbb negativ kovetkezménnyel jar a parhuzamossag. A krizis miatti
ellatasok vonatkozasaban a kertletben ,,jél kitaposott” gyors és hatékony egylttm(ikodés van
a rendszer elemei kozott, aldozatsegité — csaladsegité — szakorvos — szocidlis alap- és
szakszolgaltatasok.

— Hianyzd rendszerelemek — hidnyzé kapcsolatok

A térképezés résztvevii szerint kiemelten fontos lenne az érintettek, idések és csalddok
megfelel6 és megbizhatd informacidval torténd ellatdsa, e mellett jo lenne egy ,adatbazis”
létrehozdsa, ahol mindenfajta segit6 forma és minden segit6 megjelenne. Ebben a civil
segit6ket, magan szolgaltatdkat is megjeleniteni javasoljdk. Hidnyzé elemnek tartjdk a
résztvevék a demens nappali ellatast a kerlletben, az Id&sligyi Tandcs és az id6ugyi referens
aktiv jelenlétét, az otthoni szakapolds mikddésérdl sem tudnak. Az egyhdz szerepvdllaldsa
ismert, de kapcsolatuk nincs a szerepléknek, illetve véleményiik szerint a csalddoknak sem. A
civil szervezetek vonatkozdsaban sem tudnak kapcsolatot a demenciaval él6ket gondozd
csaladok és a szervezetek kozott. A résztvevSk véleménye szerint a szomszédok és baratok
inkabb elhizddnak a demenciaval érintettdl és a gondozo csaladoktdl, illetve a tagabb csaladra
sem jellemzd az aktiv kozrem(ikodés a gondozasban.

B) A demenciaval él6ket gondozd csaldadok tamogatasanak lehetséges helyi stratégiai
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A kistelepilési (Mad) javaslatban a demencidval él6t gondozd csaladok legfébb segitéjeként a
haziorvost nevesitették és két f6 feladatat az alabbiak szerint hataroztak meg a résztvevdk:

— ademencidval él6 egészségligyi problémadinak kezelése,
— kapcsolattartas a rendszer tovabbi szereplSivel, Ugymint gondozé ,szlk”
csalad, tavoli csalad, szakorvos, otthoni szakdpolas, szlikebb k6zdsség.

A kapcsolattartas a gondozé csalddtagok mentalis segitésén tul a betegséggel és a gondozassal
kapcsolatos ismeretek ataddsat, az akut helyzetekre vald felkészitést és az otthonléttel
kapcsolatos egyéb egészségi dllapotvaltozasok kezelését jelenti, uUgymint szakorvosi
vizsgdlatok szervezése, vagy az otthoni szakapolas ellatasainak szervezése, mint pl.
gyogytorna. Tovabbi feladata a jelenlévdk szerint a sz(ik kozosségben a demencidval szembeni
tarsadalmi érzékenyités, a szomszédok, a postas, bolti eladék demencia tudatossaganak
fokozasa.

A szerepl6k a tovabbiakat gy(jtotték 6ssze, amely meglatasuk szerint javitana a demencidval
él6ket gondozd csalddok helyzetén:

— apénzbeli és természetbeni ellatasok kiterjesztése a demenciaval é16t gondozd
csaladok els6dleges gondozdira;

— a személyes gondoskodast nyujtd szocidlis szolgdltatasok igényhez igazitasa
demencidval él6k esetén;

— az egyhaz kozosségek bevondsa a gondozd csalddok mentalis tamogatdsba;

— atdvoli csaldd szerepvallaldsanak erGsitése a gondozasban;

— acivil szervezetek bevonasa tarsadalmi felel&sségvallalasba.
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A Tokajban felvazolt idealis egylttmd{kodésre tett javaslat alapja hdrom alapvetés volt:
»Mit kezdjen a csaldd a demencia problémajaval”
,Nincs mas minta, mint az idésotthon”
»Informacid hiany van a csalddban”

