Eurépai Unioé
Eurodpai Szocialis
Alap

L

i

I @
D

M ORMANA
KORMANYA BEFEKTETES A JOVOBE

SZECHENY!I @

__—

EFOP-5.2.4-17-2017-00002

,Demencidhoz kapcsolodd interprofesszionalis szolgaltatasok adaptacidja:
tudasbovités és érzékenyités helyi kozosségeken keresztiil” cimi projekt

keretében

Balogh Péter, Korenyakné Juhasz Maria, Kostyal L. Arpad,
Szabo Tinde

Demenciaval élok nappali ellatasanak kritériumai -

Fokuszcsoportos kutatas

KUTATASI OSSZEFOGLALO
2018



Tartalom

I. VEZETOI OSSZEFOGLALO .........coooiiiiiiiiiiintiieesisssissessss s 1
1. BEVEZETO ...ttt 4
L. KUTATAST DESIGN .......ooiiiiiitieiieessesessesssssssssesssessssssssssess st sssssssssesssassssssssssssssessens 5
IV. FOKUSZCSOPORTOS VIZSGALAT EREDMENYEL ...........oooiiiiimiininniinsneneessnesneens 7
4.1. A fokuszcsoport-résztvevok és hozzatartozoik bemutatasa..........eeeeeeeeeeeereeeeeeeneeeneeenenes 7
4.1.1. A fékuszcsoport-résztvevok és demens hozzatartozéik bemutatiasa az intézményi
valamint kérdéives adatok alapjan .........cccevvvviiiiiiiiiiiiiiii s 7
4.1.2. Interjukészitok tapasztalatai, megfigyelései .........ccoovvviviviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiinnnnnnn, 7
4.2. Demencia megjelenése a csaladban - Interjlielemzés ............coovrrvvreeniiiiiiiininnnnciiiiinnnnne 8
4.2.1. A demencia felismerése: a csalad és a kornyezet kezdeti reakcioti.........ceeuuevveinnnnns 8
4.2.2.  Csaladon beliili kommunikaci6é a demencidrol .............cccoeevvviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiinnnnne. 11
4.2.3. Vailtozasok a csaladban, a mindennapok atalakulasa ..........ccccoeeviiiiiiiiiiiiiicnnnnne. 12
4.2.4. A demencia tarsadalmi megitélése és annak lélektani hatasai ..............cccuuuuuueeee. 13
4.2.,5. Az otthoni apolas anyagi és személyi feltételei......cccccoeeiirirrrmnnniiiiiiiinnnnnnciiiiinnnnns 15
4.2.6. Az érintett cSAlAdoK jOVOKEPE......coovirrireeneiiiiiiiiiiriiinsinnirrrseesssss s 17
4.3. Elégedettségmérés eredményei a demens személyek nappali ellatasa altal nyujtott
szolgaltatasrol - Interjuelemzeés ...........cocveveieiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiienceeceeeercrerr e 20
4.3.1. Informacidszerzés az ellatasrol, szolgAltatasrol ...........ccoovvviiiiiiiiiiiiiiiiiinnnne, 20
4.3.2. Demens személyek nappali elliatast biztosité intézményekbe valé bekeriilés
3 1 ) Tt 22
4.3.3. FElézetes elvarasok az intézménnyel, szolgaltatassal kapcsolatban....................... 23
4.3.4. Azintézményben folyé munka és a szolgaltatas miikodésének ismerete............... 25
4.3.5. A demenciaval él6k alkalmazkodasa a nappali demensellatashoz.........cc.cccceeennee 26
4.3.6. Vélemények a nappali demensellatasrol - Kérdéives vizsgalat elemzése............... 28
4.3.7.  Fejlesztési javaslatoK.......ccceeuueiiiiiiiiiinnnniiiiiiiiininnninnnsssesneessssesssssnn 30
4.3.8. A nappali ellatas ,,kapu“ az idésotthonba — félelmek a jovovel kapcsolatban...... 32
V. DISZKUSSZIO ..ottt 34
VI. FELHASZNALT IRODALOM .........ccoooooiiiiiiieeieeeeeeeeseeeesse st 37



VEZETOI OSSZEFOGLALO

Az EFOP-5.2.4-17-2017-00002 szamu, Demencidhoz kapcsolodo interprofesszionalis

szolgaltatasok adaptacioja: tudasbovités és érzékenyités helyi kozosségeken keresztiil cimu

projekt (tovabbiakban projekt) keretein beliil 2018. oktober 29-30. kozott, két magyarorszagi

telepiilésen (,,A” és ,,B” telepiilés) keriilt sor fokuszcsoportos vizsgalatokra.

A kutatas célja annak vizsgalata, hogy a demenciaval ¢él6 személyeket sajat otthonukban

gondoz6, nappali demens ellatast igénybevevé csaladok:

1.

milyen elozetes ismeretekkel rendelkeztek a demencia-tiinetegyiittest illetGen,
annak megjelenése elott,

milyen moédon informalddtak a demenciaval kapcsolatban, valamint a demens
személyek nappali ellatasat biztositd intézményekrol,

hogyan érintette a csaladot a betegség megjelenése,

elozetesen milyen elvdrdasokat fogalmaztak meg a szolgaltatassal kapcsolatosan,
mennyire elégedettek az adott telepiilésen miikodd, nappali demens személyek
ellatast biztosito intézmények szakmai, targyi feltételeivel,

mennyire elégedettek az intézményekben folyd munka szakmai szinvonaldval,
milyen tovabbi segitségre lenne sziikségiik, milyen igényeket fogalmaztak meg a
szakemberek irdnydba, annak érdekében, hogy informalis gondozoként
megfelelden tudjak ellatni a demenciaval €16 hozzatartozdjukat,

milyen fejlesztési igényeket fogalmaztak meg a nappali demens ellatassal
kapcsolatosan.

A fokuszcesoportos kutatas f6bb megallapitasai a kovetkezok:

1. Elozetes ismeretek, informdciok a demencidarol:

o A fokuszcsoporttagok megerdsitették azt az el6zetes feltételezést, miszerint a
lakossag jelentds része nem, vagy kevés informacioval, ismerettel
rendelkezik a demencia-tiinetegylittesrol, a betegség kialakulasarol.

o A betegség felismerése jellemzéen nem a tiinetek megjelenésének korai
szakaszaban torténik meg, ami a hozzatartozok és/vagy az egészségiigyi

szakemberek (pl. haziorvosok) demenciaval kapcsolatos hianyos
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ismereteib6l is fakad. Az ismeretek hianya miatt a betegség késébbi
fazisaban Keriil sor a szakorvosi vizsgalatra, a diagnézis felallitasara.

o A diagnosztizalast kovetden nagyon eltérd, illetve esetleges, hogy milyen
informaciokat kapnak a demenciaval érintettek és csaladjaik a
betegséggel, valamint az igénybe vehetd egészségligyi, szocialis tamogatassal,
segitséggel kapcsolatban.

2. Informadcioszerzés a nappali demens ellatasrol: a demenciaval élok hozzatartozoi
leginkabb informalis (ismerés, haziorvos) és online moédon szereznek
informaciokat mind a demencia-tiinetegyiittesrél, mind a szolgaltatasokrol.

3. Csaladi érintettség:

o Az ismeretek hianyabol kdvetkezik, hogy a csaladok nem késziilnek fel arra,
hogy a betegséggel érintetté valhatnak. Nem késziilnek a demenciaval
érintettség esetén megvaltozé ¢lethelyzettel egyiitt jard nehézségek,
feladatok, kihivasok kezelésére.

o A diagnosztizalast kovetéen nagyon eltéré, hogy milyen segitséget kapnak
a demenciaval érintettek és csaladjaik az egészségligyi és szocidlis
intézményektol.

4. Elozetes elvarasok a nappali demens ellatasokkal kapcsolatban: a demenciaval élok
hozzatartozoinak tobbségében nem fogalmazodott meg elézetes elvaras a nappali
demens ellatasokkal kapcsolatban. A megkérdezettek jellemzdéen biztonsagban
szeretnék tudni a demenciaval ¢él6 hozzatartozoikat napkozben, valamint
tehermentesito szolgaltatasként tekintenek az intézményekre.

5. Intézményekkel kapcsolatos elégedettség:

o A nappali demensellatok szakmai, targyi feltételeit mindkét telepiilésen
megfelelonek értékelték, fejlesztési javaslat inkabb a targyi feltételek
javitasara érkezett (jellemzéen a ,,B” telepiilés intézményében lefolytatott
fokuszcsoportokon).

o Az intézményekben folyd szakmai munka értékelésében nem volt eltérés a
fokuszcsoportok kozott, mindenhol magas szinvonalinak tartottak a nappali
demensellatokban dolgoz6 munkatarsak tevékenységét.

o A nappali demensellatoval kapcsolatban a fokuszcsoporttagok leggyakrabban a
biztonsag, szakértelem és kedvesség szavakat emlitették.

6. Tamogatasi igény: A fokuszcsoporttagok leginkabb gyakorlati tanacsokat, otthon is

alkalmazhatod, vagy elvégezhetd feladatokat igényelnének a szakemberektdol a
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demenciaval ¢él6k gondozasahoz. Emellett nagy segitséget jelentene a
fokuszcsoporttagok szamara a taldlkozasi lehetdségek megteremtése, a
hozzatartozoi forumok miitkodtetése.

1. Fejlesztési igények, javaslatok:

o A hozzatartozok nagyon eclégedettek voltak a nappali demensellato
intézmények allapotaval és felszereltségével, azonban mindkét helyen igény
mutatkozott intézményi kert kialakitasara. Meglatasuk szerint a szabadtéren
valo tartdzkodas, a tobb mozgés, tobb sétalasi lehetdség segitene elkeriilni a
hozzatartozoik korében gyakori elhizast.

o Az egyik telepiilésen (,,B” telepiilés) megjelent az intézményen beliili
akadalymentesités igénye (IépcsOprobléma). Akadalymentesitett szallitas
érdekében mobilrampa kialakitdsa. Amig az akadalymentesités nem megoldott
a mozgésukban korlatozott betegek kiszorulhatnak az intézménybdl.

o A demens betegek korében gyakori vizelettartasi problémdk miatt a
mellékhelyiségek bdévitése is felmeriilt. A we-k szamanak bovitése emelné a

betegek komfortérzetét.
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Il. BEVEZETO

A modern tarsadalmakban az életkoriilmények javulasaval a varhato élettartam novekszik,
azonban az egészségben eltolthetd életévek szama a statisztikai adatok szerint nem emelkedik
ugyanilyen mértékben®, igy az évek muldsaval a kiilonbozé betegségek megjelenésével kell
szamolnunk. Ebbdl kovetkez8en a hazai korfa? mar Onmagaban prognosztizal tendenciaszeru
jelenségeket. A magas kort megéld emberek szamanak gyarapodasaval a demencia-
tiinetegyiittes megjelenése is ndvekvod tendenciat mutat. Az elmult tiz évben Magyarorszagon,
az 1d6sek korében egyre nagyobb szamban vannak demenciakoérképben szenveddk, ennek
ellenére még mindig altalanosan jellemz0, hogy a lakossag korében egy alig ismert betegség a
demencia. Ismeretek hianyaban a tiinetek felismerése a korai szakaszban nem torténik meg, az
¢érintettek tobbnyire csak az orvosi diagndzis felallitasat kovetden szembesiilnek a
problémaval. A betegség érintettség esetén a teljes csaladot sujtja, komoly valtozasokat
indukélva, s ez adja a nappali ellatdé intézmények jelent6ségét, hatdrozza meg tarsadalmi

szerepet.

