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Tisztelt Olvaso!

A 610/2020. (XII. 18.) Kormanyrendelet alapjan 2021. januar 1-jével létrejott a Nemzeti
Szocialpolitikai Intézet (tovabbiakban: NSZI), a Szocialis és Gyermekvédelmi Fbéigazga-
tésag szakmatamogatasi feladatainak és a Nonprofit Kft. fogyatékossagugyi feladatainak
atvételével kezdte meg, mely igy tobb szervezet feladatait tomorité szakmai tudaskoz-

pontként a szocialis terulet meghatarozoé szerepléjéveé valt.

Jelenleg az NSZI négy szakmai igazgatésaga latja el a fent emlitett feladatokat:
» Képzési Igazgatésag
 Palyazati Ilgazgatdsag
* Mbodszertani lgazgatosag

» Fogyatékossagugyi lgazgatoésag

Az Intézet tovabba hat eurdpai unios projekt megvaldsitasaért felel, koztik az EFOP-
1.9.4-VEKOP-16-2016-00001 azonosité szamu ,A szocialis agazat mddszertani és infor-
macioés rendszereinek megujitasa” c. kiemelt projekt. NSZI altal mikodtetett
konzorciumban megvalositott kiemelt projekt, amelyben a Kozponti Statisztikai Hivatal
Népességtudomanyi Kutatéintézet a Magyar Allamkincstar és az Oktatasi Hivatal vesznek
részt. A projekt célja a szocialis agazat korszerUsitése, megfeleltetése a legujabb szak-
mai, technoldgiai, kutatasi/tudomanyos és igazgatasi feltételeknek a hatékony kozfeladat
ellatas és a kdzszolgaltatasok jobb hozzaférhetésége érdekében.

Afenti cél megvaldsitasa érdekében a kiemelt projekt keretében mikodo Idésellatas Or-
szagos Hal6zat Halozati Hirlevél munkacsoportja szerkesztésében készult, megujult for-

maban és tartalommal a Megtalalt pillanatok cimen.

Tisztelettel:

Dr. Téth Tibor féigazgato
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DEMENCIA KUTATAS 1. rész
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Kutatast iranyitotta: Polonyi Gabor
Munkatarsak: Busi Zoltan, Gyarmati Andrea, Havadi Gergd, Heim Szilvia, Kopasz Marianna,
Polonyi Gabor, Simon David
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Polonyi Gabor - Havadi Gergo
Idés demens személyek otthoni gondozasanak
szubjektiv és objektiv terhei

A Szocidlis és Gyermekvédelmi Foigazgatosag ,Modszertani targyd kutatasok, felméresek” targyban
elinditott ,Demenciaval élék és csaladtagjaik életminéségének vizsgalata® c. kutatési projektje! azt a
celt tizte ki maga elé, hogy bemutassa, milyen anyagi, szocialis, betegapolasi, tamogatasi kérdlmények
kozott élnek azok a csaladok, amelyek otthon gondozzak demenciaval él6 idbs hozzétartozojukat. A
projekten beltl haromelem( kutatasi eszkoztér volt meghatarozva,? és e kutatési eszkozok hasznalata
szervesen egymasra epult. A nemzetkozi szakirodalmi dsszefuggéseket feldolgozé desk research
kutatas tapasztalatai, kovetkeztetései részben meghataroztak a kvalitativ kutatas f6 iranyait. A desk
research jelentes, illetve a kvalitativ kutatas eredményei alapjan pedig lehetéség nyilt a kérddives
kutatas tematikajanak kialakitasara.

Jelen tanulmany a kutatassorozat egyik legfontosabb tematikus reszet jelenté gondozoi
megterhelédesre illetve gondozasi terhekre fokuszal.

1. A kutatas parameéterei

1.1. A kutatas célcsoportja

A kutatas a demenciaval €l6 szemelyeket, és rajtuk keresztul a csaladi gondozdkat célozta meg.
A csaladi gondozok altal gondozottak esetében nem altaléaban a demenciaval eléket definialtuk
celcsoportkent, hanem e csoporton belul azokat, akiknek:

- demenciaja kézepes vagy sulyos,

- legalabb 65 évesek (65 évesek vagy idésebbek), és

- nem intézmény-lakok, életvitelszertien otthon vagy hozzatartozéjuk otthonaban laknak.

A csaladi gondozé személyével kapcsolatban pedig az volt az alapelvaras, hogy

- valéban gondozd, segitdé személyként vegyen részt a folyamatokban,
- legalabb 3 hénapja gondozza hozzatartozojat, és
- legalabb heti 8 éraban.

A demenciaban szenvedtk szamara vonatkozéan nincs egyseges adatgyljtes Magyarorszagon, igy

nem allnak rendelkezeésre ezzel kapcsolatban megbizhaté statisztikai adatok. A demens nepesseg

LA kutatas az EFOP-1.9.4. -VEKOP-16-2016-00001 azonositoszamu eurdpai unids projekt keretében készilt.

2 A harom kutatasi eszkdzhdz, részkutatashoz kapesolodoan elkészilt tanulmanyok: Kopasz Marianna: A demens
szemeélyeket otthonukban gondozok életmindsége és a gondozokat tamogato szolgaltatasok, kutatasi részjelentés
— desk research, Polonyi Gabor: Veleménykutatas a demens szemeélyeket otthonukban gondozok korében
gondozasi tevekenységlk hatterérol — Kutatasi részjelentés: kvalitativ kutatas, Heim Szilvia-Polonyi Gabor:
Demenciaval élok és csaladtagjaik életmindségének vizsgalata - Zarotanulmany
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nagysagat ma elstsorban becslesek alapjan lehet meghatarozni. Ha nincs is teljes konszenzus ebben,
de a legtébb szakérté 200-250 ezerre becsuli a demens populacié nagysagat Magyarorszagon.® Ha a
szakertdk nagy része altal elfogadott 200-250 ezer f6s demens nepessegi adatbol indulunk ki, akkor a
jelen vizsgalat célcsoportjaval megfeleltetheté demens kor (65-xx évesek, kdézép/sulyos demensek, nem
intézményi gondozottak), nagysaga becslésunk szerint kb. 140-175 ezer fore tehet6.* E demens
tarsadalom gondozésa a csaladok részer6l kb. 310.000-385.000 hozzatartozot érint kézvetlenul, kb.