A jelenlegi strukturdban végbemendé folyamat: a panasszal a beteg, illetve csalddja a
haziorvost keresi fel; a diagndzist a szakrendel§ szakorvosa allapitja meg, aki jelzéssel él a
haziorvos felé. A haziorvos feladata a tovabbiakban a beteg gondozasa és a gondozd csalad
felé a gondozassal kapcsolatos tanacsadds. Amennyiben a csaldd fogja gondozni a
demencidval é16t otthon, az esetben a haziorvosnak kell tamogatnia a csalddot. Amennyiben
a szocialis szolgaltatasok fogjak biztositani a demencidval él6 gondozasat, abban az esetben a
csaladsegité feladata a szocidlis alapszolgaltatasokrél a tdjékoztatds, a szocidlis diagndzis
feldllitasa, jogi tanacsadas és a pszichés tdmogatas. A jelenlév6k szerint idedlis lenne egy
,védbén6” szerl szolgaltatd, aki segiti a probléma kezelést, vezeti a gondozast. Emellett
megalmodtak egy olyan szolgaltatét, ahol kiilonb6z6 szakmdk szakemberei segitik a
demencidval él6ket és csaladjukat. Ezen informacids kézpont helye a vélemények szerint az
Egészségfejlesztési Iroddban képzelhet6 el. A tandcsadd tagjai: haziorvos, szakorvos,
pszicholdgus, csaladsegitd, jogi ligyek ismerdje, pénziigyi tandcsadé.

A helyi stratégia szerint kiemelten fontos az id&sek és problémaik fékuszba emelése, ehhez jé
madszer a gyermekjoléti szolgdlatban bevalt jelz6rendszer, amelynek alapja a szakmakozi
Osszefogds. A gondozé csalddok szempontjabdl fontos még, hogy megfelel6 informacidval
lassak el 6ket a betegségrél, a palliativ ellatdsokrdl, az otthongondozdasrdl és a szocialis
szolgdltatasok igénybevételének lehetdségeirdl. A hiteles informdcié dtaddsa a tanacsado
feladata. Az elképzelt tanacsadd felkeresése 6nkéntes, kérdés, hogy mivel motivalhatdak a
csaladok, hogy igénybe vegyék a szolgaltatast. A résztvevék a kovetkez6 pozitiv motivacios
lehet6ségeket vetették fel:

— egyosszeg(i pénzbeli juttatas,

— barmilyen, betegségspecifikus allami pénzbeli tdmogatds igénybevételének
feltétele (ha mar jarna demencia esetén),

— szolgaltatas téritési dijabdl kedvezmény adasa.

A résztvev6k Miskolcon stratégiai javaslataikat a csalad és a demencidval érintett személy
tdmogatasa szempontjabdl kozelitették meg. Ennek megfelel6en a csalddok segitése
véleményik szerint:

— oktatdssal, tdvoktatassal (dpolas-gondozas témaban),

— demens nappali ellatassal,

— gondozai civil kozosségek szervezéssel (pl. Alzheimer cafe),
— aszocidlis alapszolgaltatasok bévitésével képzelhetd el.
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A demencidval érintettek vonatkozasaban kiemelten fontosnak gondoltak az egészségligyi és
szocialis alapelldtasok Osszefogasat, melynek eredményeként informacios kdézpont johetne
|étre. Ez segitené az érintetteket az allapotuk elfogaddsaban és jovajlk tervezésében, valamint
segitené a csalddokat a gondozasi hajlanddsaguk fenntartdsaban és fokozasaban. A tandcsadod
fébb feladatai az oktatas, a pszichés vezetés, pénzligyi és jogi tanacsadas, szlikséglet alapu
ellatasszervezés.

A stratégia legfontosabb elemei tehat, a szakmakozi 6sszefogas, az oktatds és a csalddok
gondoskodasi szandékanak erésitése.

Ve

idedlis segitje az egészségligyi alapellatdsok és szocidlis alapszolgdltatasok integralt
rendszere. Az alapellatasok kiegésziilnek a szakorvosi szintl egészséglgyi ellatoval. Ennek a
rendszernek a feladata hiteles informdaciéval ellatni a csalddokat, hogy donteni tudjanak a
gondozas felvallaldsarél. Amennyiben a csalad vallalja a gondozast, tudnia kell a rendszernek
biztositani a szlikséges és elégséges tdmogatast. Ha nem tudja a hiteles tajékoztatas alapjan
vallalni a gondozast a csaldd, abban az esetben a szolgaltaté vezeti végig a szlikségletnek
megfelel6én a demencidval él6t a tamogatd rendszer kiilonbdz6 szintjein. Az ,integralt
szolgdltatd” a jelenleg mUikods szocidlis ellatasi rendszer részeként U tipusu szervezeti
egységként segiti a demencidval él6ket és csaladjukat.