! https://www.ksh.hu/docs/hun/eurostat_tablak/tabl/tsdph220.html
2 http://www.ksh.hu/interaktiv_korfa
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I1l. KUTATASI DESIGN

A demens személyek nappali ellatasat biztositod intézmények hianypoétlo szerepe jel6li ki a
kutatds terepét az intézményi szolgaltatassal vald elégedettség felmérésére és a lakossagi
igények vizsgalatara. Mindezek fényében a fékuszcsoportos vizsgalat két f6 iranyvonala a
demenciaval érintett csaladok és kornyezetiik, valamint az intézményi elégedettségmérés.
Az EFOP 5.2.4-17 projekt keretein beliill megvaldosuld kutatas soran a demens személyek
nappali ellatasat biztosité intézmények koziil ketté keriilt kivalasztasra ,,A” és ,,B”
telepiiléseken, ahol 4 darab (2-2) fokuszcsoportos vizsgalat tortént. A megrendeldvel tobb
alkalommal egyeztettiink, az egyeztetések alapjan meghataroztuk a vizsgalando teriileteket és
kialakult a kutatds litemterve. Ezt kdvetden a kutatdéi team kidolgozta a fokuszcsoportos
interju vezérfonaldt, az un. interju guide-ot. A menetrend ¢s az iddkeretek Osszedllitasa is a
megrendeldvel kozdsen tortént, valamint megallapodas sziiletett a fokuszcsoporton résztvevok
korérdl és szamarol. A toborzast a fokuszcsoportos kutatds helyszineit biztositd intézmények
onalloan végezték, a kutatd team altal megadott szempontok szerint. A fokuszcsoportok végén
egy rovid kérddivet toltettiink ki a résztvevokkel. A kérddivek a kiilonbdz6 egészségiigyi €s
szocialis szolgaltatasok igénybevételére vonatkozd kérdésekbdl, valamint a nappali
demensellatokkal kapcsolatos elégedettséget mérd (7 foku skalas) kérdésekbdl alltak.

A kérdoiv alkalmazasa lehetdvé tette, hogy minden szamunkra fontos kérdésrél, minden
fokuszcsoport résztvevd véleménye megjelenithetd legyen. Egy fokuszcsoporton
elkeriilhetetlen, hogy néhany résztvevd véleménye erdsebben megjelenik, mig masoké
kevésbe, a kérddivek anonim jellege lehetdvé tette, hogy azok is értékelhessék az ellatést,
akik a fokuszcsoporton kevésbé tudtak, vagy kevésbé szerették volna megtenni. A kérddiv
tovabbi eldnye, hogy az értékelések igy szdmszeriisitve is rogzithetdk és dsszehasonlithatoak,
illetve mas valtozokkal is 0sszevethetdek. A kérddivekbdl lathatdo eredményeket részletesen a
4.3.6-0s fejezetben mutatjuk be.

A kutatds megrendeldjével torténd egyeztetés részét képezte az interju elemzési
szempontrendszerének kialakitasa is. Olyan elézetes adatokat kértiink a résztvevokrol, melyek
a hozzatartozoval vald rokoni kapcsolatra mutattak ra, és a hozzatartozo allapotara, a

demencia el6rehaladottsagara, szintjére (midta és milyen mértékben érinti 6ket).
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A két-két fokuszcsoport felvétele 2018. oktober 29-30. kozott zajlott le. A
fokuszcsoportos interjuk vezetését két kutatd végezte (mind a négy csoportot ugyanaz a két
személy). A csoportos interjuk mind a négy helyszinen 1,5 o6raig tartottak.

A fokuszcsoportos interjuk diktafonra valo rogzitéséhez minden résztvevo hozzajarult, igy
mind a négy csoportban hangfelvételt készitettiink. A felvételt kovetden késziilt el az interjuk
sz6 szerinti leirata. Ezt kovetden a leiratokat tisztitottuk és anonimizaltuk. A tisztitas és az
anonimizalés utan keriilt sor az elézetes szempontrendszer szerinti elemzésre.

A kitoltott kérdéivek esetében az alacsony elemszam (N=21) nem tesz lehetévé mélyebb

statisztikai elemzéseket, ezért gyakorisagi eloszlasokkal szamoltunk.

A Kkutatasi dsszefoglalo megirasahoz 4 féle médszerrel gylijtott adatokat hasznaltunk fel
kiilonb6z6 sullyal:
o a fokuszcsoportos interju leiratainak (4 leirat) elemzése (4.2. és 4.3. fejezet) mellett
o arésztvevok altal kitoltott kérdéivek (N=21) elemzését (4.1.1. és 4.3.6. fejezetben),
valamit az
o intézményektdl kapott adatokat (4.1.1. fejezet) és
o az interjukészitok tapasztalatait és megfigyeléseit is bevontuk az elemzésbe (4.1.2

fejezet).
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IV. FOKUSZCSOPORTOS VIZSGALAT EREDMENYEI

4.1. A fokuszcsoport-résztvevok és hozzatartozoik bemutatasa

4.1.1. A fokuszcsoport-résztvevok és demens hozzatartozoik bemutatasa az
intézményi valamint kérdoives adatok alapjan

A résztvevok szama csoportonként: ,,A” telepiilés intézményében 6 és 4 f6, ,,B”
telepiilés intézményében 6 és 5 £f6. A jelentkezok koziil 8 f6 hazastarsi kapcsolatban van a
demencidval ¢élokkel, 13 f6 a gyermeke. Az eldzetes intézményi adatkéréseink kozott
szerepelt az a kérdés, hogy midta érintettek demenciaval a betegek. Az intézményektdl azt a
valaszt kaptuk, hogy a csaladtagok nem tudtak egyértelmii valaszt adni erre a kérdésre, ezért a
rendelkezésiikre 4ll6 orvosi anamnézis alapjan valaszoltak. A 23 jelenlévdbdl 2 fonek tobb
mint 8 éve; 7 fonek 5-6 éve; 6 fonek 2 éve, és 8 fonek 1 éve van diagndzisa, mérték szerint
pedig 3 f6 sulyos, 11 {6 kdzépsulyos és 9 f6 enyhe allapoti demens.

Van atfedés az intézményi és a kérdéives adatok kozott®, de a valaszadok spontan valaszai
némileg eltérnek a diagndzis idejét és statuszat tekintve. 2010 vagy régebbi diagnozis 6 f0,
2011-2012-es diagnozis: 4 16, 2013-2014: 4 {6, 2015-2016 2 6 és 2017-2018-as diagnozis 4
f6. 1 f6 nem valaszolt a kérdésre. A demencia mértéke, stadiuma szerint 4 f6 salyos, 9 6
kozépsulyos és 5 f6 enyhe allapota demens, 3-an a ,,nem tudja” valaszt adtak a kérdésre. A
kétféle forrasbol szarmazod adatok eltérésének mértéke a normal valaszadoi attitlid keretein

beliil mozog.

4.1.2. Interjukészitok tapasztalatai, megfigyelései

A csoporttagok, elmondasuk alapjan, elészor vettek részt ilyen jellegii megbeszélésen,
ebbdl kovetkezéen nem tudtak pontosan mire szamithatnak, néhanyan eldadast vartak, masok
elozetes elvaras nélkill jottek. A résztvevok altaldban nem, vagy csak latasbol ismerték
egymast. A keretek és csoportszabalyok ismertetése utan a bemutatkozé korben arra kértiik a
csoporttagokat, hogy mondjak el, hogyan érintettek a demenciaban. Csoportvezetoként azt

tapasztaltuk, hogy egymas nagyon 6szinte és nehéz torténeteit hallgatva egy pillanat alatt

® A kérdGivet 21 f6 toltdtte ki a 23 jelenlévébdl.
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megteremtodott a csoportban a bizalom és elemi erdvel tort elo a résztvevokbol az a
vagy, hogy megoszthassak masokkal a nehézségeiket. Tobben megfogalmaztak a csoport
végén, hogy mennyire jol esett megosztani egymassal a gondjaikat, racsodalkozni
egymas kiizdelmeire, radobbeni, hogy nincsenek egyediil, sokan vannak, akik hasonlo6
nehézségekkel Kkiizdenek a mindennapokban. Néhanyan megfogalmaztak azt is, hogy
tanultak egymastol, és Osztonzésiinkre mar a csoportbeszélgetés alatt elkezdtek egymassal
is kommunikalni, kérdezni, javasolni, 6tleteket adni egymasnak. A csoport lezaradsakor

arra biztattuk 6ket, hogy hasznaljak ezt az ismeretséget tamaszként a tovabbiakban is.

4.2. Demencia megjelenése a csaladban - Interjuelemzés

A fokuszcsoportos interjuk  leiratainak  elemzése soram két kérdéskorre
osszpontositottunk: egyrészt a demenciaval élok és hozzatartozoik ,utjara“ a
diagnozistol (s6t az azt megel6zé élethelyzettél) a nappali demensellatd megtalalasaig,

masrészt az ellato szolgaltatasairol alkotott vélemény megismerésére.

Az els6 kérdéskorben leginkabb arra voltunk kivancsiak, hogy a megkérdezettek milyen
jelekbdl €s mikor észlelték hozzatartozdjuk problémait, mikor és hogyan tudatosodott benniik,
hogy demenciaval érintett? Meg tudtak-e beszélni valakivel az észlelt jelenségeket? Milyen
véalaszokat kaptak szilikebb és tadgabb kornyezetiiktél a demenciaval €16 viselkedésére?
Kaptak/kapnak-e valamilyen segitséget? Mennyire elfogadd, vagy elutasito, illetve segitokész

vagy akadalyoz6 a kdrnyezet?

4.2.1. A demencia felismerése: a csalad és a kornyezet kezdeti reakcioi

A demenciarol altalaban véve kevés ismerete volt a megkérdezetteknek, sokan csak

akkor hallottak/hallanak el6szor réla, amikor mar a kozvetlen kornyezetiik érintett:
A betegsége — igy mar most visszagondolva — legalabb tiz vagy még tobb éve hogy

kezdddott én ezt a szot, hogy demencia, ezt én nem ismertem.” (,B” intézmény, 1.

fokuszcsoport)
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A fokuszcsoportokon tobben elmondtak, hogy a demencia felismerése altaliban
hosszi folyamat eredménye. El0szor csak apro jelekbdl veszik észre a csaladtagok, hogy
valami nincs rendben a hozzatartozojukkal, de ezt eleinte sokszor ,,semmiségnek”, atmeneti
zavarnak, vagy az életkor elérehaladasaval egyiitt jarod, sziikségszeriien bekovetkezé
tiinetnek gondoljak. Tobbek kozott ilyen betegségre utald jel lehet a feledékenység,
téveszmék, pénzkezelési problémak, esetenként agresszivitas, altalanos hangulatromlas, vagy
a rutinszerii feladatok (pl. gépjarmiivezetés, f6zés, haztartasi munkak) végzése kozben

elkovetett hibak:

”(...) és kezdtem észrevenni, hogy egyre tobbszor leégeti az ételt, eltiinteti a leegett
labost, de tagadja. Tudtam annyira ra hatni, hogy ne stisson-fé6zzon semmit, majd én
csinalom. Mar elfelejtette azt is, hogy mit csinalt, hova tette, igy tudatosult bennem,

hogy valoszinii, most mar ez valami betegség.” (,,B” intézmény, 1. fokuszcsoport
b

A tlineteket elsoként legtobbszor a kdzvetlen hozzatartozok veszik észre. Jellemzéen
az érintett hozzatartozot tobb tiinet jelentkezése, illetve stilyosabba valasa utan viszik el a
csaladtagok (elso korben) a haziorvoshoz, majd szakorvoshoz, de sok esetben még ekkor

sem diagnosztizaljak a demenciat:

., (...) amikor a fiam dllapota rosszabbra fordult, akkor vettiik észre, hogy édesapamra
kevésbé lehet szamitani, elfelejtett elmenni az ebédért és elfelejtette azt, amikor a fiam
kiesett a kerekesszékbol és dsszetorte magat, akkor nem tudta, hogy hogyan kell minket
értesiteni, ugyhogy én jeleztem a haziorvosnak, a haziorvos azt mondta, hogy ez
idéskori feledékenység. Es szerinte ehhez nem kell kezelés.” (,A” intézmény, 1.

fokuszcsoport)

A fokuszcsoportokon elhangzottak alapjan nagy sziikség lenne arra, hogy a
haziorvosok tajékoztassak a hozzatartozékat a demencia-tiinetegyiittesr6l. A
megkérdezettek Szerint ez nem mindig torténik meg, sokszor az orvosok sem kezelik
megfeleloen a problémat.