140-175 ezer fégondozot és kb. 170.000-210.000 szekunder, fégondozot segit6 csaladi gondozot.
1.2. Mintavétel

Atobblépcsts kutatason belul a kvantitativ kutatas tervezésekor a cél az volt, hogy a demens betegekre,
illetve a csaladi gondozokra vonatkozdan egy altalancs, reprezentativ mintan valésuljon meg a
vizsgalat. Az altalanos reprezentativ minta azt jelenti, hogy a teruleti dimenzidk illetve a demografiai
jellemzék mentén a véletlenszerlien kivalasztott 500 megkérdezett csalad/demens belsé tagozddasa,
osszetetele koveti a teljes vizsgalt populacié osszetetelet, belst tagozodasat.

Mivel el6zetesen olyan statisztika nem allt a rendelkezesunkre, hogy hol, milyen telepulésen, mennyi
demenciaval él6 szemely lakik, becslési eljarasokat alkalmaztunk. A becslési eljaras bazisat a
tovabbvezetett nepessegi adatok jelentettek a 65 even feluli népességre vonatkozdan (a TEIR
adatbazisa alapjan). A demenciaban szenvedok varhatd aranyat az alapjan hataroztuk meg, hogy a
szakirodalmi ajanlasok szerint a demenciaval elék szama otéevenkent meg szokott ketszerezédni
(1.tablazat). E becslesi eljaras reven a telepuleseket a demenciaval €l6k szama alapjan rendeztuk
nagysag szerinti csoportokba, retegekbe.

1. tablazat: A demenciaval él6k szamanak becslési eljardsa, algoritmusa®
Korcsoport Demenciaban él6k becsiilt aranya
65-70 2%
71-75 4%
75-80 8%
80- 16%
* Giczi Johanna-Saghy Gabor szerk. . |d6skortak Magyarorszagon.
KSH, 2004 http:/fwww ksh. hu/docs/hun/xftp/idoszaki/idos/idos01 . pdf

A mintavétel soran az elsddleges mintaveteli egységet (PSU) maguk a telepulesek jelentettek. A
telepulések kivalasztasa véletlen kivalasztéson alapuld tébblépcsts rétegzett mintavétellel tértént

aranytalan rétegezéssel. A rétegezesi dimenziokat, szempontokat a régio és a telepulés mérete, illetve

? Kopasz Marianna: A demens személyeket otthonukban gondozdk életmindsége és a gondozdkat tamogato
szolgaltatasok, kutatasi részjelentés — desk research (2020)

1 A becslés soran elsésorban abbdl indultunk ki, hogy a szakérték szerint a demensek ellatasa az esetek 70 vagy
80%-aban a gondozo csaladok feladata (Skultéti Jozsef: Szolgaltatas elemei és szervezesi lehetoségei, INDA, 6.0,
Dr. Szab¢ Lajos: Gondozo csaladok tamogatasa, INDA, 2.0.).
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az itt el6 iddsek aranya jelentette. A mintavetel annyiban tortént aranytalan rétegezeéssel, hogy az 1.000

fonel kisebb telepulések nagyobb valészinlséggel kertltek a mintaba.

A mintavételi folyamatban a masodlagos mintaveteli egységet (SSU) a demens szemelyek, illetve
gondozé haztartastag kivalasztésa |jelentette. A potencialis interjualanyok kijeloleseben és
lekérdezeseében kulcsszerepet toltottek be a szocidlis ellatok képviseldi (a hazi segitségnyljtasban
dolgozoék, a tanyagondnokok, a nappali, illetve a vardlistas otthonok munkatérsai, sto.).® A szakemberek
helyismeretiukre alapozva, illetve mas helyi intézmények, szolgaltatok, vagy civil szervezetek (pl.
Alzheimer Café) képvisel6ivel konzultalva juthattak el a potencialis interjualanyokhoz. Els6 lépcstben
meg kellett hatarozniuk, hogy telepulésukén kik lehetnek demenciaval él6 szemeélyek, masodik
lepbesbben pedig azt, hogy ezeknek a demenciaval €l6 személyeknek ki a fo csaladi gondozoja, és
veluk kellett a kapcsolatot felvennitk.®

A felmérés a kozeépsulyos, sulyos demenciaval é€lok gondozéit kivanta megszolaltatni. A kerdezettek
altal detektalt tunetekbd!, illetve abbol, hogy a kozépsllyos allapotnak mik az altalanos megjelenési
formai, az adatbazisban szereplo ¢sszes lekerdezett esetet a részletes elemz6 munka megkezdese
elétt teszteltuk. A statisztikai megoszlasok és 6sszefuggések alapjan 456 esetnél allapitottuk azt meg,
hogy a demens allapot valéban kézépsulyos/silyos lehet, tehat dsszességeben a lekérdezett 507
esetbdl 51 olyan esetet taldltunk, amelyek bizonyos peremfeltételeknek’ nem feleltek meg. Mivel ez az
51 eset a teljes mintan beltl nagyon specifikus képet mutat lényegében mindegyik fontos valtozéd
mentén, Ugy dontottunk, hogy ezeket az eseteket kivesszik a veégleges, elemezend6 adatbazisbdl, mert
a veluk kapcsolatos valaszok szignifikansan eltérnek a tobbségi valaszoktol, és igy benthagyasuk
szisztematikus torzulasokat okozna az eredményekben.

1.3. A minta 6sszetétele

A felvett mintat a tertleti valtozdk valos eloszlasa alapjan korrigaltuk, sulyoztuk. Ennek elsddleges oka,
hogy az 1.000 fénél kisebb |élekszamu telepuléseket, az ott €16 érintett csalddokat az adatfelvétel soran
sulyukhoz képest nagyobb szamban vontunk be. A sulyozast két terleti valtozo, a telepulés |élekszam

3 Ezuton is koszonjuk a helyi szakemberek kozremiikodését, és természetesen a felmérésben részt vevd csaladi
gondozok nyitottsagat is, hogy megosztottak veliink tapasztalataikat, vélemeénytiket.