A kilonboz6 telepliléseken, részben eltéré osszetételli csapatok sokban egybevagd stratégiat
fogalmaztak meg, amelyet kovetve a demencidval él6ket és az 6ket gondozd csalddtagokat,
csaladokat hatékonyabb segithetnék.

Stratégiai javaslatok elemei teleplilésenként

H Mad Tokaj Miskolc Erzsébetvaros

A javaslatokban felbukkand intézmények tobbszor atfedéseket mutattak a kilonbozé
telepliléseken, esetenként viszont eltér6 hangsullyal jelentek meg.
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A stratégia alkotas soran kiemelten megjelené elem a kistelepiilésen a haziorvos
szerepvallalasa. A csaladok tdmogatdsdban természetesen minden helyszinen kulcsszerepl6 a
haziorvos, de a varosokban a teleplilés méretétél fliggetleniil a résztvevdk azt gondoljak, hogy
az informaciés koézpontban kell lennie a demenciaval él6k és a gondozé csalddok
problémdiban jartas haziorvosnak, aki nem feltétlenll az érintett haziorvosa. A szocialis
szolgdltatasok, mint f6 stratégiai elemek a varosban és a févarosban nagy jelent&séggel birnak.
A varosban a szocidlis szakszolgdltatasok, a févarosban az alapszolgaltatdsok kozé tartozé
nappali ellatas formajat érzik el6nydsebbnek. A megyei jogu varosban az oktatasként leirt
tuddsbdvitést emelték még ki a résztvevék. A varosi szintl teleplléseken a részvevék
véleménye alapjan az ,informacids kozpont” jelentheti a leger6sebb tdmogatdst az
érintetteknek, amennyiben ott felkészilt egészségligyi, szocialis, jogi, pénzligyi és lelki
tamogatasban jartas szakemberek 6sszefogva dolgoznak.

A felvetések alapjan dsszesitett, ,idealizalt” tdmogatasi rendszer a kovetkez6képpen épiil fel:

Szakorvos
I - /
Haziorvos !
) INFORMACIOs kézpont
| Jelz6rendszer -
g W
——
tamogatas — | ,Tavoli” csalad

egyhaz, civil |

1

Szocialis alapellatas

A rendszer centrumaban a gondozast végz6 csaldd, csalddtag all. Szoros és hangsulyos
kapcsolata a haziorvossal és a szocidlis alapellatas rendszerével van. A haldzat kritikus pontja
az ,informacid biztositdja” az informacid dsszetett volta miatt, ugyanis egészségligyi, apolasi
és gondozasi, pénzbeli ellatasi, mentalhigiénés tdmogatasi teriiletet is érintenie kell. Ennek a
szereplének a személye / intézménye ma esetleges, egyedi, a helyi struktiratdl fliggd. Objektiv
megkozelitéssel az informaciot egy szakértoi stabnak kellene biztositania a demenciaval él6
személynek és az 6t gondozoénalk, illetve az egész — kozeli és tavoli — csaladnak.
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A kovetkez6 3ltalanos, telepiiléstipustdl fliggetlen konszenzus sziiletett:

a stab tagjai kozott kell, hogy legyen orvos, idedlis lenne haziorvos és szakorvos is;

— szocidlis alapellatdst biztosité hazi segitségnyujtasban jartas szocialis gondozd,
kifejezetten el6nyds lenne a demencia szakgondozdi képesités;

— a tdjékoztatdsnak minden olyan teriletre, témara ki kell térnie, amely vagy az ellato
vagy az ellatott részérél felmeril (lelki segitség, pénziigyisegitség stb.)

— az informalasnak ismétl6dének kell lennie — kbvetve a beteg allapotvaltozasat és az
informacidra valé igényt.

