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ABSZTRAKT A tanulmany célja, hogy Osszegezze egy demenciaval él6 csaladtagjukat gondozok sza-
mara kialakitott tamogatd csoport tapasztalatait. A csoport 2009-ben tortént megalakulasa ota alta-
laban havonta it Gssze, egészen 2020 elejéig, a Covid-19 jarvany kezdetéig. A kiscsoportként m(ikodd
formacié strukeuralt gyakorlatok segitségével nyujtott érzelmi tamogatast, informacios és pszicholdgiai
segitséget a csaladi gondozoknak. Az intézményes hatteret a DMJV VSzSz Kandia utcai nappali ellatasi
kozpontja képezte, amely specialis gondozast és szolgaltatast nyujt a csaladi segiték idés hozzatartozoéi
szamara. A demenciaval é16 idGsek szamara memoriatréningek, realitas orientacios és szocialis interak-
tivitast tamogato gyakorlatok vannak kialakitva. A csaladi gondozok, koztiik sok elsédleges gondozo,
altalaban a gondozas feladataitol tulterhelten, olyan tamogatasban részesiilnek a csoporttdl, amely vé-
delmet nydjthat a kiégéstdl és segit az er6forrasokkal valé jobb gazdalkodasban.

A tanulmany kontextusaba illeszkedik a kiégés fobb jellemzbinek anyaga, Gail Sheehy nyolc szakaszos
allomaselmélete a csaladi segit6k altal bejarandé nehéz ttrdl, és a Montgomery—Kosloski-féle Gondozoi
Identitas Elmélet.

Kulcsszavak: demencia szindroma; csaladi gondozok; kiégés prevencio; tamogatoé csoport

T
E
M
A
T
1
K
U
S
T
A
N
U
L
M
A
N
Y

Support group for relatives who are caring for their family members living with dementia
ABSTRACT The study aims to summarise the experiences with supportive groups designed for those,
who care for family members living with dementia. The group founded in 2009 and it worked on a
monthly basis until the beginning of 2020 when the Covid 19 pandemic started. The group worked as a
small group with structured practices and provided emotional support, informational and psychological
help for the family caregivers. The institutional basis is a day care centre of Urban Social Service of Deb-
recen which provides special care and service for elderly relatives of family caregivers. The practices
used for elderly living with dementia include memory training, reality orientation and social interactions
exercises. The family members, many of whom are primary caregivers, generally are overwhelmed by
the burden of the caregiving and the support group protected them from the burning out and helped
strengthen their resources. In the context of this study the main features of burned out, the model of
Gail Sheehy which is connected to the serious eight-stage path taken by caregivers and the Caregiver
Identity Theory by Montgomery-Kosloski are also discussed.

Keywords: dementia syndrome; family caregivers; burnout prevention; support group
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BEVEZETES
A csaladi gondoz6k tamogatasanak sziikségessége

Alapvetése az idGsekkel kapcsolatos gondozdi torekvéseknek annak elésegitése, hogy amed-
dig lehetséges, az id6s ember fenntarthassa fliggetlenségét, és ehhez 6 és a csaladja minél na-
gyobb informalis és formalis tamogatast kapjon, utobbit az ellaté haldzatokteol.

A demencia, kiilonosen annak leginkabb elterjedt valtozata — az Alzheimer-kor — enyhe
fokozataban még ad esélyt a vele birkdzénak arra, hogy viszonylag 6nalloan éljen, de mar ek-
kor is fokozott odafigyelést és idGszakos feliigyeletet igényel. A fokozatosan romlé allapotokat
produkald, menthetetleniil egyre silyosabba valo, jelenleg még gyogyithatatlan degenerativ
betegség kozépsulyos allapotaban mar nem ad lehetGséget az 6nalldsag fenntartasara.
Agondozo csaladra nagy nyomas nehezedik, ugyanakkor a csaladi gondozast nyujtok jolléte
Osszetett modon kapcsolodik a gondozasra szorul6 idések jollétéhez. Gyakran a gondozo csa-
ladtag nyujtja az elsddleges ellatast (primer gondozd) az idés, demenciaban szenved6 hozza-
tartoz6 szamara. Ebben az esetben, kiilondsen a sulyos foki demenciaban szenved6k gondo-
zasanal, a primer gondozokra olyan sok teher nehezedik, hogy naluk joggal beszélhetiink a
szakirodalomban gyakran emlegetett ,36 6ras nap”-rol (Szabd 2011).
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A kiégés jelensége