6 Az adatfelvételre 2020 &szén kertltsor és a kutatas orszagos kiterjedést adatfelvételként valdsult meg, Budapest
mellett 18 megyét érintett, és Osszesen 97 teleplilésen tortént kérdezés. Az eredetileg tervezett 500 kérddiv helyett
vegil 507 keérdoiv készult el.

7 Ahhoz, hogy egy interjut benttartsunk az elemezendo esetek kozott, feltételkeént azt szabtuk, hogy a kérdoivben
részletesen megfogalmazott 22 tiinetbol legalabb 6-tal rendelkezzen a gondozott. Kiemelten kezeltiink a listarol

8 tiinetet/problémat, amelybdl legalabb eggyel rendelkeznie kellett a gondozott személynek, ahhoz, hogy a
szakember allasfoglalasa mellett mi is legalabb kézepes sulyossagunak tekintsiik a demenciat (elszokes,
elkoborlas / hallucinacio (nem létezo dolgokat 1at, hall) / inkontinencia (vizelet és/vagy széklettartasi problémak)
/ kiabalds, siras / a beteg nem ismeri meg a csaladtagjait / dnellatasra valo képtelenség / rendszertelentl alvds /
szemelyiség-valtozas).
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€s a regionalis besorolas szerinti peremeloszlas alapjan veégeztuk el, igy az elemzés soran figyelembe

vett 456 f6s minta eloszlasa teljes mertékben koveti a vart, becsult tertleti eloszlasokat (2. tablazat).

2. tablazat: A 85 éves illetve idésebb demenciaval él6k teriileti 6sszetétele (a gondozott
szemeély lakéhelye alapjan) a mintaban
(%-0s megoszlasok)

sllyozott (az elemzés

sulyazdtammint: soran hasznalt) minta

telepiilésnagysag szerint
(lakossagszam)

-1.000 11 7

1.001-5.000 19 22
5.001-10.000 11 9

10.001-50.000 25 25
50.001-250.000 19 18
Budapest 16 19
KSH régiok szerint
Kézep-Magyarorszag 25 30

Kézep-Dunantul 162 11

Nyugat-Dunantul 10 10

Del-Dunantul il 10

Eszak-Magyarorszag 12 12

Eszak-Alféld 15 14

Dél-Alfeld 15 14

dsszesen 100 100

Tekintettel arra, hogy a kutatés nem egy szokvanyos mintavetelezessel, rekrutalassal eés keérdezessel
valosult meg, erdemes megnezni, hogy a veletlenszerlséggel operald mintavételezés mennyire
eredmenyezett megbizhatoé mintat. A lehetseges illeszkedés teszteléset nem kénnyiti, hogy keves olyan
megbizhato, statisztikai jellegl hattaradat all rendelkezesre, amelyet referencia-adatként kezelhetunk.

A demogréfiai alapvaltozék kozul a demenciaval €l6 szemely neme es eletkora alapjan vizsgaltuk a
minta illeszkedesét. Referencia-adat elballitasahoz keétfajta adatforrast hasznaltunk. Egyreszt az
Alzheimer Europe 2019-es Demencia Evkonyvében szereplé Magyarorszégra vonatkozé adatokat
vettik alapul. Masrészt a KSH Mikrocenzusanak statisztikai adatait, ahol a mintavételezes soran mar
ismertetett elvek — otevenkent megketszerezddik a demensek szama (2%, 4%, 8%, stb.) — alapjan
becsultuk meg a demenciaval rendelkezék szamat, és hataroztuk meg a betegek nemi és korosztalyi
Osszetételet. A referencia-adatbazisok szerint a demensek kb. kétharmada-haromnegyede nd, és
egyharmada-egynegyede férfi (3. tablazat). Ezekhez a nemi megoszladsokhoz nagyon kézel all a

kerdbives kutatas mintajanak nemi megoszlasa.
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3. tablazat: A 65 éves illetve idésebb demencidval él6k nemek szerinti sszetétele

az Alzheimer Europe
nemzetkozi adatai*

KSH mikrocenzus
adataira épiilé becslési
eljaras eredményei**

a kvantitativ
kutatas teriiletileg
sllyozott
mintajanak
osszetétele

ferfi

35.954 (26%)

49.789 (32%)

32%

no

100.416 (74%)

103.205 (68%)

68%

0sszesen

136.370 (100%)

152.994

100%

* Dementia in Europe Yearbook 2019 Estimating the prevalence of dementia in Europe

** sajat szamitas és becslés a KSH Mikrocenzus adatainak felhasznalasaval

Az életkori megoszlasok azt mutatjak, hogy a minta demografiai 6sszetétele mar az 5 éves korcsoportos

bontasban is nagyon jol kéveti a vart eloszlasokat, nagyobb korcsoportok esetében pedig mar szinte

teljes az egybeesés (4. tablazat). Példaul a referencia-adatok szerint a demens populacion beltl a 80
evnél idosebbek aranya 61-62%, a kutatasi mintaban ez az értek ugyancsak 62%.

4. tablazat: A 65 éves, illetve id6sebb demenciaval él6k életkor szerinti 6sszetétele

az Alzheimer
Europe nemzetkozi
adatai*

KSH mikrocenzus
adataira épiilé becslési
eljaras eredményei™

a kvantitativ kutatas
teriiletileg sulyozott
mintajanak osszetétele

65-69 évesek

8.024 (6%)

11.854 (8%)

8%

70-74 évesek

15.187 (11%)

18.282 (12%)

12%

75-79 évesek

29.472 (22%)

28.775 (19%)

18%

80-84 évesek

37.712 (25%)

26%

85-89 évesek

(
28.831 (21%)
29.762 (22%)

85-xx: 56.372 (37 %)

21%

90-xx évesek

25.095 (18%)

15%

osszesen

136.371 (100%)

152.994

100%

* Dementia in Europe Yearbook 2019 Estimating the prevalence of dementia in Europe

** sajat szamitas es becsles a KSH Mikrocenzus adatainak felhasznalasaval

Forras: https://online.regiscollege.edu/
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2. A gondoz6 szemeély

2.1. Csaladi gondozé — fégondozoé (primer, szekunder gondozd)

A kivalasztott gondozottak kapcsan a felmeérés soran azt a szemelyt kerestuk a csaladokban, aki a
demenciaval €l6 személy primer csaladi gondozoja. Van egy bizonyos fermeszetes’ szelekcios
mechanizmus, hogy egy tébbszereplds csaladi korbol ki valik fé csaladi gondozo szemeéllye. Valamilyen
modon mindig kitermelbdik — spontan vagy tudatos modon (elézetes egyeztetes, megbeszelés utan),
vagy teljesen automatikusan (mert az illeté egy szem gyermek, vagy mert alig van mar eld rokon) - egy

elsddleges gondozo szemely.