Az informacidszerzés sok esetben esetleges modon torténik, a hozzatartozok

jellemzéen maguk jarnak utana, keresgélnek, foképp az interneten:
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,, Utdnaolvastam a neten, 4 fazisbol dll a betegség. Neki Alzheimer-kort dllapitottak
meg. Most a 3. fazisban van. Még most lehet vele boldogulni, a 4. fazisban mar én sem

fogok vele boldogulni.” (,,B” intézmény, 2. fokuszcsoport)

Amennyiben korabban mar eléfordult hasonlo eset a csaladban, ugy ezek az ismeretek,

tapasztalatok segithetik a hozzatartozokat:

,, Kordabbrol nekem az anyosom is Alzheimer-koros volt és mar ott is probalgattunk

ilyeneket (feladatokat). ” (,,B” intézmény, 2. fokuszcsoport)

A megkérdezettek informacioszerzés szempontjabol fontos szerepet tulajdonitottak

az Alzheimer Café rendezvényeknek:

,Hat a kezdetektol kezdve jarunk mi is, hadt elészor még apukamat, anyukamat is
vittiik, aztan nagyon jo eloadasok vannak, és tényleg most mar azt kell mondanom,
hogy orszagos, nyilt rendezvénnyé novi ki magat. Hat nagyon sok lehetdséget, illetve
otletet kapunk, hogy mit, hogyan kénnyitsék meg a hozzatartozok életét és ezt nagyon

jo lehetéségnek tartom.” (,,A” intézmény, 2. fokuszcsoport)

A diagnézis felallitisa gyakran kozepesen stlyos stddiumban torténik meg, azonban
ekkor mar a tlinetek a mindennapokban életvezetési nehézségeket (pl. onellatasi nehézségek,
onveszélyesség, bolyongds, agresszio, érzelmi ingadozédsok) okozhatnak a demenciaval
¢lonek ¢€s a csaladtagoknak egyarant. A kérddivek alapjan 9 esetben kozépsulyos, 4 esetben
pedig mar stlyos stadiumban keriilt sor a diagnézis felallitdsara. A demencidval él6k gyakran
titkoljak a korai stddiumban jelentkezd tlineteket. Az alabbi részlet jol mutatja, milyen hossz

ut vezet az elso tlinetek jelentkezésétdl a diagndzis felallitasaig:

.0 mindig egyediil élt, nagyon jol tud egyediil élni, egyediil hozott meg dontéseket,

és ez ugye leplezodott sokdig.” (,,B” intézmény 1. fokuszcsoport)

A csalad és a sziikebb, tagabb kornyezet reakcioi egészen sokfélék lehetnek, még
ugyanabban a csaladban is beszamoltak eltéré hozzaallasrol. A rokonsag egy része a
demencia-tiinetegyiittest sokszor nem tekinti komoly betegségnek, vagy azt gondoljak,

hogy az egész csak figyelemfelhivas a hozzatartozé részérél. A demenciaval kapcsolatos
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ismeretek hianya egyesekben félelmet, tartozkodast kelt, nem tudnak mit kezdeni a
megvaltozott helyzettel, értetleniil allnak a helyzet el6tt. A fokuszcsoporton elhangzottak

alapjan a demenciaval ¢l6 foképp a sziik csaladi korre, a hozza legkozelebb allokra szamithat.

4.2.2. Csaladon beliili kommunikacio a demenciarol

A fokuszcsoport résztvevoi leginkabb a demencia sulyossagatol fiiggden beszélnek a
demenciarol a hozzatartozoval. A demencia korai szakaszaban az érintettek érzékelik, hogy
valami megvaltozott, de gyakran nem tudjak elmondani, megfogalmazni, hogy mi a

probléma:

., (...) azt vettem észre, hogy 6 tudja, hogy valami nincs nala rendben, csak nem tudja,

hogy mi.” (,,A” intézmény, 2. fokuszcsoport)

A fokuszcsoporttagok szerint a betegségrél és az azzal kapcsolatos dontésekrél torténd
beszélgetés, amennyiben sor keriil rd, a legtobb esetben mindkét fél szamara jelentés
pszichés terhet jelent. A kétségbeesés, a beletorédés, a vadaskodas, és ellenkezés egymas
utan valtogatjak egymast. Az alabbi beszamolobdl is latszik, melyben egy résztvevé az
otthonba helyezés lehetéségérdl tortént beszélgetéseket idézi fel:

En mutattam neki, leiiltiink a szamitogép elé, mutattam neki Debrecenben
intézményeket, fotokat, sokat beszélgettiink és volt olyan, mikor azt mondta, hogy rad
bizom, te vagy a ldnyom, te fogod tudni, hogy nekem mi a legeslegjobb. Es azt mondja,
ne halogasd, még ilyet is mondott, ne halogasd, mert én még ott szeretném jol érezni
magam. Tehat ne akkor vigyél, amikor azt sem tudom, hogy hova.* (,,B” intézmény 1.

fokuszcsoport)

A sziikebb és tagabb kornyezet jellemzéen nem segiti a demenciaval kapcsolatos
parbeszéd kialakulasat. Az érintett csalddokra jellemzd, hogy egyre inkabb
elszigetelodnek a problémajukkal, bezarkoznak, a munka és az otthoni gondozasi feladatok

miatt nem is nagyon képesek csaladi, vagy barati kapcsolataikat apolni:
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»Nekem a testvérei egyszer se jottek latogatni, mikor olyan sulyosabb volt. (...) A
testvérei a mai napig nem latogatjik, megkérdezik télem, hogy tudnak- e valamiben
segiteni, de hat mondtam nekik, hogy hala istennek, a csaladom maximalisan el tudja
latni ezt a dolgot. Ha valamire sziikségiink van, megoldjuk, készonjiik szépen, nem

kérek segitséget, uigyhogy jol elvagyunk.” (,,B” intézmény, 2. fokuszcsoport)

A demenciaval €16k zavart viselkedése is mind az érintett, mind a hozzatartozok, informalis

gondozok elszigetelddésének iranyaba hatnak.

4.2.3. Valtozasok a csaladban, a mindennapok atalakulasa

A fokuszcsoporttagok egy részének, 7 fonek, még aktiv dolgozoként kellett megkiizdenie
azzal, hogy hozzatartozdja napi gondozast, allandé feliigyeletet igényel. A munka és az
otthoni megniovekedett feladatok ellatasa hosszu tavon a hozzatartozok életét felorli,
hiszen otthon is alland6é készenlétben kell lenniiik, nincs alkalom és elégséges ido
kikapcsolodasra, pihenésre, még csaladi osszefogassal sem konnyen oldhaté meg egy ilyen

helyzet:

»Ezt csak csaladi segitséggel tudtuk datvészelni. A lanyommal egy munkahelyen
dolgoztunk. En éjszakdra mentem dolgozni, & nappalra. 10-20 perccel hamarabb

elengedtek, hogy a lanyomat levaltsam.” (,,B” intézmény, 2. fokuszcsoport)

Nem feltétleniil vannak konnyebb helyzetben a mar nyugdijas korban 1év6 hozzatartozok sem,
hiszen egyrészt az anyagi helyzetiik feltehetden rosszabb, mint, amikor még keresd
tevékenységet folytattak, masrészt életkorukbol kifolydlag nekik is vannak egészségiligyi

problémaik:

,, Megfordult a fejemben, hogy otthonba be kellene adni — mert én magam is datestem
egy infarktuson — de a kora miatt nem tudom. Sehonnan semmiféle tamogatdst nem

kapunk, mert mindketten nyugdijasok vagyunk. Egyszeriien megoldatlan a helyzetem.’

(,B” intézmény, 1. fokuszcsoport)

A csaladok életében jelentds valtozast jelent, amikor kideriil, hogy az egyik

csaladtag demenciaval érintett. Egyrészt az otthoni gondozas megszervezése, a folyamatos
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feliigyelet biztositasa a korabbiakhoz képest tobb szervezést, rugalmassagot kivan a
csaladtagoktol. Amennyiben nem a hazastars az, aki a mindennapos gondozast végzi, hanem
mas hozzatartoz6 (leggyakrabban a gyerekek, testvérek, esetleg unokak), akkor a helyzetet
sokszor csak gy tudjak megoldani, hogy kozos haztartasba koltoznek a demens beteggel. A

négy fokuszcsoporton 6 f6 jelezte, hogy osszekoltozott demenciaval €16 hozzatartozdjaval:

., (...) tavaly hazakéltoztem hozza, ugyanis jelezték a szomszédok, testvéreim, anya elég
furcsdan viselkedik, meg hogy, hat az egyediillét az nem igazdn jo szamdra.” (,,A”

intézmény, 1. fokuszcsoport)

Az 0Osszekoltozés azonban tovabbi rugalmassagot, tiirelmet igényel minden érintettdl,

kiilondsen, ha esetleg harom generacionak kell egyiitt élni €s akér besegiteni a gondozasba:

~Ha mindketten egyszerre dolgoztunk, a fiu unokam, hiaba 14 éves volt, 6 pelenkdzta a

nagyapjat.” (,,B” intézmény, 1. fokuszcsoport)

4.2.4. A demencia tarsadalmi megitélése és annak lélektani hatasai

A demencia tarsadalmi megitélése a fokuszcsoportos elmondésok alapjan “nem tiinik
kedvezének”, a demenciaval kapcsolatos ismeretek hianyabol fakadoan nincs a ,,helyén
kezelve” a jelenség egyéni és tarsadalmi szinten sem. Gyakran osszemossak példaul
kiilonboz6é pszichologiai problémakkal (pl. paranoia, skizofrénia), az értelmi
fogyatékossaggal, amelyek egészen mas okok miatt alakulnak ki, tobbnyire mas életkorban
jelentkeznek, és mas kezelési modot is igényelnek. Az értelmi képességek hanyatlasa, a
memoria romldsa tarsadalmi szinten ,.¢értéktelenné, feleslegessé teszi a demenciaval él6

embert”, aki igy kiesik a munka, illetve a k6zosségi élet vilagabol is.

A demenciaval €16k sajat maguk is szégyellik allapotukat, a demencia kialakulasakor
sokaig probaljak azt titkolni. A demencia elérehaladtaval pedig azt érzik, hogy egyre
inkabb teherré valnak kornyezetiik szamara. Szinte mindegyik fokuszcsoporton felmertilt
a vizelet-visszatartas, WC-re jaras, pelenkazas problémaja, ami a demenciaval ¢élok

szégyenérzetének kialakulasaban is erdsen kozrejatszik:
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., (...) nem mindig iddben ér ki a vécére és utina rettenetesen szégyelli magat. Ha
valami ilyen torténik, akkor nem gyézi kérni az elnézést. (...) Meg mindig azt mondja,
hogy biztos engem utdlnak ezért, hogy ezt csindltam.” (,,B” intézmény, 1.

fokuszcsoport)

Tobb fokuszcesoporttag is elmondta, hogy a demenciaval €16 hozzatartozoval egyiitt éIni és
alland6 otthoni ellatasat, feligyeletét biztositani érzelmileg is megterhelé mindkét fél
szémara. A szoros érzelmi kapcsolatok jelentds atalakulason mehetnek keresztiil.