A kiégés jelenségének fébb jellemzdéit azért tartjuk sziikségesnek bemutatni, mert nem csak a
professzionalis segitéket, hanem a laikus gondozékat is veszélyezteti. A demenciaban szenve-
dé hozzatartozdkat gondozé csaladi segitdk — kiilonosen ha elsédleges segit6k és kevés kiilsé
tamogatast kapnak —, gyakran nagyobb kockazattal és eséllyel valnak kiégetté, mint a formalis
segitok.

A kiégés jelenségét eloszor Herbert ). Freudenberger amerikai pszichoanalitikus figyelte
meg és irta le 1974-ben. Tapasztalatai alapjan onsegit6 kozosség tagjainal, krizisintervencids
kozpontokban dolgozdknal, egészségiigyben tevékenykedbknél jelentkeztek azok a tlinetek,
amelyek altalaban minden segitd foglalkozast szakembert veszélyeztethetnek. Ertelmezése
szerint a tiinetek nyalabokba rendez6dnek és tiinetegyiittesként irhatdk le (Fekete 1991).

Christina Maslach a human szolgaltatasban dolgozok kiégésének mérésére kérdoivet alko-
tott (MBI), amivel egyben a kiégés jelenségének harom f6 dimenzidjat is operacionalizalta
(Byrne 1991). Munkatarsaival végzett nagy formatumd, mentalhigiénés szakembereket érinté
kutatasai alapjan ugy tekinti a kiégést, mint a munkavégzést akadalyozé pszichikus allapotot,
amelyet a nem megfelel6en kezelt, nem feloldott munkahelyi stressz okoz, s amelyet érzelmi
kimertiltség, az emberi kapcsolatokban jelentkez6 fokozott elszemélytelenedés, elégedetlen-
ség és borulatas, a betegségekkel szembeni csokkent ellenallas és a nem hatékony munkavég-
zés jellemez (Herr — Cramer 1992).

A kiégés mint az emberi természet és pszichikum egyik megnyilvanulasi formaja, természe-
tesen nemcsak a human szolgaltatas teriiletére korlatozédik. Minden tevékenység aldozatul
eshet a kétségbeesésnek, kidbrandulasnak és végiil az energia elapadasanak.
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A probléma mégis a human szolgaltatas terlletén jelentkezik rendszeresen. Ennek oka az,
hogy a human szolgaltatashoz tartozé szakmak szamos ,beépitett” frusztracioforrast rejtenek
magukban. llyenek a teljesitménymeérés kritériumainak a hianya, az alacsony fizetések a kép-
zettség, a jartassag és a felel6sség minden szintjén, a hivatali ranglétran valé el6relépés és a
klienssel val6 kapcsolat megsziinésének dilemmaja, a nemi alapon térténé megkiilonbozte-
tés, a nem megfelel$ anyagi és intézményi tamogatas, a forrasok eredménytelen felhasznalasa,
a nagyfoku nyilvanossag népszer(i félreértések és gyanakvasok kiséretében. A kiégés egy folya-
mat, amelynek szakaszai a nagy reményekkel, energiaval és irredlis elvarasokkal jellemzett kez-
deti periddus, amit a stagnalas szakasza kovet, ahol a hangsuly a sajat személyes igények kielé-
gitésére esik, fontossa valik a pénz, a munkaid6 és az elérejutas. A harmadik a frusztraltsag
periddusa, amikor az egyén megkérddjelezi sajat hatékonysagat és munkajanak értékét. A ne-
gyedik a frusztracioval szembeni természetes védekezés, az apatia szakasza, amit a kihivasok
keriilése jellemez, az egyén a tevékenységére csak a minimalisan sziikséges idét forditja. A fo-
lyamat nem linearis, szamtalanszor megismételheti 5nmagat. Az egyént nem csak elkiiloniilt-
ségében érinti. Minden egyes fazisaban és minden iranyban terjed: személyzetrdl személyzet-
re, személyzetrdl tgyfélre és tgyfélrol személyzetre. Ugyanakkor a kiégés folyamata egy donté
beavatkozassal megallithatd, enyhithet6 (Barbocz 2005; Pék — Barbocz — Molnar 2007).
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A gondoz6 csaladtagok megkiizdési stratégiai