A kvantitativ kutatas soran az esetek 96%aban sikerult elérni a csaladi fégondozét. Az adatok azt
mutatjak, hogy a gondozoi szerep, még ha tobb csaladtag is mikodik kozre az ofthoni gondozasban,
alapvetében egy személyhez kotddik (93%). Egy-egy esetben a szerepek meghatarozasa nem ennyire
egyertelmd, mert a csaladban tébben ugyanolyan sullyal, felelésséggel foglalkoznak a gondozottal
(3%). Nehany esetben, bar a valaszadd megfelelt a szlrészempontokban meghatarozott gondozasi
felteteleknek (id6tartam, gyakorisag), de 6 nem a primer gondoz6 volt, hanem segitd, szekunder
gondozo (4%). A csaladokban egyebkeént gyakran megjelennek a szekunder csaladi gondozok. A
felméres soran a megkerdezettek 65%-a jelezte, hogy a demenciaval él6 hozzatartozé gondozéasaban
mellette részt vesz mas is a csaladbdl, a rokonsagbol.

Foszabalykent azt lehet mondani, hogy egy csaladban a fégondozé a demens szemely hazastarsa. Ha
a gondozott szemely mar egyedul €l vagy a hazastars korlatozva van a gondozasban (pl. beteg), akkor
pedig az elsddleges gondozoéi helyre a gondozott szemely gyermeke (vagy annak hazastarsa) lep eld.

Ennek kovetkezteben a fégondozdi szerepkort legtobb esetben a demenciaval €16 szemely gyermeke
(illetve adott esetben annak hazastarsa, példaul a gondozott menye) tolti be (69%). Tipikus gondozéi
szerepkornek tekinthett az is, amikor a hazastars/élettérs vaéllalja fel a gondozéi statuszt (23%). A tobbi
esetben — példaul, ha a gondozott egyedul él, vagy nincsen gyermeke - valamely tavolabbi rokon latja
el a fégondozdi feladatot: pl. unoka, keresztgyermek, unokahug, stb. (8%).

A gyermekek els6dleges gondozo6i szerepkorbe vald belépése témegesen akkor torténik meg, amikor a
demens személy (mar) egyedul él: megozvegydit vagy elvalt. Ha a demencia mar korabban is fennallt,
akkor a gyermek lényegeben ,megorokli’, atveszi az elhunyt szulé elsédleges gondozdi tevekenysegét.
A fé gondozdi szerepkarbe vald belépést, ha tobb gyermeke is van a demens szulének, nagyon sokféle
tényez6 hatarozza meg: érzelmi szalak, praktikus megfontolasok, vagy akar érdek szempontok is (ki &l
kozelebb a szuldhoz, ki egyedulalld, ki az idésebb, ki lesz a reménybeli 6rokds, stb, és a feladat
ohatatlanul inkabb testalédik a lanygyermekekre, mint a filkra). Akik gyerekkeént vallaljak fel a demens

szUl6 kapcsan a fégondozoi szerepkort, azoknak 82%-a nd.
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2.2. A fégondozé tarsadalmi-demografiai jellemzéi

A gondoz6 szemeélyek tarsadalmi-demografiai karakteret vizsgalva, a nemi bontas nagyon egyértelmi
képet mutat. Mikézben a felnbttkorl lakossagon belul a nék részaranya 953%, addig a megkérdezett

fégondozdk kérében a nék aranya mar eléri a 80%-ot.

Az eltolodas a nbk irdnyaba meg erdteljesebb, ha csak azokat az id6s demens személyeket vizsgaljuk,
akik nem parkapcsolatban élnek. (Egy parkapcsolatban, ha a gondozott fél a feleség, akkor szinte
automatikusan a ferj - igy egy ferfi - lép a fégondozdi szerepkorbe, es ez forditva is igaz.) Az egyedUleld,
elvalt, 6zvegy, stb. demensek csaladi gondozdinak 83%-a n6. Egyes gondozdi csoportokban még ennél
is magasabb a néi gondozdék aranya. Példaul a parkapcsolatban €16 gondozottak esetében, ahol a
gondozoéi szerepkoérbe nem a hazastars lep be, hanem valamely mas csaladtag, peldaul gyermek,
dominansabb a néi gondozdk aranya (87%). Es még meghatarozébb a nék részaranya azok korében,
akik nem hazastarsként vagy gyermekként lépnek be a gondozéi folyamatba, hanem tavolabbi
rokenkent vallaljak fel ezeket a feladatokat (97 %).

A nemi ¢sszetétel, a nék kiemelkedésével, egy nagyon homogén gondozéi csoportot jelol ki, életkorilag
viszont eléggé differencidlt a gondozdi tarsadalom osszetétele. Ezt mar a csaladi statuszok
kulonbozbsege is elbrevetiti — van, aki hazastarsként, kb. egyidésen a gondozottal, van, aki gyermeki
statuszban, 20-30 évvel fiatalabbként kezdi el a gondozoi tevékenységét. Osszességében a gondozok
kb. haromtizede az 50-es éveiben jar, ugyanennyien pedig a 60-as éveiben. Egydtédnyien pedig 50
evnel fiatalabbak, ugyanennyien pedig 70 evnel idésebbek, tehat 6sszessegében igen tagolt korosztalyi
eloszlasrol beszelhetunk, bar a hangsuly azért az 50-es, illetve a 60-as korosztalyon van.