Eléfordul, hogy a demencidhoz agresszio, vagy sulyos lehangoltsag is tarsul, amelyek szintén

megnehezitik a szeretetteljes viszonyok fenntartasat:

»En példaul soha nem latom édesanyamat mosolyogni, és ez nekem nagyon hianyzik. *

(,B” intézmény, 1. fokuszcsoport)

A demenciaval €16k hozzatartozoi nem tudjak kezelni, szégyellik, hogy egy altaluk szeretett
emberrel szemben (aki nem is tehet a helyzet kialakulasar6l) folyamatosan diih6t éreznek. A
diih a helyzetre adott spontan reakcio, ezzel szemben a mindennapi gondoskodas a kotédési
kapcsolat megnyilvanuléasa, ezért a demens beteg és a hozzatartozoja kapcsolatat a nagyfoka

instabilitas, a gyakran valtozé hangulatok kettdsége jellemzi:

,,...egyik nap bent voltam, masik nap nem, és megalltam az ajtoban és minek jottél?
Menjél hazafele. Es most ledobbentem, most mama mi van. Nem tudtam, hogy mit
almodott, mit nem. Mert te azt mondtad, hogy te engem nem szeretsz. Mondom, mama,
én nem szeretnélek? De mondom akkor dontsd el, hogy idemaradjak, vagy ne
maradjak, mert akkor én hazamegyek, de nem jovok tobbet hozzad! “ (,,B” intézmény,

1. fékuszcsoport)

Az interjuszovegek elemzése soran kideriilt, hogy a megkérdezettek tobbsége nem
beszélt arrol, hogy a demenciaval él6k hogyan vettek tudomast a koriilmények
megvaltozasarol. Szinte mindegyik fokuszcsoporttag gy nyilatkozott, hogy a kezdeti
id6szakban csaladtagjuk viselkedése értetlenséget valtott ki a kornyezetbdl: példaul az
ismétlédden elsozott étel, a langold konyha, vagy a képzelgések okat akartdk megfejteni.
Sokszor szandékossagot, esetleg rosszindulatot feltételeztek a cselekedetek, az agresszid

mogott, és ezek mozgatorugoit keresték. Ez két dologra utalhat, egyrészt felmeriil, hogy a
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betegség ismerete nélkiil a hozzatartozok probléma-centrikusan kezelték az eseményeket,
vagyis a helyzet megoldasra koncentraltak nem a betegre és igy kevésbé keriilt fokuszba
annak a kérdése, hogy maga az érintett mindezt hogyan éli meg. Masrészt az érintettek
tobbsége mar kozépsulyos vagy sulyos stadiumu volt a diagnézis soran, igy mar nem volt

lehetdség figyelemmel kisérni a beteg kezdeti érzéseit.

4.2.5. Az otthoni apolas anyagi és személyi feltételei

A fokuszcsoporttagok kdzvetlen modon ritkan tettek emlitést arrdl, hogy rendelkezésiikre
allnak-e az anyagi feltételek. Kdzvetve azonban tobbszor elhangzott utalds a nyugdijas 1étre,
az alacsony nyugdijra (értheté modon leginkabb a hézastars gondozottal kapcsolatban).

Van, akinek a nappali ellatas az egyediili segitség , mert segitséget a napkozin kiviil nem
kapok”. De talalkoztunk azzal is, hogy a demencidaval él6k hozzatartozéi tobbféle
segitséget kaphatnak az otthoni apolashoz, gondozashoz. Eléfordul, hogy a nappali

ellatason tul az intézmény tovabbi segitséget nyujt a betegnek:

., Ndlunk tébbszor fordult olyan eld, hogy plusz segitséget kértiink, hogy mama
lebetegedett, injekcio kellett vagy valami, segitettek, megoldottik.” (,,B” intézmény, 1.

fokuszcsoport)

A legtobben csaladi, rokoni segitségréol szamolnak be, de el6fordul olyan is, hogy baratok,

ismerdsok is segitenek:

»A szomszédok is segitokészek, figyelik. Ha latjak, hogy elmegy példaul a varosba,
akkor szolnak nekem, itt van az X. Y. bdcsi, ha latjak, hogy be akar menni a kocsmaba,
szolnak, hogy ne szolgaljak ki. Ahol szoktunk kézlekedni, ahol ismerik, meg engem is
ismernek, tudjak, ha nem én velem van, vagy csaladtaggal, akkor azonnal szolnak.
Akkor iiliink be az autoba, aztan megyiink, hazahozzuk.” (,,B” intézmény, 2.

fokuszcsoport)

Egy fodrasz csoporttag emliti, hogy ,,idegenek™, a vendégei is szivesen vallaljak a

hozzatartozdja rovid ideji feliigyeletét (,,A” intézmény, 2. fokuszcsoport). Az 6
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crer

segitOkészen alltak az ligyhoz. Ez arra is rdmutat. hogy szamos esetben a tagabb kornyezet

pozitivan reagalt a demenciaval jaro problémakra.

A fokuszcsoporttagok elmondasa alapjan altalanossagban megallapithatd, hogy a
helyben, vagy kozelben lakoktol jovo segitség tevileges, a tavolabb lakd csaladtagok,
rokonok inkabb anyagilag segitenek. Arra a kérdésre, hogy a sziikebb, illetve tagabb
kornyezet miként viszonyult a kialakult helyzethez, harom fokuszcsoporttag valaszolta azt,
hogy segitség helyett szemrehanyassal, hibaztatassal szembesiiltek, féleg abban az
esetben, ha a ,hibaztaté hozzatartoz6” nem tudja/nem akarja elfogadni a demenciaval

€16 allapotat:

, Ezt anydsom nagyon elitélte — azt mondta mindig, hogy én eltulzom.” (,,B”

intézmény, 1. fékuszcsoport)
. (...) négy testvére van. Abbol egy-ketté ugy fogadta, hogy hat sajnos ez van, a masik
meg ugy fogadta, hogy én tettem tonkre, tehat hogy ez biztos, hogy én tettem tonkre,

mert négy gyereket nevelt fel.” (,,B” intézmény, 2. fokuszcsoport)

., (-..) sajnos nincs jo kapcsolatom a testvéreimmel, mert mai napig én vagyok vadolva

dolgokkal, de mindegy. ” (,,A” intézmény, 1. fokuszcsoport)

Arrél is beszamolnak, amikor a csalad vagy a baratok elutasitoak:

,Hat a baratok is eljottek, volt, aki lehiilyézte. ”(,,B” intézmény, 2. fokuszcsoport)

Eléfordul, hogy maga a demencidval €16 utasitja el a segitséget:

,, Nalunk meg az a baj, hogy jonnének, de 6 mindenkit kiutasit.” (,,B” intézmény, 2.

fokuszcsoport)

Lathato tehat, hogy van, aki akér tavoli ismerdsokre is szdmithat a demenciaval ¢l6
ellatasaban, de olyan is akad, aki még csaladtagokra sem. Ritka azonban, hogy teljesen

segitség nélkiil, magukra maradnak a demenciaval él6k elsddleges gondozoi.
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4.2.6. Az érintett csaladok jovoképe

A csaladdal, az életvitellel kapcsolatos jovokép, a tervezés mindannyiunk ¢letében nagy
jelentdséggel bir. Kronikus betegségek esetén Kiilonos szerepe lesz a tervezésnek, foleg
olyan kronikus betegség esetében, mint a demencia, ami a sziik csaladon tulmutat és
szamtalan fizikai, szellemi és érzelmi megterheléssel jar. A demenciaval kapcsolatos
ismeret- és informaciohiany alapjaiban hatarozza meg a diagnozis elétti allapotot. Némi
felzarkozas torténik ugyan a diagndzis utan a tajékozodas teriiletén, de a mindennapok hozta
kihivasok annyira megterhelik a résztvevoket, hogy a tervezésnek mar csak nagyon sziik
tere marad.

Az esetek jelentds részében az allapotromlas olyan elérehaladott, hogy nincs lehetéség a

hozzatartozoval megbeszélni a kovetkezo 1épéseket:

»Nalunk ez teljesen lehetetlen, tehat édesanydmmal mar egydltalan nem lehet
beszélgetni. O beszél, tehdt azt nem mondom, hogy nem beszél, mert 6 beszél, 6 nem
csendes tipus, viszont teljesen dsszefiiggéstelen, hat ilyeneket vele nem lehet

megbeszélni.” (,,B” intézmény, 1. fokuszcsoport)

A tervezést nemcsak a beteg allapotromliasa nehezitheti, hanem a tarsadalmi, kozosségi
stigmatizacio, a megbélyegzettség is. Sok esetben, ha a csalad nem 6nmaga gondoskodik

a hozzatartozojarol, hanem intézményes segitséget kér, megbélyegzettnek érzi magat:

A tarsadalom meg... de az én kozvetlen kérnyezetemben is volt, aki elitéloen szolt
arra a gondolatra, felvetésre is, hogy esetleg oregek otthondba keriiljon. Tehdt még a
dontést meg se hoztam, mdr a kritikat éreztem, a nyomast, hogy hu, hat azért, hii. Nem,
ez azota sem tortént meg, de ok ezt mar akkor tudtak, hogy ez egy elitélendo dolog,

hogy ilyet nem szabad, hogy ejnye.” (,,B” intézmény, 1. fokuszcsoport)

Szamtalan esetben maguknak a demens betegeknek is ellenérzései vannak a bentlakasos
intézményekkel kapcsolatban. A betegség jellemzé tiinete, hogy nagyon megriadnak az
idegent6l, az ismeretlentél, ugyanakkor értheté reakcid, hogy nem szeretnének elkeriilni a

sajat otthonukbol:
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. ... be akarsz dugni.” lIgen, kialakult egy ilyen séma, hogy megszabadulnak a
hozzatartozok, bedugjak, tehat fogalmuk nincs, hogy most mar hogy miikédnek.” (,,B”

intézmény, 1. fokuszcsoport)

A kovetkezO interjuidézetbdl kideriil milyen nehéz a ,,probléma” megitélése, a jovo
prognosztizalasa. Ugy tiinik, hozzatartozéi szemszogbél biztonsigot jelentene egy stabil
intézményi hattér, ahova sziikség esetén, ha a hozzatartozéval torténne valami, fordulni
lehet. Egy olyan intézmény, ami varatlan helyzetekben azonnal elhelyezési lehetéséget tud

biztositani:

. Egyediil van otthon, egyediil tudom hagyni, mert nincs probléma vele, semmiféle kart
nem okoz, szoval azért annyira nem sulyos a helyzet, hogy én most ezért egy intézetbe
betegyem. Nem, addig, amig élek. Ugyis azon aggodok, azon idegeskedek minden este,
jaj, istenem, csak jovore nehogy velem valami torténjen, mert akkor szerencsétlen itt
fulladna a lakasban, elpusztulna. Biztonsag kedvéért bejelentkeztem az allandora meg
az ideiglenesre (idds bentlakdsos otthon). Idébe telik oda is bekeriilni (...) netaldntin
véletlen akkor adodik valami baj, mondjuk, nekem a korhazba be kell fekiidni, mert én

sem vagyok egészséges.” (,,A” intézmény, 2. fokuszcsoport)

Tovabbd van olyan helyzet is, amikor a dontés mar megsziiletett a csaladban a beteg
bentlakasos intézménybe vald beadasardl, de a megvalosulasnak gyakorlati akadalyai vannak,

példaul az, hogy nincs szakvélemény vagy pozitiv dontés az elhelyezésrol:

,, Intézetbe adni nem tudom, nincsen megitélve.” (,,B” intézmény, 1. fokuszcsoport)

A korilmények sulya mindig ranehezedik a kommunikacidra, azokban az esetekben is,
amikor a betegnek még vannak tiszta pillanatai. Abban az esetben, amikor a demenciaval €16
mar vagy nem tud, vagy nem akar a sajat sorsarol donteni, a hozzatartozok egyediil
maradnak a dontési folyamatban. Megbélyegzetten, informacié hianyaban a csaladok a

halogatasi stratégiat valasztjak a jovore nézve:

., (...) édesanyamat én tiszta szivvel még nem tudndam otthonba adni, mert, hogy 6 még

mindig nagyon otthonellenes. ” (,,B” intézmény, 1. fokuszcsoport)
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A demenciaval €16k allapotanak romlasaval eldbb utobb sziikséges hozzatartozoi 1€pés az
¢rintett gondnoksdg ald helyezése. Errdl a procedira tamogatéi és ellenzOi egyarant

nyilatkoznak, Ki-ki sajat tapasztalata és dontése szerint:

, Gyamsag ald sose vetettiik, nem is akarom, nincs is értelme lényegébe, ugy
gondoljuk, hogy addig, amig én el tudom latni, ugy gondolom, biztonsagban van, mert
barmi érheti az embert, senki nem tudja eldre, tehat mink ilyenben nem gondolkoztunk,

de 6vele nem lehet ilyenrdl beszélni.” (,,B” intézmény, 1. fokuszcsoport)

,Volt rola szo, hogy esetleg gyamsag ala kellene venni, na, én erre azt mondtam, hogy
nem. Szoval azt a procedurdt nem fogom vele végigcesinalni.” (,B” intézmény, 1.

fokuszcsoport)

Volt olyan fékuszcsoporttag, aki elmondta, hogy naluk mar megtortént a gyamsag ala

helyezés:

» S0t ndalunk mar megvolt a birdosagi dontés is. Tehat gyam ala helyezték, mert 6 mar

irni sem tud.” (,,A” intézmény, 2. fokuszcsoport)

A kovetkezd idézetek az érzelmi Kimeriilés veszélyére mutatnak ra. A hozzatartoz6 részérdl
az allando készenléti allapot taldlkozik azzal a hidnnyal, hogy a beteg fizikai jelenléte

ellenére sokszor nincs jelen és nem ad adekvat valaszokat:

, Abbdl, az viszont, hogy mi mindig egyiitt vagyunk, ez csak kizarja azt a dolgot, hogy
nagyon jol érzem magam, mert sokat kell figyelni, tehdat lényegében mindig figyelni

kell, hogy mi lesz még, azt nem tudom.” (,,B” intézmény, 2. fokuszcsoport)

., (...) tehat ugy nekiink, hat, ami valtoztatas, hogy gyakorlatilag sehova nem tudunk

menni nélkiile.” (,,A” intézmény, 2. fokuszcsoport)
Kiemelten fontos lenne a csalddok tamogatisa a dontési lehetéségek ¢és pillanatok

felismerésében, a leheté legjobb megoldasok megtalalasaban és a mentalis egészségiik

megorzése érdekében is:
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., Olyan dontés elott allok, atmenetileg rataldltunk erre az otthonra, (...) egyre tobb
segitséget kapok ahhoz, hogy donteni tudjak, hogy hogyan tovabb.” (,,B” intézmény,
1. fokuszcsoport)

4.3. Elégedettségmérés eredményei a demens személyek nappali ellatasa

altal nyujtott szolgaltatasrol - Interjuelemzés

A vizsgalodas masodik kérdéskore a nappali demensellatoval és az altala nyujtott
szolgaltatasokkal kapcsolatos: a hozzatartozoknak mennyire volt konnyli vagy nehéz
informaciohoz jutniuk az intézménnyel kapcsolatban? Honnan jutottak az informacidokhoz?
Volt-e elézetes elképzelésiik a nappali ellatassal kapcsolatban? Teljesiiltek-e ezek az elzetes
elvarasok, esetleg valamely teriileten csalodés érte 0ket? A valaszok alapjan arrdl kivantunk
képet kapni, hogy mennyire van a koztudatban a nappali demens ellitas, a diagnézis
kézhezvétele utan kézenfekvi-e az intézmény megkeresése. Elézetes ismeretek alapjan
vagy keriil6titon, masok altal ajanlva jutnak el az intézményhez? Hogyan értékelik a két
intézmény munkajat, a hozzatartozoikkal szembeni banasmodot? Elégedettek-¢ a

szolgaltatassal, vagy valamely teriileten tapasztaltak-e hianyossagokat?

4.3.1. Informacioszerzés az ellatasrol, szolgaltatasrol

A demencia diagnosztizalasa, stadiumanak meghatdrozasa — az addigi tanacstalansag,
bizonytalansag utan — kiindulopontot jelenthet a hozzatartozoknak a tovabblépésre, a célzott
informacioszerzésre. A négy fokuszcsoport résztvevoi szerint nincs jelentds eltérés abban,
hogy a demenciaval élok hozzatartozoi miként, milyen informaciok alapjan talaltak
meg, vagy keriiltek kapcsolatba a demens személyek nappali ellatasat biztosito
intézménnyel: altaldban a hdziorvos/asszisztens vagy a pszichiater révén szereztek tudomast

a szolgaltatasrol:
,Nekem az orvos szolt, mivelhogy ennyire ragaszkodunk hozza, csaldadi korben

szeretnénk tudni ot, nagyon jo, hogy van ez a nappali ellatas.” (,,B” intézmény, 2.

fokuszcsoport)
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Mas csoporttagok a kezdeti tandcstalansagot érzékeltették:

., (...) én se nagyon tudtam, pedig hat ott van ez a létesitmény, meg ez a kozosség, és
akkor nekiink a hdziorvos hivta fel erre a figyelmet, hogy probaljuk meg.” (,,B”

intézmény, 1. fokuszcsoport)

Az intézmények internetes jelenléte szintén segiti, segitheti az informacidszerzést, ,,A”
telepiilésen még a helyi radi6 hiradasa is népszerisitette az ellatast. ,,B” telepiilésen nem
emlitették, viszont az ,,A” telepiilésen sikeresen miikodik egy lehetséges informacios forras,
az Alzheimer Café, melyet a fokuszcsoporttagok koziil tobben is rendszeresen latogatnak.

,,B” teleptilésen — a régebbi ellatottak hozzatartozoinak elmondasabol kideriilt — az intézmény
2009. évi indulasakor amellett, hogy szorolapokat osztottak, még a késébbi vezetd is
felkereste a potencidlis klienseket. A személyes megkeresésre az adhatott alkalmat, hogy a
vezetd korabbi munkahelyén mar kapcsolatba keriilhetett a lehetséges gondozottakkal. E
specialis helyzet mellett masik magyardazat a személyes fellépésre az lehet, hogy a
szolgaltatast egy kozepes méretli telepiilésen hoztdk 1étre, ahol a tdrsadalmi halok tobb

informdciot szolgaltatnak a helyi lakosokrol:

,, Az intézmény vezetdje személyesen kereste fel az idos embereket, mi is igy keriiltiink

be.” (,,B” intézmény, 1. fokuszcsoport)

Eléfordul olyan is, hogy mar a nappali demensellatéba jaré hozzatartozéjanak

ajanlasaval értesiil valaki az intézmény létezésérol:

w0, az egyik ismerdsom, azt még én beszéltem rd, konkrétan az egyik lakotarsunk.
(...) kideriilt, hogy nagy gondok vannak a nénivel. Es hdt most mit csindljunk, hogyan
és én ajanlottam neki, hat hogy probalkozzal, hat mondtam, préoba szerencse.” (,,A”

intézmény, 2. fokuszcsoport)

A demens nappali ellatas igénybevétele elétt tobben is probalkoztak a ,,nyugdijas klubokkal”
(tobbnyire egy-egy meghatarozott idOszakra, atmeneti megoldasként), és csak késébb
fordultak a demens nappali ellatd intézményhez. Addig, amig nem diagnosztizaljak a
demenciat, a tlineteket csupan az életkorral kapcsolatba hozva, a hozzatartozok részérdl joggal

meriilhet fel, hogy id6s csaladtagjuknak tarsasagrol, tartalmas elfoglaltsagrol, napi ellatasrol
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gondoskodjanak a nyugdijas napkozi otthonban. Ekkor még nem mertil fel a demens nappali
ellatd sziikségessége. A diagnozis kézhezvétele utan a csalddok — szembesiilve az 1j
helyzettel, hozzajutva a sziikséges informaciokhoz — a specidlis ellatast biztositd intézményt

valasztjak:

., Volt egy masik otthonban, ami idések otthona csak, és amikor ez megnyilt, akkor
mondtik, hogy el lehet hozni, ez kozépsulyos dllapot.” (,A” intézmény, 1.

fokuszcsoport)

Az is eléfordult, hogy a hozzatartozéonak mar volt tudomasa a demens nappali ellato

intézmény létezésérol, de az igénybevétel modjat fel kellett deritenie:

"Az Alzheimer Caféban is végig kérdeztem, hogy nincsen olyan nappali ellatas, ahova
beviszem, itt hagyom reggel 9-t5l, aztan délben érte megyek. Mondom, csak valaki
szakszertien foglalkozna vele. Aztan mondtak, hogy van ilyen, de azt hogy hogyan lehet

oda bejutni, hogyan se, ilyen nem volt.” (,,A” intézmény, 1. fokuszcsoport)

A fokuszcsoportos beszélgetésekbdl kozvetve az a kdvetkeztetés vonhato le, hogy az
informalodas folyamata osszefiigg az érintett allapotvaltozasaval is: amig a probléma
megoldhaté a csaladban, csaladi tAmogatassal, addig a hozzatartozékban fel sem meriil,
hogy intézményes segitséget is igénybe vehetnének. Az is megallapithatd, hogy a demens
nappali ellatas igénybevételének egyik sarkalatos pontja az az egyéni informacio-kiiszob,

melyen a hozzatartozoknak at kell jutniuk ahhoz, hogy a lehetdségrdl tudomast szerezzenek.

4.3.2. Demens személyek nappali ellatast biztosito intézményekbe valé

bekeriilés feltételei

A fokuszcsoport-beszélgetések soran a hozzatartozokat arrol is kérdeztiik, hogy okozott-e
nehézséget szamukra a nappali ellatasba valé bekeriilés, milyen feltételeknek kellett
megfelelni, illetve volt-e varolista. Valamennyi megkérdezett ugy nyilatkozott, hogy gyors

volt a kapcsolatteremtés és azonnal igénybe tudtak venni a szolgaltatast:

., Eljottiink, aztan nagyon hamar azt mondtik, hogy jo, hat nyugodtan eljohetiink.”

(,»A” intézmény, 1. fokuszcsoport)
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A hozzétartozok az intézménybe valo bejutds feltételeként a pszichiatriai szakvéleményt,
ajanlast emlitett¢k. A ,,B” telepiilés intézményében lefolytatott fékuszcsoportos
beszélgetések soran nem Kkeriilt széba a varolista. Ebbdl arra kovetkeztethetiink, hogy nem
is volt ilyen, amelynek oka talan a mar korabban emlitett informacio-kiiszob lehet: sokan nem
értesiilnek a lehetdségrdl, ezért nem is keresik azt. ,,A” telepiilésen megrendezett 2.
fokuszcsoportjan is a varélistara vonatkozé kozvetlen kérdésre hatarozott ,,nem” volt a

valasz.