Jelen tanulmanyunkban réviden bemutatjuk Gail Sheehy tizenhét évnyi személyes gondozasi
tapasztalatara és sok szaz interjura épil6, a csaladi gondozok megkiizdésének nyolc fordulo-
pontjat azonosité modelljét (Szabd 2011: 147-150). Ebben a gondoz6 csaladtagok megkiizdé-
si stratégiainak nyolc allomasat kiloniti el. A folyamatot a labirintus metafora segitségével
teszi szemléletessé. A csaladtagok ,bolyongasara’, a tragikus helyzetekkel val6 szembesiiléseik
élményvilagara utalva allapitja meg, hogy a bejart it szamukra olyan, mintha egy labirintus-
ban keresnék a helyes iranyt, ahol egy stacio, megoldas megtalalasa utan a lekiizdottnek vélt
nehézség varatlanul ismét megjelenhet, vagy elobukkanhat egy Ujabb probléma. A modell
megalkotéjat egy templomban atélt spiritualis élmény vezette el a labirintus metaforahoz,
amikor az éplilet padloéjaba rajzolt spiral bejarasa mentén a kdzéppontba jutva észlelt intimi-
tast, majd reményt, megnyugvast és elfogadast. Nem nehéz felfedezni, hogy a metafora egye-
temesebb vallasos szimbdlumrendszerre is utal, a kalvariak stacidinak analégiajaval szakralis
szenvedéstorténetre, kapaszkodot talalva az egyéni szenvedések érzelmi, [élektani feldolgoza-
sahoz. Sheehy szerint gondozoként a ,labirintuson” valé haladas soran rendet talalhatunk a
kaosszal szemben, és a veszteségélmények feldolgozasaval feliilemelkedhetiink a tragikus ne-
hézségeken, Gjra megtalalhatjuk 6nmagunkat. Természetesen ez egy spiritualis utazas.

A fordulopontok felismerése, azonositasa, megértése tehat fontossa valik a betegséggel
valo kiizdelemben. A staciok fokuszaban azok a gondozas folyaman bekovetkez6 valtozasok
allnak, amelyek Gj megkiizdési stratégia megtalalasat, alkalmazasat teszik sziikségessé, olyan
szempontvaltasokat, amelyek Ujabb targyi eszkdzoket és lelki feltételeket, attitlidoket hivnak
el6. Ebbe folyamatba kapcsolodik az ellato rendszerek hozzaférhet6 szolgaltatasainak igénybe
vétele is.

Tamogato Balint-csoport demenciaval €l6 csaladtagot gondozo... | 39
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Sheehy nyolc forduldpontot jeldl ki a gondozodi erdfeszitések folyamataban:

1. Sokk és mobilizalodas.

2. Az (ij kerékvagas megtalalasa

3. A bumerang

4. Amikor a gondozd ,)oistent” jatszik.

5. ,Ezt nem tudom tovabb csinalni.”

6. A visszatérés

7. A koztes fazis

8. A hosszu bucsu

Az allomasok elnevezései onmagukban is jol érzékeltetik a kiizdelmekkel teli ut fordulé-
pontjainal tapasztalt nehézségeket, az atélt éimények lényegi mozzanatait, igy jelen dolgozat-
ban ezeket nem bontjuk ki részletesebben.