A fégondozok atlageletkora 60 eév korul mozog. Nemek szerinti bontasban szignifikans kulonbségek
mutatkoznak, koszénhetden annak, hogy a ferfiak elsGsorban férji mivoltuk miatt kertulnek be a
fégondozoi statuszba, korukben a gondozok iddsebbek - esetukben peldaul sokkal meghatarozébb a
70+-0s korosztaly jelenléte (a ferfi gondozdk atlagéletkora a mintaban: 63 év). A mintaban szerepl6 ndi
fégondozok koreben relative hangsulyosan szerepelnek az 50 eévnél fiatalabbak is, az atlageletkor itt
valamivel alacsonyabb: 58 év.

2.3. A fégondozé gazdasagi aktivitasa

Az eletkori heterogenitas kovetkeztében a gondozdi tevekenyseg veégzese nagyon kulonbozd
elethelyzetekben talalja meg az érintetteket. Azaltal, hogy a nyugdijkorhatar elétt, illetve utan allék igen
nagy szamban jelentkeznek a mintaban, varhaté volt, hogy a gondozdk koreében hangsullyosan
jelentkeznek egyrészt a gazdasagilag aktivak (alkalmazottak/vallalkozék: 46%, munkanélkuliek: 2%),
masrészt a gazdasagilag inaktivak is (nyugdijasok: 44%, ,id6legesen’ gazdasagilag inkativak, pl.

GYES-en vannak, tanulnak: 2%). Akik a kérdezeés pillanataban gondozasi tevekenységet végeztek — pl.
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apolasi dijon vannak — azok esetében a besorolaskor ezt a gondozéi statuszt vettuk alapul, még ha

emellett dolgoztak is (6%).

Ha a kezdetekhez nyllunk vissza, amikor a gondozdi tevekenységet megkezdtek a csaladi gondozdk,
a gazdasagi aktivitds szintje joval magasabb volt, aminek mar 6nmagaban jelzésértéke van.
Egyértelmien azt jelzi, hogy a gondozdi munka terheivel az érintettek tébbsége aktiv kordban, aktiv
munkavallalcként szembesul el6szor. A gondozoi tevekenyseég megkezdesekor a megkerdezettek 62%

dolgozott alkalmazottként vagy véllalkozokeént.
2.4. A fégondozé csaladi hattere (gondozottal valé egyiittélés/kiilonélés)

A fégondozok 62%-a €l egyutt a gondozottal, alkotnak sok esetben lényegében egy kézos haztartast,
es 38%-uk €l a gondozott szemelytol kulon. A gondozé €s gondozott egyutt-, illetve kulonélésének van
egy alapvetd demografiai, csaladi meghatarozottsdaga. Amennyiben a gondozott szemeély
hazastarsi/élettarsi kapcsolatban €l, 6k értelemszertien egyutt laknak. Amennyiben a gondozé személy
a gondozott gyermeke, akkor az esetek kb. felében figyelhetd meg az egyuttélés, tehat ebben a
relacioban a gyermekek helyzete nagyon kulonbozd. (Korukben az egyuttelest/kulonélest
meghatarozhatjak tovabbi demografiai szempontok, pl. a gyermek egyedulalld vagy csalados, de
befolyassal lehet a gondozott allapotanak sulyossaga is.) Az adatok azt mutatjak, hogy ha valamely
mas, tavolabbi rokon a fogondozod, akkor egyertelmlen a kuldnélés a meghatarozébb allapot (5.
tablazat).

5. tablazat: Egyiittélés/kiillonélés a demenciaval él6 személy fégondozéjanak csaladi statusza
szerint
(%-0s megoszlasok, sorszazalékok, N=a fégondozdk)

kiilon élnek egyiitt élnek osszesen
| a gondozé a gondozott...
hazastarsa/élettarsa 0 100 100
gyermeke 45 38 100
gyermekének hazastarsa 61 39 100
testvére* 67 33 100
unokaja* 71 29 100
| egyeb rokona* 71 29 100
féatlag 38 62 100
* az adatok a kis elemszamok miatt csak tajekoztato jelleggel birnak

A felméresben szerepld demens szemelyek 30%-a teljesen egyedul €l (6. tablazat). Az esetek 8%-aban
figyelheté meg az, hogy bar a fégondozé kulén €l a gondozottél, de a gondozott nem egyszemélyes
héztartds tagja. Ebben a szegmensben az a leggyakoribb eset, hogy a gondozott a hazastarsaval &l
egyltt (6%), egy-egy esetben pedig valamilyen mas osszetételll tébbszemélyes haztartas tagja a
gondozott (2%).
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Ha a 38%-nyi gondozottél kulén €l6 fégondozot nézzuk, akkor azt lehet megallapitani, hogy a
fogondozok 8%-a egyedul €l, és 30%-uk €&l tobbszemelyes haztartasban. Utdbbiak elstsorban a
hazastarsukkal (27%). Mas tipusU haztartasdsszetetel ebben a korben is csak ritkan figyelhetd meg
(3%).

Ha a gondozd és a gondozott egyutt él, akkor két f6 tipikus egyUttélesi ,modell” figyelhetd meg. Az
egyikben a gondozott és a gondoz6 kétszemelyes haztartast alkot, tehat a gondozott mellett a gondozd
is egyszemelyben képviselteti magat. Ebben a korben az esetek 19%-aban a fégondozé a gondozott

hézastarsa, 15%-aban pedig valamely mas rokon (elsésorban a gondozott gyermeke).

Az egyuttelées masik fobb tipusa, amikor a gondozé és a gondozott szemely mellett mar mas
csaladtagok is jelen vannak a haztartasban (27%). Itt mar nagyon sokféle csaladtipus kérvonala
kirajzolodik: ketgeneracios, haromgeneracios csaladok, csonka csaladok, nagycsaladok, stb.