4.3.3. Elozetes elvarasok az intézménnyel, szolgaltatassal kapcsolatban

A nappali demensellatoval kapcsolatos elézetes elvarasokréol nem szamoltak be a
fokuszcsoportokon. Tobben — tobbféleképpen — arrdl beszéltek, hogy demenciaval é16
hozzatartozojuk biztonsagos nappali elhelyezésére torekedtek, mialatt a csaladtagok
dolgoznak, vagy a nyugdijas kortak a kiilonboz6 elintéznivalokkal (pl. hivatalos tigyekkel)
foglalkoznak:

. Erezheti a hozzdtartozé a biztonsdgérzetet, mert ez nekiink rettentd fontos, hogy
biztonsagba tudhatjuk oket arra az idore, amig tavol vagyunk. Tehat abszolut

biztonsagban lehetnek. Mert ez nagyon fontos.” (,,B” intézmény, 1. fokuszcsoport)

A hosszabb otthonapolasi folyamat utan a csaladtagok tehermentesitése is felmertil
szempontként. Mindegyik csoportban megemlitették tovabba a szakszerli foglalkozasokat is a
fokuszcsoporttagok, de ezt nem eldzetes elvarasként, hanem megtapasztalt tényként. Tébben
emlitették, hogy — véleményiik szerint — a foglalkozasoknak koszonhetéen a demenciaval
¢l0 hozzatartozojuk meglévo képességei stabilizalodtak, az allapotromlas lelassult, sot
javulas kovetkezett be a hozzatartozo allapotaban. A ,,B” intézmény két fokuszcsoportjanak
11 résztvevdje koziil 2 {6 jelentds, 6 f6 enyhe javulast tapasztalt csaladtagja allapotaban, 3 6

pedig nem érzékelt valtozast:

,, Azt tudom mondani, hogy a nappali demenselldtas elsé osztalyu, mert a férjem olyan
szinten volt, hogy nem ismert meg senkit. Most ott tartunk, hogy sok mindenkit

megismer, jol tartja magat. Ha megall valakivel beszélgetni és elmondtam neki, hogy
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milyen volt a férjem azeldtt, azt hinné, hogy hazudok. Nagyon jé a napkozi neki.” (,,B”

intézmény 2. fokuszcsoport)

., Annyit javitottak a férjemen, tény és valo, hogy fejlesztették. Nagyon sokat valtozott a

férjem, erésodott.” (,,B” intézmény 2. fokuszcsoport)

Az A" telepiilésen megrendezett fokuszcsoportokban nagyobb a szoras: a 10
fokuszcsoporttag koziil 1 megkérdezett nem tudta megitélni hozzatartozdja allapotvaltozasat,
3-an nyilatkoztak valtozatlan allapotrol, 3-an enyhe javulésrdl illetve 3-an enyhe romlésrol.
Ezek a tapasztalatok természetesen jobbara szubjektivek és semmi esetre sem utalnak az
ellatas, a foglalkozasok mindségére.

Az elbeszélésekben csak egyetlen esetben wutaltak arra, hogy az (érintett
kiegyensulyozott allapotat a megfeleld gyodgyszervalasztdsnak és az adagoldas megfeleld
beallitdsanak tulajdonitja a hozzatartoz6. Bar tobben is emlitést tettek az alkalmazott
gyogyszerekrél, nem vontak parhuzamot az események kozott (csupan az allapotjavulas

tényét érzekeltették).

A demenciaval ¢élo fejlesztésének a lehetésége nem elozetes elvarasként
fogalmazodott meg, sokkal inkabb a kozvetlen tapasztalatok alapjan meriilt fel a
hozzatartozokban. A késébbiekben ez a felismerés igénnyé alakult olyannyira, hogy
tobben az otthoni fejlesztéshez/foglalkoztatashoz is szeretnének tanacsokat, itmutatast
kapni. Ez a felvetés mar tovabbmutat a szolgaltatasfejlesztés iranyaba: az adott
szolgaltatasban dolgozok sok id6ét toltenek a gondozottakkal, ismerik allapotukat, ebbdl
kovetkezden személyre szabott tandcsokat tudnak adni demenciaval €16k hozzatartozdinak az
otthoni gondozéshoz.

A fentieken tul el6zetes elvarasokrdl nem szamoltak be a megkérdezettek, altalaban nem
volt viszonyitasi alapjuk. Nagy segitségként élték meg a nappali ellatas lehetoségét. Az
,»A” telepiilésen megtartott fokuszcsoport egy tagja tett Osszehasonlitd megjegyzést arrdl,
hogy ismeretei szerint Franciaorszagban miként viszonyulnak tarsadalmi szinten a
demenciaval ¢€l6k és az Oket gondozd hozzétartozok problémaihoz, valamint, hogy milyen
szemléletet kovet az ottani ellatorendszer, de a hazai ellatassal kapcsolatos elégedetlenségérol

kozvetleniil nem nyilatkozott:
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,Ott mas a helyzet, tehat ott komplexebb, és ez az, amiért miikodhet, hogy nincs
megbélyegezve a csalad, mert Alzheimeres a hozzatartozo, mivel a csaladot komplexen
kezelve kapnak segitséget. Nemcsak azt kezelik, aki ott van, hanem a csaladnak is
elmondjak ezeket az apro triikkoket, ami itt-ott ragad rank, vagy, hogy egymdastol

hallunk.” (,,A” intézmény, 1. fokuszcsoport)

4.3.4. Az intézményben folyo munka és a szolgaltatas miikodésének ismerete

Eltér6é valaszok sziilettek arra a kérdésre, hogy a hozzatartozok mennyire ismerik az
intézményt. A fokuszcsoportok tapasztalatai alapjan az intézmény ismerete fiigg attol, hogy
a hozzatartozok milyen személyes kapcsolatot alakitottak ki, vagy é4polnak az intézmény
munkatéarsaival (vezetd, apoldk, gondozok) tovabba, hogy a demenciaval él6k milyen
modon jutnak be nap mint nap az intézménybe. Az ,A” telepiilésen lefolytatott
fokuszcsoportok szerint az utdbbi tényezdé nagymértékben meghatarozza, hogy a demenciaval
¢lok hozzatartozoi, informalis gondozdi milyen kapcsolatot alakitanak ki az intézmény
dolgozobival, milyen informaciokat szereznek, milyen benyomas alakul ki a nappali
demensellatoval kapcsolatosan.

Azok a fokuszcsoporton résztvevok, akik maguk viszik be a demenciaval élét az
intézménybe, ezaltal kozvetlen kapcsolatba keriilnek a gondozokkal, tobb informaciéval
rendelkeznek, mint azok a valaszadok, akiknek a hozzatartozojardl ,kiilsé szallitd”

gondoskodik:

., Egy parszor voltam bent, hogy éppen bevittem mamdt, vagy bementem érte, hogy
tobb idot is eltoltottem, és lattam, hogy hogy foglalkoznak ott az emberekkel, (...)
tobbet kivanok bent tolteni, (...) hogy tudjunk ehhez hozzatenni, de ezt tanultak,

lelkiismeretesen csindljak.” (,,B” intézmény, 1 fokuszcsoport)

A ,,B” telepiilés fokuszcsoportjain nem volt megfigyelheté markans osszefiiggés az
adott nappali demensellatoéval kapcsolatos hozzatartozéi ismeretek és az intézménybe valé
bejutas kozott. Ebben szerepet jatszhat a két telepiilés eltéré mérete, valamint a
telepiilésszerkezet is. Az ,,A” telepiilés fokuszcsoportjainak tagjai koziil tobben is az
agglomeracioban laknak és/vagy dolgoznak, illetve nem rendelkeznek a demencidval €16

hozzatartozojuk szallitdsdra alkalmas gépkocsival, igy hozzatartozojuk a szolgaltatd
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kisbuszaval jut be az intézménybe. ,B” telepiilésen is megoldott a demenciaval ¢€lok
intézményi beszallitasa (kiils6 vallalkozo altal), azonban a fokuszcsoporttagok koziil tobben is
megemlitették, hogy a telepiilés kisvarosi jellege miatt vagy kozel laknak az intézményhez,
vagy meg tudjak oldani, hogy személyesen szallitsak be a demenciaval é16 hozzatartozojukat.

A fokuszcsoportokon elhangzottak alapjan az intézménybe valé bejutast és az ezzel
osszefiiggoen kialakulo személyes kapcsolatot, ismeretet, a telepiilésszerkezet, uthalézat,
a demenciaval élok lakhelyének tavolsaga mellett, jelentésen meghatarozza, befolyasolja,
hogy a hozzatartozé dolgozik-e, illetve, a demenciaval é16 milyen mértékben korlatozott a

mozgasaban.

4.3.5. A demenciaval élok alkalmazkodasa a nappali demensellatashoz

A demenciaval ¢l6k viszonya az intézményi ellatashoz, alkalmazkodasuk az 0j helyzethez
altalaban a demencia fokozatitol és ezen beliil a pillanatnyi allapotuktol fiigg. Tobb
fokuszcsoporttag megemlitette, hogy kezdetben a demencidval €16 hozzatartozdja nehezen

viselte, hogy megszokott kornyezetébdl kikeriilve, szdmara idegen kornyezetbe keriilt:

Az elsé 1,5-2 honapban ugy kellett be/ki tenni az autoba, amikor felmentiink az
emeletre fordult vissza, de most mar nem. Most mar ¢ szall be az autoba, kiszall,

felszalad az emeletre, koszon.” (,B” intézmény, 2. fokuszcsoport)

Tobben is beszamoltak arrol, hogy a demens hozzatartozojuk attol félt, hogy otthagyjak ket

az intézményben:

. (...) hogy elvittiik ugye, de nagyon nehéz volt. Nem akart kijonni az utcdara. Igy
kinézett, és nem! Mert akkor ott hagytok, nem visztek, nézegette, de ilyen szigoru

szemmel. ” (,,B” intézmény, 1. fokuszcsoport)
A fokuszcsoporttagok beszamolodja alapjan azonban a hozzatartozoik tobbségénél a kezdeti

ellenérzéseket, félelmet idével felvaltotta a ,,jo érzés”, sét szeretnek az intézménybe

jarni:
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,Hala isten olyan boldog, hogy mar vasarnap reggel fel van oltozve, hogy mikor

megytink, ma vasdarnap van Mama, ma nem megytink, majd holnap.”

wJa, apam is szombat, vasdrnap 6ltozik, hogy joviink.” (,,A” intézmény, 2.

fokuszcsoport)

A fokuszcsoportok 21 résztvevdje koziil csupan egy emlitette, hogy a hozzatartozéja nem

szeret az intézménybe jarni, s ennek, véleménye szerint a demencidval

inkontinenciabdl fakadé szégyenérzete a legfobb oka:

¢16

., Nem szeret, de én szerintem van ebbe része annak, hogy nem mindig idoben ér ki a

vécére és utana rettenetesen szégyelli magat. (...) Szerintem utdna 6 nem akarna

menni, meg mindig azt mondja, hogy biztos engem utdlnak ezért, hogy ezt csinaltam.’

(,,B” intézmény, 1. fokuszcsoport)

’

A tobbség szerint mindkét telepiilésen 6rommel jarnak a nappali demensellitoba a

gondozottak. Tobb megszolald is arr6l szamolt be, hogy a csaladtagjaikkal ,,jobban

birnak” a nappali intézményben, mint otthon: sokkal jobban ra lehet birni éket az

egyiittmiikodésre (foglalkozasok), a kommunikaciora.

., (...) bent a napkéziben boldogulnak vele, ott szot fogad. Allitélag nincs semmi gond
vele. Azt, amit kell, megcsinalja. Odahaza semmit a létezett vilagon nem csindl.” (,,B”

intézmény, 1. fokuszcsoport)

, Mindenre azt mondta, hogy nem és nem. A napkéziben meg minden kozosségi

munkdban aktivan részt vesz.” (,,B” intézmény, 2. fokuszcsoport)

., O nem akart beszélni, legaldbbis velem, itt érdekes médon beszélgetett, otthon nem.”

(,A” intézmény, 2. fokuszcsoport)

A hozzatartozok szerint ez a viselkedésbeli kiilonbség leginkdbb a gondozok

szakképzettségének, elhivatottsaganak és tiirelmének koszonheto.
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4.3.6. Vélemények a nappali demensellatasrol - Kérdoéives vizsgalat elemzése

Ebben a fejezetben a fokuszcsoport tagjai kozott kiosztott kérddivek valaszait elemezzik.
Helyenként a tagok szdobeli véleményét is idézziik, foként ott, ahol ez a vélemény alatamasztja
a kérdoéivek eredményeit.