BALINT-CSOPORT MINT MODSZERTANI KERET

A Balint Mihaly altal a londoni Tavistock klinikan 1950-ben alapitott, eredetileg orvosok sza-
mara kidolgozott csoportmodszer alapvetéen haziorvosok pszichoterapias tovabbképzését
szolgalta. Az alapvetd elméleti keretet a pszichoszomatikus szemlélet(i gondolkodas nyujtot-
ta. Az elmult évtizedekben a balinti csoportmodszer alkalmazasi teriilete Iényegesen kiboviilt.
A segit6 foglalkozasok, a gyogyito tevékenységek széles korét érintve vilagszerte terjedt a
maodszer. Minden olyan szakmai teriileten alkalmazhatdva valt, ahol a kliensekkel valo foglal-
kozas, segitd kapcsolat all az el6térben. Jelenleg ilyen teriiletek a pedagogiatdl kezdve a szocia-
lis munkan at az idésgondozason keresztiil a human eréforrasokig korvonalazédnak. A mod-
szert id6kozben megtermékenyitették, hatékonyabba tették a csoportdinamikai, rend-
szerszemléleti elemek. A balinti csoportmodszer nagyon jol hasznosithatd a résztvevok
professzionalis, dnismereti fejlédésének elGsegitésére. A személyes szakmai er6forrasok felmé-
résén, azonositasan, tudatositasan és fejlesztésén tul fontos megel6z6, korrektiv szerepet is
jatszhat a segit6 foglalkozastiakat gyakran megérint6 kiégési folyamatok kezelésében. Az alta-
lunk kialakitott hozzatartozd csoport modszertani kereteként mar csak azért is érvényes a
balinti megkozelités, mert a beteg hozzatartozojat hosszabb idon at, folyamatosan gondozd,
apold csaladtag sajat maga is el6bb-utobb kénytelen , professzionalis” gondozdva valni. Ebben
az identitasaban hasonloé jellegli tamogatast igényel és érdemel, mint azok a segit6 foglalkoza-
stak, akik Balint-csoportokban juthatnak pszichoterapias keretben tamogatashoz, szakmai
onismeretuk fejl6déséhez, érzelmi megerésitéshez (Harrach — Schnell 2008).
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TAPASZTALATAINK DEMENCIAVAL ELO CSALADTAGJUK}\T GONDOZO
HOZZATARTOZOK SZAMARA KIALAKITOTT TAMOGATO CSOPORTTAL

A DMJV Varosi Szocialis Szolgalat Nagysandor Telepi Gondozé Szolgalatanak Kandia utcai
demenciaval él6k szamara kialakitott Id6sek Klubja 2008 6ta napkozi otthon jellegli teher-
mentesit6 szolgaltatast nydjt demenciaban szenveddé hozzatartozojukat gondozd csaladta-
gok szamara a hét hat napjan. A 2009-ben inditott tdamogato csoport ehhez a szolgaltatashoz
kapcsoldéddan indult és altalaban havi egy alkalommal megvalé6suld, kiscsoportos formaban
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torténd Osszejovetelek keretében azoéta is folyamatosan miikodik. Az 6sszejoveteleket 2020
elejétdl a Covid-19 betegséget okozo vilagméret(i pandémia miatt kénytelenek voltunk sziine-
teltetni és valoszinUsithetéen csak a 2021. év masodik felében keriilhet sor a csoport ismételt
megszervezésére.

A csoportban altalaban azok a hozzatartozok vettek részt, akiknek demenciaban szenved6
hozzatartozoik folyamatosan jartak az Idések Klubjaba. A klubban nydjtott nappali ellatas,
gondozas, foglalkoztatas nagyfok( tehermentesitést jelent a gondozo csaladtagok részére,
akiknek tobbsége elsédleges gondozdként allt beteg csaladtagja mellé.

A gondozottak tobbsége Alzheimer-tipusi demenciaban szenvedett. Sajat tapasztalataink
is megerGsitették azt a szocialis szféraban ismert evidenciat, hogy a hozzatartozokat a techni-
kai jellegli, gondozdi ismereteket atadd, informalo, tanacsadoé segitség mellett sziikséges érzel-
mi, lelki timogatasban is részesiteni.