6. tablazat: A fégondozdk és a gondozottak egyiittélése/kiilonélése a haztartas nagysaga és
jellege szerint
(%-0s megoszlasok a gondozott személy lakéhelye alapjan, N=a fégondozok)
>1.000 | <1.000
varos | lakosu | lakosu | féatlag
kdzség | kdzség
a gondozott teljesen egyedul él 35 i 29 24 40 30
a gondozott a fégondozaétdl kulén &l
tobbszemélyes haztartasban, a 3 1 8 8 6 6
hazastarsaval
a gondozott a fégondozaétdl kulen €l
tobbszemeélyes haztartasban, mas
haztartastipusban
a gondozott a fégondozo egyutt &l
ketszemelyes haztartasban (a fégondozo a
gondozott hazasparja)
a gondozott a fégondozé egyutt él
kétszemélyes haztartédsban (a fégondozo6 a
| gondozott gyermeke vagy mas rokona)
a gondozott a fégondozé egyutt €l harom-
vagy tébbszemeélyes haztartasban
osszesen

Buda- | megye-
pest | székhely
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3. A gondozasi tevékenyseéeg és megterhelodés
szubjektiv indikatorai

Jelen tanulmanyban a csaladi gondozok megterhelédésenek szintjeit, mélységeit szeretnénk bemutatni.
A csaladi gondozok terhei egyrészt merhetbk szubjektiv dimenzidk mentén, masrészt merheték objektiv
jellegl indikatorok mentén is. (Természetesen ezen objektiv adatok értékelésekor is abbdl kell kiindulni,
hogy az adatokat a gondozdk adjak meg, az 6 szubjektiv szlr6jukon keresztul kapjuk meg az

elemzéshez szukséges informaciodkat.)
3.1. A csaladi gondozék megterhelédése/kiégése (Zarit-skala)

A rendelkezésre all6 és nemzetkozileg is auditalt, a gondozas szubjektiv terheire fokuszald
mutatérendszerek kozul a kérdbives kutatas soran egyrészt az un. Zarit Burden Interview Scale-t
alkalmaztuk. Ez tekinthetd a legaltalanosabban hasznalt skaldnak, amikor a demens személyek
gondozoinak gondozasi terheit probaljak meg felmérni. A skéla feldleli a gondozési tevékenység
gondozora gyakorolt fontosabb hatésait, tobbek kozott azt, hogy milyennek érzékeli a gondozd a sajat
egeszsegi allapotat, pszichologiai jolletét, penzugyi helyzetét, tarsas életet, tehat kitér az életmindseget
meghatérozo legfontosabb dimenzidkra ®

Ennek a tesztnek az elvegzese abbdl all, hogy a megkerdezetteknek 22 item kapcsan kell nyilatkozniuk,
hogy az adott allitéast (jelenséget, megterhelddési fakiort) a gondozéi tevékenyseguk soran milyen
gyakran szoktak atélni, megtapasztalni. A mutatérendszer az egyes gyakorisagokhoz pontszamokat
rendel.? (Az egyes allitdsokra adott valaszokat a tanulmany mellékletétben részletesen kozoljuk.) Minél
feliebb helyezkedik el valaki, annal valészinlbb, hogy a megterhelédése egyre nagyobb, és egyre
valészin(ibb, hogy ezzel parhuzamosan az életminésége csokken. Es minél magasabb pontszammal
rendelkezik valaki, annal inkabb igényli a kulsd (intézményi) vagy belsé (csaladi) segitseget is, mert a
gondozd egyre inkabb a kiégés jeleit mutatja, és azt lehet prognosztizalni, hogy roévidebb-hosszabb
tavon a gondozdi munka mar nem végezhetd el anélkul, hogy maga a gondozé szemely ne sértlne
sulyosan (mentalisan, egészségileg, stb.).

A Zarit skala eredményeinek értékelése kapcsan a nemzetkédzi szakirodalomban létezik egy olyan
osztalyozasi rendszer, amely szerint, ha valaki a maximalisan elérhetd 88 pontbdl legalabb 34 ponttal
rendelkezik, akkor az a személy mar szignifikans leterheltséget mutat, olyat, amely mar orvosi
odafigyelést, illetve ellatast igényel.'° Tehat nemcsak a gondozott, hanem maga a gondozé is kezelésre

szorul a megterhelédese miatt.

8 Kopasz Marianna: A demens személyeket otthonukban gondozdk életmindsége és a gondozokat tamogatd
szolgaltatasok, kutatasi részjelentés — desk research (2020)

% 0=soha, 1=alig-alig, 2=id6nként, 3=elég gyakran, 4=szinte mindig

19 https: //www.ncbinlm nih gov/pme/articles/PMC6635735/
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Ebbdl a szempontbdl sokkoloak a felmérés adatai, mert a gondozdok 58%-a van ebben a kritikusnak
mondhaté allapotban (1. &bra). A telepuléssoros adatok szignifikans kulonbségeket mutatnak. A
teleptlés |élekszamanak emelkedesével parhuzamosan egyre inkabb nd azok aranya, akiknek
megterhelddése veszélyes szintl, tehat akik mar orvosi felugyeletre, segitségre szorulhatnak. A
kdzseégek esetében ez a csaladi gondozdk kb. felérél mondhato el, a nagyobb varosokban viszont mar

kétharmadukrol.

1. abra: A kérdezettek megterhelédése — a Zarit-skala eredményei szerint
(%-0s megoszlasok a gondozott szeméely lakohelye alapjan, N=az 6sszes megkerdezett)

Budapest

megyeszékhely

Varos

>1.000 lakosu kdzség

<1.000 lakosu kozseg

0sszesen

20 60 100

A megterhelédést erbteliesen meghatarozé tényezé a demens beteg egészségi allapotanak
sulyossaga. Akar a gondozottak szubjektiv allapotat nézzuk - a gondozék mennyire |atjak sllyosnak az
esetet -, akar az ,objektiv’ jellegl mutatét nézzik (atlagosan hany tunettel rendelkeznek), a
megterhelddés mindig a sulyosabb esetekné| szignifikansan magasabb (7. tablazat).

A gondozok tarsadalmi-demografiai hattere is hatassal van a megterheldésre. Az adatok azt mutatjak,
hogy a néi gondozék helyzete sokkal rosszabb, a megterhelédésuk szignifikdnsan nagyobb, mint a
férfiaké. A nemi tényezének onallé hatédsa van a megterhel6désre. Ha ugyanoclyan sulyossagu beteget
gondoz egy férfi vagy egy ndi hozzatartozd, akkor a ndi gondozd megterhelédése tovabbra is
szignifikansan er6teljesebb. A nemi tényezének ez az 6nalld hatasa talan azzal hozhaté ésszefuggesbe,

hogy nék a gondozasi folyamatba emocionalisan jobban bevonédnak, mint a férfiak.