A kérdoivek osszesitése alapjan altalanossagban elmondhatdé, hogy minden
megkérdezett pozitiv véleményt fogalmazott meg a demens nappali ellatorél. Ebben nem
volt eltérés a két telepiilésen megrendezett négy fokuszcsoport kozott. Ezt tdimasztjak ald a
kitoltott kérddivek is: a nappali demensszolgaltatds egészére vonatkozd elégedettség
kérdéseire a 7-es skalan kapott 6,5-6s atlag pontszam, amely Kkirivoan magasnak szamit.
Fliggetleniil attol, hogy melyik telepiilés és azon beliil melyik fokuszcsoport kérddiveirdl van
sz0, ugyanez a magas értékelési pontszdm lathat6. Joggal vetddik fel a kérdés, hogy mi lehet
az oka ennek a magas értékelési pontszdmnak. A legkézenfekvobb valasz az, hogy a 2
telepiilésen kialakitott nappali demens ellatas tényleg olyan magas szakmai szinvonalon
miikodik, hogy a kérddivekben is ez tiikkr6zédik. Tobb olyan tényezd is van azonban, ami
miatt érdemes Ovatosabban kezelni ezeket az adatokat. Egyrészt a kérddivet a fokuszcsoport
tagjai toltotték ki, ami egyrészt egy nagyon kicsi elemszamot jelent, masrészt lehetséges, hogy
a fokuszcsoporton vald részvételt is inkdbb olyanok wvallaltdk, akik nagyon pozitiv
véleménnyel vannak az ellatasrol. Tovabba a fokuszcsoporton elhangzottak, az ott kialakult
kozos beszéd is befolyassal lehetett a kérddiv toltésére és mindez felfelé huzhatta az
értekeket.

A magas skalaértékek tovabbi oka lehet még az, hogy a nappali ellitasnak ez a
specialis formaja nem elérheté széles korben, nincs igazan viszonyitasi alapja annak, aki
igénybe veszi, ezért mar maganak a szolgaltatisnak az elérhetésége is nagyon erds

elfogadast és pozitiv visszacsatolast valt ki az igénybevevok korében.

A fokuszcsoporttagok a nappali demensellatot hianypotlo ellatasi formanak tartottak mind

a négy fokuszcsoporton:

. Mi is szerencsésnek érezziik magunkat, hogy raakadtunk erre a napkozire (...)

koszonet meg 6rom, hogy tényleg ezt megtalaltuk.” (,,B” intézmény, 1 fokuszcsoport)
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., Irigylésre mélto, olyan szempontbdl, hogy Debrecenben nincs hasonlo, vagy legalabb
is, akinek én elmeséltem, hogy mire talaltunk ra, mindenki az kérdezi, hogy hogy

lehetne debrecenieket kihordani, mert, hogy nincs. ” (,,B” intézmény, 1. fokuszcsoport)

A megkérdezettek pozitivan nyilatkoztak az intézmények munkatarsainak
hozzaallasaval, tiirelmével, segitékészségével kapcsolatosan is, mind a négy alkalommal

legalabb egy-egy példat tudtak emliteni ennek illusztralasara:

Az biztos, hogy amit ott a gondozok, vagy az apolok, vagy barki, amit megtesznek

ezekért a betegekert, le a kalappal. (,,B” intézmény, 1. fokuszcsoport)

., Kozvetlenek, baratsagosak, kedvesek, természetesek. Igen, mindegyikiik. Tényleg az
latszik, hogy szeretettel vannak. Tehdt, hogy nem az 6 hozzdtartozojuk, mégis ugy,

szinte csaladtagkent csinaljak.” (,,A” intézmény, 2. fokuszcsoport)

Gyakran emlitik, hogy az intézményben tudnak ,,banni” a betegekkel, akik sokkal
»jobban viselkednek” az intézményben, mint otthon (mint arrdl a 4.1.2 fejezetben,

beszamoltunk).

Az intézmények szakmai szinvonaldra vonatkoz6 kérdésekre egyontetlien pozitiv
véalaszok érkeztek. Mindkét nappali demensellatoban folyd szakmai munkat magas
mindségiinek értékelték a fokuszcsoportokon résztvevok, a szakgondozok szakmai
felkésziiltségét 6,75-re, szakmai munkajat pedig 6,76-ra értékelték a szintén 7 fokozatu
skalan. A szakmai szinvonal magas értékelése mellett azonban tobb fokuszcsoporttag
megemlitette, hogy nem lat bele az intézmény miikodésébe, igy nem tudja pontosan

megitélni a szakmai szinvonalat.

A fokuszcsoport tagjai elégedettek voltak az intézmények targyi feltételeivel, azonban
hozza kell tenniink, hogy a kitoltott kérddivek alapjan az eszkozellatottsagot és a fizikai
kornyezetet viszonylag alacsonyra értékelték (6,2 illetve 6,1 pont a 7-es skalan). A két varos
intézménye kozott ebbdl a szempontbol mutatkozott a legnagyobb kiilonbség: a ,,B”
intézmény eszkozellatottsagat 5,7 pontra, mig fizikai kornyezetét 5,8 pontra értékelték a
megkérdezettek, mig ,,A” telepiilésen ugyanezen tényezoékre 6,8 illetve 6,4 pontot adtak a

hozzatartozok.
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A jelentds véleménykiilonbségnek egyik lehetséges magyarazata, hogy az ,,A” intézményt
ez év marciusaban adtak at felyjitast kovetden, mig a ,,B” 2009 6ta miikddik (és udvara az

intézmény szamara pillanatnyilag hasznalhatatlan egy épitkezés miatt).

4.3.7. Fejlesztési javaslatok

A fokuszcsoportokon résztvevok nemcsak a pozitiv tapasztalataikat, véleményiiket
mondtak el az intézménnyel kapcsolatban, de jeleztek néhany problémat, valamint ezek

megoldasara javaslatokat is tettek.

A fizikai kornyezet mindsitésekor a fokuszcsoportokon résztvevok emlitették, hogy a
mozgaskorlatozott demens betegek szallitasa nehezen oldhatd meg, mert az nincs megfeleléen
felszerelve, hidnyoznak a mozgassériiltek, nehezen mozgo6 betegek szallitdsdhoz sziikséges
eszkozok (pl. rampa) és a parkolasi feltételek sem mindig adottak. A megkérdezettek a
megoldast a szallitéjarmii akadalymentesitésében ¢s megkiilonbozteto jelzéssel valo
ellatasaban latjak. Tobben megallapitottak, hogy sziikség lenne az intézmények kozelében
(4jabb) parkolohelyek kialakitasara is a hozzatartozok szamara, a biztonsagos szallitas-
parkolas érdekében.

A fokuszcsoporttagok gy vélték, hogy sokak szamara gondot jelent(het), hogy ,,B”
intézményben a nappali demensellaté az épiilet emeletén kapott helyet, a mozgasukban
korlatozottak nehezen tudnak az épiileten beliil (pl.: kerekesszékkel) kozlekedni, feljutni az
ellatoba. (Néhanyan emlitették, hogy emiatt ritkabban viszik be az intézménybe mozgassériilt
hozzatartozojukat.) A megkérdezettek e probléma megoldasara a foldszinti elhelyezést és az

akadalymentesitést javasoltak:
»(...) a lépcsé az probléma. Vizszintes helyen a tobbieknek is jobb lenne, ha nem
lennének ilyen terepakadalyok a mozgdskorlatozottak esetében jo lenne.” (,,B”

intézmény, 2. fokuszcsoport)

,B” teleplilésen a hozzatartozok gy latjak, hogy a gondozottak szdmara rendelkezésre allo

mellékhelyiség kevés, ezért javasoltak tovabbi mellékhelyiségek kialakitasat.
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A fokuszcsoporttagok utaltak arra is, hogy a gondozottaknak nincs elegendé
lehetosége a szabad levegon valé tartozkodasra, sétara. A probléma orvoslasara szinte

minden megkérdezett egy Kert kialakitasat ajanlotta:

»(...) kis fiives rész, kerti asztal, hogy esetleg ebéd utin is kimehessenek. Kint
tilhessenek a hiivosben, az arnyékban, vagy a virdagok, mert az érdekli oket.” (,,B”

intézmény, 2. fokuszcsoport)

A szakmai munkara vonatkozoan is érkeztek észrevételek, Otletek. Tobben inditvanyoztak
példaul a rugalmasabb nyitvatartasi idét, a reggeli iigyeletszeri nyitvatartast. ,B”
teleptilésen a demencidval ¢él0k allapotjavitasa (vagy legalabb az ellatottak meglévo
képességeinek szinten tartasa, a tovabbi romlés iitemének lassitasa) érdekében ajanlasokat,

otleteket varnak az intézmény gondozonditél az otthoni fejleszté foglalkozasokhoz:

. En egy dologra gondoltam, mint ahogy itt is elhangzott, hogy otthon is elég nehéz
lekotni a figyelmiiket. Mi is probalunk egy-két dolgot kitaldlni, hogy ha taldn ebben
lehetne segitséget kérni, hogy otthon, valamilyen hazifeladat-szerii, hogy ennek az
embernek ezt ajanljuk, hogy otthon csindlja. Rajzoljon, vagy valami mast.” (,,B”

intézmény, 1. fékuszcsoport)

A tarsadalmi kapcsolatok szélesitését is tobben inditvanyoztak, felvetették, hogy feltehetden
jotékony hatasa lenne, ha az id6s, demens emberek gyerekekkel, fiatalokkal talalkozhatnanak,
kommunikélhatnanak. Kovetendd példaként emlitették azt az interneten olvasott esetet, ahol
egyetemistak lakhatds fejében rendszeresen foglalkoznak (beszélgetnek, sétalnak,
tarsasjatékot jatszanak, stb.) idés emberekkel. Az is szoba keriilt, hogy a kiilsé szereplok
bevondasa javithatja a demencidval él0k tarsas kapcsolatait, segitheti a viselkedési normak
betartasat. Tovabba ajanlottak a tancterapiat és a Kkutyaterapiat is (,,A” telepiilésen
lefolytatott fokuszcsoport).

Bar a résztvevok ,,.B” telepiilésen nem emlitettek hasonldé kezdeményezést, az ,,A”
telepiilésen megrendezett fokuszcsoportokon tobb szerepld is beszamolt arrdl, hogy nagyon
hasznosnak tartja és rendszeresen latogatja az Alzheimer Café rendezvényeit. Az Alzheimer
Café rendezvényeirdl a ,,A” telepiilésbeliek ugy gondoljak, hogy érdemes lenne szélesebb

korben, az egész orszagban terjeszteni:
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., Hat nagyon sok lehetoséget, illetve otletet kapunk, hogy mit, hogyan kénnyitsék meg
a hozzatartozok életét és ezt nagyon jo lehetoségnek tartom, én ugy gondolom, hogy

2

ezt ilyen orszagos franchise rendszerben kellene iizemeltetni.” (,,A” intézmény, 1.

fokuszcsoport)

Mindkét telepiilésen, de a ,B” fokuszcsoportokon Kiilondsen hianyoltak, (a
fokuszcsoportokon elhangzottak alapjan lathatéan sziikséges lenne) hozzatartozo6i forum,

csoport alakitasat, az érintett hozzatartozok gyakoribb, személyes talalkozasat:

., Nagyon-nagyon hidnyzik. En is olvastam konyveket, hidba. Persze nagyon sok
mindent megtudtam belole, nagyon jo otleteket is vettem le az internetrol is példaul.
Tehat le lehet onnan is venni, de a személyes tapasztalatok annyira mas. (...) €z
egészen mds, mikor most végig hallgattam, hogy ndlunk ilyen probléma, nalunk ilyen
Jjavulds, én ebbdl erdt tudok gyiijteni, ahhoz, hogy a holnapot is kibirjam, meg a

holnaputant is.” (,,B” intézmény, 1. fokuszcsoport)

Tovabbi igényként fogalmazodott meg egy tudatosabb és célzottabb informaciéaramlas
kialakitasa a demenciaval ¢l6k hozzatartozoi és a veliikk kapcsolatba 1ép6 szakemberek

kozott.