A tamogat6 csoport félig strukturalt gyakorlatokkal, tematikus beszélgetésekkel ,Balint-
csoport” jelleggel miikodott. A 15 fonél nem nagyobb csoportlétszam lehetdvé tette a kiscso-
portos dinamika kibontakozasat. A csoportfoglalkozasok minimum masfél, maximum 2 6ras
idokeretben folytak. A kiscsoportban formaldodé kommunikacié lehet6séget adott minden
résztvevd szamara a nyitdkorben az adott llésre hozott sajat probléma, tobbnyire apolasi,
gondozasi teher felvetésére, az aznapi foglalkozassal kapcsolatos elvarasok megfogalmazasa-
ra. Ugyanakkor a zarokor lehetéséget adott mindenki szamara a csoportilés végén az aznapi
élményekkel, tapasztalatokkal kapcsolatos reflexiok, onreflexiok megfogalmazasara. Ezen ke-
retezések korbefontak a legégetdbb, legjobban aktualizalhat6 témak megjelenitését, a legna-
gyobb szenvedésnyomasnak kitett csoporttagok gondjainak el6hozatalat, megbeszélését.
Amellett, hogy a nyito- és zarokor lehetéséget adott minden résztvevonek egyfajta elvart,
felkinalt szobeli megnyilvanulasra, az adott csoportiilések dinamikaja és torténései természe-
tesen egyediek, az ,itt és most”-ban torténdk voltak, ezek gyakran felkavard érzelmi meg-
nyilvanulasaival. A konfliktusok elsGsorban az elhatalmasodé degenerativ betegséggel, a csa-
ladra kimért, a sors kiméletlenségével, a betegek allapotaban tapasztalhaté tragikus fordula-
tokkal, a megtapasztalt testi és mentalis romlassal kapcsolatban és kevésbé a csoporttagok
kozotti ellentétekben, rivalizalasban jelentkeztek. Egyben allandé kihivast jelentett a gondo-
zottakkal kapcsolatos ,harc”, a kiizdelem a mindennapi életvitel elviselhet6vé tételéért, amely
soran maga a beteg egyre kevésbé ,normalis” viselkedése jelenti a legnagyobb frusztraciot.
A csalad megszokott miikodése jovatehetetlentl megvaltozik, mar sok minden nem mehet a
Jrégi” kerékvagasban, a hétkdznapi értelemben vett gydgyulas nem remélhetd. A csoport ,jo”
mukodése akkor valt még egyértelmiibbé, amikor éppen a gondozottakkal kapcsolatos ellen-
érzések, negativ érzelmek, agressziv fantaziakrol vagy indulatos magatartasrol sz616 beszamo-
[0k is elGkeriilhettek. A sors és a betegség helyett magara a betegre is attevodhetnek a negativ
érzések, amelyek keverednek a szanalom, veszteség, a megvaltoztathatatlansag érzelmeivel.

A csoporttagok megkonnyebbiilten tapasztalhattak, hogy nincsenek a , jo viselkedés”
kényszere alatt, a csoport megengedd légkore lehetGséget ad a negativnak tartott érzelmek
megnyilvanulasara is. Mivel a gyogyulas nem elérhetd, a csoporttagok betegséghez kapcsolo-
dé attitlidjeinek atalakulasatdl varhato jobbito valtozas, ami elvezethet az elfogadashoz, na-
gyobb belatashoz, megnyugvashoz. Ugyanakkor az az it nem minden hozzatartozé szamara
jarhat6, nem mindenki tud eljutni az elfogadas és megnyugvas felszabadité érzéseihez. A cso-
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portvezet6k igyekeztek a gondozdkat életmindségiik javitasanak sziikségességére figyelmez-
tetni, az 6ngondoskodas és a rekreaci6 fontossagat tudatositani.