A legnagyobb dilemmat az jelentette, hogy kinek kell felvallalni az ,informacids kdzpont”
mikodtetését, megszervezését. Fontos hangsulyozni, hogy ez a kdzpont Iényegében egy
szakért6 csapat szervezését, mikodésének biztositasat jelenti. Az elhivatott szereplGkben
hidba van meg a szandék, tobbnyire kapacitashidny vagy az anyagi fedezet hianya miatt senki
nem jelentkezett ezért a szerepért. A koordinald feladat vallaldsat a rendszeren beliili — nyilt
és burkolt — hierarchia fennallasa is gatolja, mivel egyes szerepl6k elképzelni sem tudjik, hogy
Gket partnerként kezeljék. Hiszlink benne, hogy a rendszertérképezés mddszere ezen a téren
azonnali hatast valtott ki egyes csoportokban, elsé 1épést eredményezve az egymashoz valé
kozeledésben. A taldlkozasok megismétlése, a szakmai diskurzus folytatasa biztatd lépés egy
hatékonyabb, a demencidval él6ket és az 6ket gondozdékat tdmogatd rendszer kialakitdsa,
racionalizalasa felé.

Javaslatok

Minden eléregedd tarsadalomban — igy hazankban is — szamolni kell az id6skord populacié
gondozasi igényének drasztikus novekedésével, amely sziikségletet az allami ellatérendszerek
mar ma sem tudnak kiszolgdlni. Ennek kdvetkezménye, hogy kiemelt szerepet kapnak az
informalis, nem szakképzett gondozdk, elsésorban a csalddtagok. A gondozas, apolas, féleg
szaktudas és tapasztalat nélkil, a tarsadalmi szerepek kozti vivodas mellett egy rendkivil
kimerité tevékenység. Ahhoz, hogy ne veszitsik el ezt a ,gondozéi eréforrast”, nagy figyelmet
kéne forditani a ,,gondozasi hajlanddsag” fokozasara és megbrzésére. Enélkiil veszélybe kerdil
az id6sek ellatasa, végeredményben az idések emberi méltdsaga. Egy idés, beteg ember
gondozasat vallald csaldd, csaladtag ma nem egyenrangu tagja a tarsadalomnak. Az allamtél
atvallalt feladatot tébbnyire ellentételezés nélkil végzik, és még pihengid6t sem kapnak, mint
egy klasszikus munkahelyen. A tarsadalmi kapcsolatokbdl kiszorulva egyre nehezebb szamukra
mind a segitség kérése mind a nyujtasa.

Felmérésiink is aldtdmasztja mindezeket az elméleteket és altalanos tapasztalatokat, igy
javaslatainkat a gondozotti és gondozadi szlikségletekre fékuszalva, a masok szamara elérhet6
pénzbeli és természetbeni tdmogatasok rendszeréhez igazitva fogalmazzuk meg.
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Pénzbeli tdmogatasok

A demenciaval él6k jellemz6en egyik apolasi kategdriaba és egyik fogyatékossagi kategdridba
sem sorolhatéak. Javasoljuk ezért a jogszabaly mddositdsat, mellyel deklardltan elismerésre
keriil az dpolasi sziikséglet, illetve a demenciaval érintetteket gondozo csalddtagok munkaja.
Erre vonatkozé javaslataink:

a differencialt — alap, emelt, kiemelt — dpolasi dij kiterjesztése a kognitiv funkcid
vesztés allapotdra. A differencidlds alapja a demencia sulyossagi szintje (enyhe,
kozépsulyos, sulyos).

A ma fogyatékossagként (mozgas, hallds, 1atds, értelemi karosodas) jogszabdlyban
elismert dllapottal él6k mellett javasoljuk a kognitiv funkcidvesztéssel
(demenciaval) él6k beemelését a jogosultak korébe.

Javasoljuk tovabba a demencidval él6k ellatdsa soran hasznalt gydgydszati és
gondozast segit6 eszk6zok valddi igényhez igazitott felhaszndlhaté mennyiségének
novelését.

A demenciaval él6k és csalddi gondozéjuk szdmara elérhetévé javasoljuk tenni a
tdmogato szolgdlatok biztositotta személyszallitast.

Az otthonkozeli elldtasok vonatkozdsdban javasolt a jelz6rendszeres hazi
segitségnyujtas Ujragondolasa. A digitalizaciéval elérhetévé valnak olyan
rendszerek, amelyek tavfelligyelet biztositasaval a személyes és kornyezeti
biztonsag megteremtésével a szocidlis ellatasok elsé Iépcsbi lehetnek. El6nyilk a
gazdasagossag, a 24 o6rds ellatds biztositdsa és a humadan eréforrassal torténd
hatékony gazdalkodas lehet&sége.