Megtalait
JUETI EY (o] (¢ 2021. Ill. évfolyam 1. szam

A gondozok iskolai végzettsegenek a fuggvenyeben is kolonbozik a megterhelédés mertéke. A
magasabb iskolai végzettseggel rendelkeztk megterhelédése szignifikansan magasabb, s ez a hatas
ugyancsak fuggetlen a betegségallapot sulyossagatol. Teoretikusan azt mondanank, hogy ez azert
lehet, mert kortarsaikhoz képest a magasabb iskolazottsagiak szamara a korabbi szellemi kihivasokkal
egyltt jar6 évek utdn a gondozdéi munka monotonitédsa, fizikalis kovetelményei taldan nagyobb

megrazkodtatast okoznak.

A gazdasagi aktivitasnak — hogy valaki dolgozik, vagy mar nyugdijas — nincs érdemi hatasa a
megterhelddésre, pedig itt el6zetesen azt feltételeztuk, hogy azok a gondozok, akik dolgoznak, a kettds
terhelés miatt inkabb mutathatjak a kieges jeleit. Ezt a feltételezeést a Zarit-skala adatai nem tamasztjak
ala. Veleményunk szerint ez azért lehet igy, mert ami tobblet terhet a munkavégzes okozhat, azt
valamelyest — érzelmileg, pszicholégiailag — oldja, relativizélja az a tény, hogy a munkavallalck a
munkavegzeéssel elszakadnak az ofthoni problémaiktél. A munkahely egyfajta menedek is a csaladi
gondozok szamara: a gondozé azzal, hogy eljar dolgozni, valamennyire ki tud kapcsolni az otthoni
feszultsegekbdl.

Az egyuttlevésnek/nem egyUitlevésnek illetve az egyuttélésnek/kulonélésnek nagyon erds befolyasold
hatasa van a megterhel6dés mértékére. Akik kuldn élnek a gondozottaktdl, azoknak a megterhelédése
szignifikdnsan kisebb, azokéhoz képest, akik egy haztartasban élnek a demens személlyel. A
megterhel6dés még gyengébb, hogy ha a fégondozd kulén él a gondozott személytél, de utébbi mar
nem egyedul €l, tehat van valaki mellette, aki adott esetben segiteni is tud neki. Ennek tipikus peldaja,
amikor a gondozott a hazastarsaval él egyutt, de a fégondozé a kulon haztartasban élé gyermek. Ez
pozitiv visszacsatolast jelent a fégondozé szamara: azzal, hogy ha nincs is egyUtt a gondozottal, nem
hagyja egyedul, tudja, hogy valaki a beteggel egyutt van.
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7. tablazat: A kérdezettek megterhelédése (a Zarit-skala eredményei) kiillénbdzé hattérvaltozék
bontasaban
(%-0s megoszlasok, sorszazalékok, N=az 0sszes megkérdezett)

a megterhelédés szintje alapjan a gondozé
allapota...

orvosilag nem
kezelendé
{<34 pont)

orvosilag
kezelendé
(34-88 pont)

a gondozott ,,szubjektiv” allapota szerint

a gondozo szerint ,nem-sulyos’

47

93

a gondozott szerint sulyos

33

67

a gondozott ,,objektiv” allapota szerint

a kerddivben szerepld 22 elemd tunetlistabdl atlagosan
mennyivel rendelkezik (atlag)

12,46

14,41

a kiemelt 8 tunetbdl atlagosan mennyivel rendelkezik

476

5,18

(atlag)

| a gondoz6 neme szerint
férfi 49
no 60
| a gondoz6 személy iskolai végzettsége szerint
alapfok (érettsegi alatt) 54
kozépfok 56
felséfok 67
| a gondoz6 gazdasagi aktivitasa szerint
gazdasagilag aktiv 58
| gazdasagilag inaktiv 59
hivatalosan gondozéi tevékenységet végez* 54
a gondoz6 és a gondozott személy egyiittélése
szerint /1. valtozé

nem elnek egyutt 52
egyutt élnek 63
a gondozo és a gondozott személy egyiittélése
szerint / 2. valtoz6

nem elnek egyutt, €s a gondozott egyedul €l 47 53
nem élnek egyutt, a gondozott a hazastarsaval év 56 44
nem élnek egyutt, egyéb tipust haztartas* 42 58
egyutt élnek kétszemélyes haztartasban (a gondozé a 40 60
| gondozott hazasparja)

egyutt elnek ketszemelyes haztartasban (a gondozo a 35 65
gondozott gyermeke/mas rokona)

eqyutt élnek harom-vagy tébbszemeélyes haztartasban S 63
féatlag 42 58
* az adatok a kis elemszamok miatt csak tajekoztato jelleggel birnak

Forras: https://www.chaudharyhospital.in/
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3.2. A demenciaval élé személy tiineteinek hatasa (Pixel-skala)

A szubjektiv indikatorok masik nagyobb csoportja az un. emlékezeti és viselkedési problémakat értekeld
skalak jelentik, amelyek azt meérik fel, hogy a demenciaval €l6 személy viselkedési, kommunik&cios
problémai milyen hatést valtanak ki a csaladi gondozékban. A felmérés soran a nemzetkdzi irodalomban
ismertetett skaldk kozul az Un. Pixel study kérdéssorét alkalmaztuk. ' A kérdéssor nagyon széleskord
tunetlistaval dolgozik, amelynek része a demens allapot kézépsulyos, sulyos eseteinek jellegzetes
megjelenési formai is (pl. hallucinacid, elkdborlas, inkontinencia, stb.). Ennek a tesztnek a lebonyolitédsa
formailag hasonlo a Zarit teszthez. It is 22 item kapcsan kell nyilatkozniuk a kérdezetteknek, és azt kell

megmondaniuk, hogy egy adott tinet mennyire zavaré a szamukra.'?

Az adatok azt mutatjak, hogy ennek kapcsan valamilyen szinten mindenkit elér a megterhelddes, hiszen
0sszessegeben a gondozok 91%-anal figyelheté meg, hogy legalabb egy esetben ,nagyon” komoly
problémanak tartjak a demenciaval €l6 személy adott tunetének a toleralasat. Harom olyan tunet van,
amely ertteljesebben kiemelkedik, €s amely a leginkabb megterheli a gondozékat: a demenciaval €6
személy tudatzavaros/figyelemzavaros allapota, az a tény, hogy gondozott hozzatartoz6 személyisege
megvaltozott, és az az eshetéség, hogy veszélyhelyzetbe kerulhet, ha éppen nincsen senki sem
mellette. Ezen tunetek kezelését 40-50%-nyian, ha magukra gondolnak, nagyon problematikusan élik
meg (8. tablazat).