4.3.8. A nappali ellatas ,kapu“ az idésotthonba — félelmek a jovovel

kapcsolatban

Az az eldzetes kutatasi feltevés, hogy a nappali demens ellatdsra a demencidval élok
hozzatartozoi a bentlakasos idésotthonok ,.el6szobajaként” tekintenek, vagyis kizarolag
addig kivanjdk i1génybe venni, amig nem sikeriil a demenciaval €16 hozzatartozdjukat
bentlakdsos intézményben elhelyezni, csak részben nyert megerdsitést. Tobb
fokuszcsoporttag elmondta, hogy mar felkeresett bentlakasos intézményeket, illetve
beadta a jelentkezést. Ezt a 1épést csak kevesen tudjak megbeszélni a demencidval éldvel, a
dontés terhe a hozzatartozéra harul. Ha mégis széba tudjak hozni, tobbnyire a demenciaval
¢l6 hozzatartozojuk ellendlldsdba {itkoznek. Ebbe a csoportba — érthetben — a stlyos
demenciaval vagy Alzheimer korral €l0k tartoznak. A csalad kozelebbi-tavolabbi kornyezete

sok esetben elitélden nyilatkozik a tervezett lépésrol.
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A megkérdezettek koziil tobben jelezték, hogy kimondottan nappali ellatast kerestek
hozzitartozojuk részére. Elmondtdk, hogy ameddig a hozzatartozojuk allapota engedi,
illetve meg tudjak oldani a demenciaval €16 hozzatartozojuk otthoni, €jszakai ellatasat,
gondozasat, addig szamukra a nappali demens ellitis a legmegfelelébb szolgaltatasi
forma. Az otthoni gondoskodasra vonatkozo eclhatarozas fiiggetlen a demenciaval ¢él6
allapotatol, a demencia fokatol, a korkép/tiinetegyiittes szinte minden fokozata megtalalhato

az érintettek kozott.

Volt olyan fokuszcsoporttag, aki semmilyen koriilmények kozott nem igényelné a

bentlakasos ellatasi format:

En nem is akarom dllandéra betenni egy intézetbe se, aztdn otthagyni, amig élek,

nem. En 6t ellatom.” (,A” intézmény, 1. fokuszcsoport)

A demencidval ¢élok csalddtagjainak, otthoni apoldinak gyakori félelme, hogy mi torténik
hozzatartozojukkal, ha az apolo csaladtagot valami baj éri. Hidba akad a csaladban tovabbi
segitség, az tobbnyire atmeneti és idoszaki, a legnagyobb teher a ,,f6” &poldra héarul (sok
demenciaval ¢l6 gyermeke mds varosban, vagy éppen kiilfoldon €1, altalaban aktiv koru, a 6
apolo ilyenkor a hazastars. A sziileiket apolok jovoképe sem sokkal kedvezobb, mert akiknek

tovabb tudnak adni a feladatot, szintén aktiv koruak, esetleg méashol élnek.
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V. DISZKUSSZIO

A csaladi hattér kérdéskor vizsgalatainak osszefoglalasaként megallapithato, hogy a
csalddok dontd része eldszor értetlentil allt hozzatartozojuk megmagyarazhatatlan viselkedése
elott és felkésziiletleniil érte Oket a demencia megallapitdsa. Maga a diagnézis azonban
visszamendleg is magyarazatként szolgalt a koradbban feltett kérdésekre ¢és az addigi
probléma-kdézpontu nézdpontbdl (miért agressziv, miért nem figyel oda,) kimozditotta a
csaladot. Osszességében elmondhaté hogy a demencia felismerése hossza folyamat
eredménye, apré jelekbdl, a kozeli hozzatartozok veszik €szre és csak sulyosbodo tiinetek
utdn mennek orvoshoz.

Altalaban elmondhaté, hogy nagyon kevés a csaladok informacidja a betegségrol ¢és
sajnos gyakran el6fordul, hogy az orvostdol sem kapnak megfeleld segitséget a
tovabblépéshez, ezért altaldban interneten tdjékozodik valaki a csaladbol. Tamaszként a
demenciaval ¢€l6k és hozzatartozoik leginkabb a szlik csalddra szamithatnak. Esetenként
segitokész szomszédok, munkatarsak, baratok feliigyelik a beteget vagy jeleznek a
tartozkodasi helyérol.

A demencia anyagi, fizikai és pszichés terhet is jelent minden résztvevonek a betegség
fokatol fiiggben. Ha a szlikebb, és vagy a tagabb kornyezet nem tamogatja a csaladot
sziikségszeri az elszigetelodés. A napi gondozds megolddsdnak problémaja és a
visszafordithatatlan valtozasok oridsi terhet jelentenek a csalddnak. A jovot érintd tervezést
neheziti a téma érzékenysége, a lehetoségek sziikossége és a negativ tarsadalmi megitélés
IS.

A kiilsé kornyezet szamos esetben pszichés problémakkal keveri a demenciat és ez a
hozzatartozora is hatdssal van. A hozzatartozé érzelmi bevonddasa a koriilmények miatt
egyszerre elutasitd, dithds ¢s feltd-gondoskodo, ez a kettdség tovabbi pszichés teher a
kapcsolatban. Fontos a csaladok mentalis egészségének megérzése érdekében a
tamogatasuk a dontési lehetoségek ¢és pillanatok felismerésében a leheté legjobb
megoldasok megtalalasaban.

Altaldnos célja a csaladoknak az otthoni #polas feltételeinek megteremtése és
fenntartasa. Ebben nagy segitség lehet szdmukra az informaciohoz valé hozzajutas
segitése, az egészségiigyi és szocidlis ellatorendszerekhez valé hozzajutas tamogatasa.
Valamint alternativ és civil kezdeményezések megteremtése pl. Alzheimer Café és

hozzatartozoi csoportok létrejottének segitése.
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Az demenciaval elok nappali ellatasa kérdéskor vizsgalatainak osszefoglalasaként
megallapithato, hogy ahol elérheté a demens nappali ellaté, ott konnyii hozzaférni a
szolgaltatashoz, illetve bekeriilni az intézménybe. Ehhez azonban a csaladnak at kell 1épnie
azon az informacio-kiiszobon, mely egyrészt az allapot megismerését, masrészt a specialis
gondoskodas sziikségességének felismerését jelenti.

A szolgaltatias azonnali segitséget nyijt, szakszeri ellatast biztosit a demencidval
¢lok részére. A hozzatartozokat megnyugvassal tolti el, hogy csaladtagjuk napi ellatasa és
tartalmas 1dotoltése biztositott és biztonsagban van. A demenciaval él6 képességeinek
stabilizalasa, fejlesztésének a lehetosége nem fogalmazédott meg elozetes elvarasként, de
a hozzatartozok kezdeti bizonytalansdganak megsziinése, az informaciogyijtés és az
intézményi ellatas kozvetlen tapasztalata tovabbi igényeket general: javaslatokat varnak
a demens beteg otthoni foglalkoztatasara. Annak ellenére, hogy ez az elvaras tobbletterhet
jelent az intézmény szakemberei szdmara, a szakmai tovabblépés egyik iranya, a
személykozponti gondoskodas Kiterjesztése lehet.

Az intézményben folydé munkarol, a szolgaltatds miikodésérdl természetesen minden
hozzatartozonak volt valamiféle ismerete. Pontosabb képet azok a csaladtagok tudtak alkotni,
akik valamilyen gyakorisaggal maguk vitték az intézménybe a demenciaval ¢éI6t, és igy
gyakrabban taldlkozhattak a gondozokkal. Ekkor a felmeriilt kérdéseikre is valaszt kaptak. A
kozosségi szallitast igénybevevok hozzatartozoi ritkan, vagy egyaltalan nem talalkoznak a
gondozokkal, igy kevesebb informacioval rendelkeznek az intézmény mitkdésérdl.

A demenciaval élok a megvaltozott kornyezet miatti kezdeti idegenkedést kovetden,
gyorsan alkalmazkodtak az intézményi kozeghez. Az egyetlen ellenvélemény a
demenciaval ¢l6 egyéni helyzetébdl (inkontinencia) fakadt. Az ehhez hasonld egyéni
problémak a gondozok diszkrécidjaval, fokozott odafigyelésével, megfelelé gyogyaszati
segédeszkozok alkalmazasaval, a gondozott komfortérzetének novelésével kezelhetok— ¢és
ez szintén a személykozpontu szemlélet iranyaba mutat. A gondozottak gyors
beilleszkedését, kornyezethez vald alkalmazkodast foképp a gondozok szakképzettségének,
elhivatottsaganak és tiirelmének tulajdonitottak a hozzatartozok.

Az intézményekben foly6 munkat szakszeriinek, magas szinvonalinak értékelték.
A kérdoives kutatas eredményei alatamasztottak a fokuszcsoportokon elhangzott pozitiv
véleményeket az intézményekkel kapcsolatban. Ezt mutatja az elégedettséget méro
kérdoivekre adott valaszok kiemelkedéen magas pontértéke. E kérdés elemzésénél

azonban szamolnunk kell azzal, hogy a hozzatartozok tobbsége nem rendelkezik
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osszehasonlitasi alappal, csupan az adott intézmény tevékenységét ismeri. Aki szélesebb
korben tajékozodott, az felvetette a probléma komplex kezelésének (a gondozott mellett a
csalad egészének segitése) sziikségességét. Ez az igény jelenik meg abban is, hogy tobben
felvetették a személyes talalkozas, a hozzatartozoi tamogatoi csoport szervezésének
sziikségességét, ezek az alkalmak osszekothetéek lennénck a személyre szabott
tanacsadassal is.

Annak ellenére, hogy a hozzatartozok Osszességében elégedettek voltak az igénybe
vett intézmény és szolgaltatas szinvonalaval és mindségével, néhany javaslattal éltek, ami
megjelent a kérdoivek kitdltésénél is. Mindkét varosban szinte egyontetli igényként Iépett fel
egy kerthelyiség kialakitasa. A hozzatartozok tobbsége hidnyolta, hogy csalddtagja nem
tartozkodik eleget szabad levegdn, az intézmény épiiletében tolti napjait.

A demenciaval €16k széllitasa, az azzal kapcsolatos nehézségek (intézményesitett-e a
szallitas, van-e megfeleld jarmi, elegendé-¢ a kapacitasa, utazasi koltségek, stb.) is tobb
helyen felmertiltek. Annak ellenére, hogy jogszabaly szerint a demens nappali ellatonak nem
feladata a gondozott személyek szallitasa, a hozzatartozok fejében érzékelhetden
Osszekapcsolodik e két szolgaltatas.

A szakmai munka tovabbfejlesztése érdekében - bar a hozzatartozok nem
hasznaltdk a szakkifejezést — is érkeztek javaslatok. A fentebb mar emlitettek
(hozzatartozéi tamogato csoport, otthoni foglalkoztatas) mellett a tovabbi javaslat az

Elozetes feltevésiink — miszerint a nappali demensellato a bentlakasos otthonban
torténo elhelyezést megel6zo, atmenetként igénybevett szolgaltatas — nem igazolodott
teljes mértékben. Az intézményt jelenleg latogatok informalis gondozoi vallaljdk a
demenciaval él6k apolasat, tobben még a bentlakdsos otthon gondolatara is tiltakoznak.
Masok — szamolva a realitasokkal - mar gondoskodnak hozzatartozojuk felvételérdl egy
bentlakasos otthonba, mert az érintett tovabbi allapotromlasara, sajat maguk teherbird
képességének csokkenésére, az otthoni &polas fokozodd nehézségére szamitanak. A
megkérdezettek szerint 2-2,5 éves varakozasra kell szamitani egy otthonba valo bejutashoz, és
idejében szeretnének gondoskodni szerettilk megfeleld ellatasardl. Elmondhatd tehat, hogy
amig a demenciaval ¢lo allapot és a hozzatartozo teherbirasa engedi, addig a nappali
ellatasra szamitanak ¢s csak jelentés valtozas indokolna szamukra a valtiast a

bentlakasos otthonba.
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