Természetbeni ellatasok

— A gondozéi felmérés alapjan fontosnak tartjuk a jelenlegi hazi segitségnyujtas keretei
kozott a demencidval él6k esetében mentdlhigiénés szakemberek bevonasat, amellyel
a gondozdk pihendideje és pszichés tdmogatasa biztosithatd.

— A gondozasi hajlanddsag fenntartasahoz folyamatos segitség sziikséges, képzés,
tdjékoztatds és mentalhigiénés szolgdltatds. Ezért sziikséges konzultacids haldzat
l[étrehozdasa, amelyben megfelel6 kompetenciakkal bird szakemberek csoportja
dolgozik egylitt a demenciaval él6ért és az 6t gondozd csaladtagért. A csaldadok
tdmogatasanak hatékony madja, amikor a csalad (gondozott és gondozd) egyiitt vehet
részt a konzultacidén, ahol egyéni igényekhez igazitott gondozasi program szerint
torténik meg az ellatas és annak tamogatasa.

Sajatélmény — felismerések, tapasztalatok megergsitése

Az anyagi hattér felmérése soran szamtalan olyan koltség felmerilésével taldlkoztunk, mely
specidlisan a demencia tiinetek okan jelentkezd kiadas. Ezek nem a betegséghez kapcsolédé
gyogyszerkiaddsok elsGsorban, hanem az otthonléthez kotheté kiaddsok: étkezéssel,
utazassal, koziizemi dijakkal kapcsolatos jelentSs pluszkoltségek. Ezzel mindenképpen
szamolnia kell a gondozé csalddoknak, amikor a gondozas mellett dontenek.
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A demenciaval él6k tdmogatasi igénye egyedi, rendszerszinten nehezen kezelhet6, nem
szorithaté be 8.00 — 16.00 kozotti idGintervallumba. Ennek megfeleléen a csaladi gondozdk
tdmogatasa kiemelt jelent6séggel kell, hogy birjon a mentalhigiéné, az én-id6 és a gondozasi
tevékenységek vonatkozdsdaban. A demencidval él6k gondozdsakor a sajat otthonukban
torténd ellatasuk lenne a preferdlt, a biztonsag lehet6 legmagasabb szintjének megteremtése
mellett. A kisteleplléseken ez kdnnyebben megvaldsithaténak tinik. A telepiilés méretének
novekedésével az ardny eltolddik a bentlakdsos szocidlis intézményi ellatasok felé.

Ha demencidval él6kr6l beszélgetnek kozosségek, jellemzben az elbutulas, a felejtés, az
elszigetel6dés és a magany jut mindenkinek eszébe. A demencidval él6t az ismert stadium
besorolas szerint mar kozépsulyos/sulyos stadiumba sorolja a k6zosség. A hivatasos segiték is.
Ez aztis jelenti, hogy a demencia korai stadiuma ,,észrevétlen” marad a csaldd és a tarsadalom,
még a szakemberek szamara is, mikdzben a legnagyobb segitséget éppen ebben az id6szakban
kellene megkapnia az érintetteknek és a csaladoknak is. Ez a segitség ma Magyarorszagon
elmarad, igy valdban a csaladok is és az ellatérendszer is a kdzépsulyos és sulyos stadiumu
demencidval él6k problémaival szembesiilnek. Emiatt még az a kérdés is felmerilt a
szakemberekben, hogy ma Magyarorszagon egyediilallé demensnek, vagy csaldadban él6
demensnek jobb-e lenni? A tapasztalatok ugyanis azt mutatjak, hogy az el6rehaladottabb
betegségstadiumban |év6 betegnek a rendszer hatékonyabb segitséget tud nyujtani, ha nincs
mellette tdmogatd, a gondozast részben vagy egészben atvallalé csaldd.

A kilonboz6 teleplléseken mikoédd rendszerek felvazoldsa utdn, azok Osszegzése elGtt
szamba vettik a tanulsdgokat, amelyek hatassal voltak a tett javaslatokra. Megallapitottuk,
hogy erds hatdssal birnak a rendszerek mikodésére a kovetkez6k:

e Aszemélyes kapcsolatok:

Ennek el6nye krizis helyzetben a gyors és hatékony megoldas megtaldldsa mellett a
szakmakodzi 6sszefogas lehetbsége.