Ha a ,nagyon” tipusu valaszt adok aranyat egy a szikebb mezében vizsgéljuk — azok kérében, akik az
adott tunettel rendelkeznek - akkor a probléematérkep valamelyest atrajzolédik. Tovabbra is erbs hatasa
van a korabban mar kiemelt problemakent bemutatott figyelemzavarossagnak, a személyiseg-
valtozasnak, az allando felugyelet szlUksegessegenek, illetve a gondozott
félelemérzetenek/szorongasanak. De ezen a masodlagos listan az elsd helyen az elkéborlas
jelentkezik, mint a gondozét legjobban megterheld jelenseg, s egyértelmlen elébbre kerllnek ezen a
listan olyan tunetek is, mint a hallucinacio, vagy az, hogy a gondozott nem akar enni, illetve az, hogy a
gondozott nagyon kovetelézéve valik. Igazabdl ez az a nyolc tunet, amelyeknek kezeleése, toleralasa
eseti szinten a leginkabb problematikus a gondozék szamara.

11 Complaints of informal caregivers providing home care for dementia patients: the PIXEL Study, International
Journal of Geriatric Psychiatry, 17(11): 1034-1047 (idézi Kopasz Marianna: A demens személyeket otthonukban
gondozok életmindsége és a gondozokat tamogato szolgaltatasok, kutatasi részjelentes — desk research (2020)

12 Az egyes valaszokhoz a mutatérendszer itt is egy-egy pontszamot rendel hozza (O=nem, 1=egy kicsit,
2=valamennyire, 3=nagyon).
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8. tablazat: A gondozdék mekkora hanyadat zavarjak a gondozottak tiinetei, viselkedési zavarai
(azok %-0s aranya akiket ,nagyon” zavar)*

az 6sszes | azok koérében, akik szerint
gondozé az adott tiinet a gondozott
korében esetében jelen van
tudatzavaros, figyelemzavaros 51
szemeélyisége megvaltozott 52
veszélyhelyzetbe kerul, ha nincs felugyelet alatt 58

szomoru 43

nyugtalan, izgatott (pl. ugyanazokat a dolgokat 36

ismeételgeti, kérdezgeti)
szorong, fél (pl. attdl. hogy egyedul marad) 47
rendszertelenul alszik, alvaszavaros 43
visszahlzodo, motivalatian 37
hallucinal (nem létezé dolgokat Iat, hall) 49
nem akar enni 46
nagyon kévetel6z6, kritikus 45
passziv, kozoényos 35
inkontinens, vizelet és/vagy széklettartasi problémai 38
vannak
ellenkezik a gondozaskor 37
nem marad egyhelyben 22 38
kiabal, sir 20 44
nem ismeri meg Ont vagy a csaladtagjait 19 37
elszokik, elkéborol 18 58
erdszakos, agressziv, banté 18 44
allandéan megy, sétal 16 33
nincsenek gatlasai, sokkol6 es zavarba ejté a 11 31
viselkedése
barmikor, barmit megeszik (kényszeres eves) T 23
* vastagon szedve az adott oszlopban a lista 1-8. helyén szerepl6 tunet

Nagyon szoros statisztikai kapcsolat van a két szubjektiv alapokon allé skala (Zarit-skala és Pixel-skala)
kozott. Az adatok azt mutatjak, hogy minel nagyobb a megterhelddés, annal valészintbb, hogy a
demenciaval €l6 szemely tuneteinek kezelese, feldolgozasa is egyre tobb nehezseget, problémat okoz
a gondozd szamara, es forditva, minél inkabb érzi valaki problémanak ezeket a viselkedesi,
kommunikacios zavarokat, annal nagyobb megterhelédést fog mutatni. Ha a Pixel-skalat idélegesen
kategorialis valtozékent hasznaljuk, €s a gondozékat a tunet-probléemak eszlelese €s megelese szerint
mechanikusan 6 csoportba soroljuk, és megnezzuk az adott csoportban a gondozok kozul mennyien
rendelkeznek olyan leterheltséggel, amely miatt mar orvosi segitsegre szorulnak, akkor az eltéresek
hihetetlenul nagyok, ami azt mutatja, hogy a demenciaval €16 hozzatartozék szellemi leepulesevel jard
jelensegek lelki, tudati feldolgozasanak, illetve fel nem dolgozhatésaganak nagyon komoly szerepe van

a gondozoi leterhelddés kialakulasaban és eszkalalodasaban (9. tablazat).
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9. tablazat: A Pixel- és a Zarit-skala kapcsolata
(a kerdezettek megterhelddése (a Zarit-skala eredmeényei) a demencia tuneteinek eszlelése és annak
hatasanak nagysaga alapjan, %-o0s megoszlasok, sorszazalékok, N=az 0sszes megkérdezett
a megterhelédés szintje alapjan a gondozé
allapota...

orvosilag nem orvosilag
kezelendé kezelendd

a Pixel-skalan elért (<34 pont) (34-88 pont)

pontszamok...
1. csoport (0-11 pont)*
2. csoport (12-22 pont

Forras: https://www.mydr.com.au/

A Demencia kutatas 2. része a kovetkez6 szamban lesz olvashato.




2021
Megtalélt
illanatok

Impresszum:
Készllt a Nemzeti Szocialpolitikai Intézet
EFOP-1.9.4-VEKOP-16-2016-0001 kiemelt projekt keretében miikddé
Idésellatas Orszagos Halozat
Halozati Hirlevél Szerkesztésége Munkacsoport eléallitasaban.

2021. . szam

A Halbzati Hirlevél Szerkesztéségének tagjai:

Busi Zoltan
Mayer Panni
Karandi Erzsébet
Szilvasiné Bojda Marta
Szerkeszt6: Nagy Zita
FOszerkeszt6-szakmai lektor:

Dr. Egervari Agnes