Hatranya ugyanakkor, hogy a szerepl6k valtozasaval veszélybe keriilhet az ellatdsokhoz valé
hozzaférés. Emellett diszkriminalhatja is a hozzaférést.

e Informalis csatornak:
Az 3ltala biztositott elény a barki szamara kénnyebb, bizalmi alapon létrejové hozzaférés.

Hatranya lehet a szakmai kontroll kiiktatasa, illetve a rendszer felesleges terhelése, ami
kiilondsen — a nem ritka — kapacitashiany esetén kertilendé lenne.

e ,Bejaratott utak”:

El6nye a gyorsabb lgyintézés, példaul az ellatasok kérelmezésekor, vagy a gondnoksag ald
helyezés ligyintézésekor.

Hatranya az ellatasok uniformizalédasa, a kliens kdzpontu ellatas sériilése.

e Tavolsagok / személytelenség — az egy célért, egy rendszerben dolgozdk nem ismerik
egymast:
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Nem jelent problémat, ha azért alakul ki / all fenn ez a helyzet, mert a rendszerhez, annak
elemeihez tébb Uton, tobb irdnybdl el lehet jutni.

Sokkal inkabb negativ az lizenete, mivel annak a jele, hogy ritka a tapasztalatcsere a
rendszerben dolgozdék kozott, ami miatt 6k gyakran maganyosak, fokozottan érinti ket a
segit6 szakmakat jellemz6 kiégés kockazata.

e Ismeretek hidnya:

Az egyik legnagyobb problémaként a demencidval kapcsolatos ismeretek hidnya meriilt fel.
Ezen ismeretek hidnydban sem a szlikségletek, sem a szolgaltatdsok nem tervezhetéek és nem
szabalyozhatéak.

o ,Teis?”:

Tarsadalmi szintl probléma a demenciahoz kapcsolt stigma miatti elmaganyosodas, amely
jellemzd az érintettek és a demenciaval él6t gondozo csaladok vonatkozasaban is.

Szamos kordbbi tapasztalatunk kapott tehat megerdsitést, és kaptunk — a fentiekben vazoltak
formdjdban — magyarazatot els6re meglepd dolgokra. Akdrmennyire is nehéz ezekkel
szembesilni, enélkil nem tudunk a folyamaton javitani, azt nem tudjuk jobb3,
személykozpontubba, hatékonyabbad tenni.

Osszefoglalas

Munkdankra kezdetektdl ugy tekintettiink, mint egy merész, a témdaban mindenképpen Uj
eljardsokat alkalmazé ,kalandra”, amely kimenetelétdl fliggetleniil minden bizonnyal Gjabb
adalékokkal fog szolgdlni eddigi, tapasztalaton és nemzetkozi irodalmon alapulé tudasunkhoz.
Visszatekintve a munka folyamatdra és eredményeire, azt mindenképpen sikeresnek, egy
szélesebb koérben elvégzendd felmérés stabil alapjanak értékeljik.

Eredmény, hogy a nagyon eltéré méretd, szervez6dési telepiiléseken hasonld problémakat
azonositottunk, és arra Osszecsengé megoldasi javaslatok szilettek. Ez alapjan nagyobb
hatékorrel is jé eséllyel megfelel§ stratégia dolgozhatd ki a demenciaval él6k és csaladjaik
megfelel6 tamogatdsa érdekében.

A jelenlegi pénzbeli és természetbeni tdmogatdsi rendszert maguk az érintett hozzatartozdk,
de a bevont szakemberek is elégtelennek mindgsitették. A kdzvetlenill a csalddoktdl nyert
informacidk konkrétan megmutattak, hogy mely terileteket érint6éen lehetne gyorsan,
érezhet6 tehermentesitést, ,teherkonnyitést” biztositani.

Végll koszonet illeti minden segiténket, akik 6nzetleniil, a demencidval él6k és csaladjaik
segitését hozzank hasonléan fontosnak tartd szerepl6i annak a tdmogatdsi rendszernek,
amelynek felméréséhez helyi kapcsolataikat latba vetve toboroztak résztvevéket
munkdankhoz.
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