A Balint-csoport modszertani kerete lehet6séget ad a csoporttagok szamara, hogy vissza-
jelzéseket és tamogatast kapjanak sajat segit6i, gondozoi készségeik optimalizalasahoz. A cso-
portmunka révén felszinre keriilhet a gondoz6 altal tudatosan nem észlelt kapcsolati, érzelmi
zavar vagy gatlo tényezo is. A balinti keret a gondoz6 hozzatartozok kiégésének csokkentésé-
hez és az er6forrasok optimalizalasahoz is jo lehetdséget nyuit.

A CSOPORTVEZETES JELLEGE ES A TORTENESEK DIMENZIOI

A tapasztalatok megerdsitik, hogy a tamogato csoportok vezetése kiemelt szakmai feladat,
kiérlelt csoportvezetdi tapasztalatokat, csoportdinamikai ismereteket és ezek hatékony alkal-
mazasanak készségeit kivanja meg. Ezért nem javasolhato, hogy laikus segité vagy hasonlo
helyzetben lévé sorstars — akar sokrétli gondozasi tapasztalatokkal felvértezve - vallalja a hoz-
zatartoz6 tamogatd csoportok iranyitasat. A kettds vezetéssel szerzett tapasztalataink arra
mutatnak, hogy egy csoportdinamikai ismeretekkel és tapasztalattal rendelkez6 szakember —
jelen esetben klinikai szakpszichologus — és egy szintén képzett vezetd szakapold, szocialis
gondozd, mentalhigiénésen képzett szakember egylittm(ikodése gyiimolcsozd lehet.

A bemutatott csoport létrejottét és folyamatossaganak fenntartasat alapvetéen megha-
tarozta, hogy az egy demenciaval él6k szamara kialakitott napkozi otthon, klubszer(i nappali
ellatasi forma mlkodéséhez szorosan kapcsolddott. A parhuzamossag lehet6vé tette, hogy
intézményi térben, a gondozottak helyiségei melletti szobaban torténjenek a csoportiilések. A
tarsvezetGi helyzetben évé gyakorlati szakember, aki a gondozoi, foglalkoztatéi munkaban is
részt vett, folyamatosan adott at informaciokat a betegek napkozbeni tarsas megnyilvanula-
sairdl, viselkedésérol. Az otthoni helyzetet megjelenité gondozo csaladtag az érzelmeket sok-
szor dramai modon kozvetitd beszamolodi és a professzionalis segitok altal hozott informaciok,
kozlések kereszt- és hosszmetszetben is leképezték a torténteket, érzékeltetve azok dinamika-
jat, visszatéré narracioit. Valojaban harom észlelhetd, jol korilirhato tapasztalati dimenzio
talalkozasa révén zajlottak a csoport nyiltabb tranzakcidi, kommunikaciés mozzanatai,
érzelmi megnyilvanulasai. Természetesen mindezeket a csoporttagok egyéni megnyilvanulasai,
érzelmei, narracioi tovabb szotték, interaktivitasukkal egyedivé téve minden csoportiilést.
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STRUKTURALT GYAKORLATOK A HOZZATARTOZOI CSOPORTBAN

Az alabbiakban bemutatunk par maédszert a repertoarunkbdl, amelyeket hatékonynak tar-
tunk:

Erzelmileg fontos foték bemutatésa az egészséges élet emlékeiként, fontos érzelmek hordo-
z6iként alkalmasak a ,normalis” élet kisebb-nagyobb eseményeinek felidézésére, a pozitiv ér-
zelmek ismételt atélésére, atmentésiikre a gondozas nehéz életszakaszaba.

Kisebb személyes targyi emlékek, a hozzajuk kapcsolhatd torténetek, narraciok hordozoi.
Bemutatasuk, a torténetek kibontasa mentén rekonstrualhatoak a kozos mult szegmensei.
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Egy-egy targy, példaul egy pipa, levélnehezék, vagy kedvenc kisplasztika a beteg szokasai-
nak, kotédéseinek megelevenitését szolgalhatja, egyben magat a beteget ,,pars pro toto” jel-
leggel, szimbolikusan is megjelenitheti.

Egy olyan kéréssel is fordultunk a hozzatartozdkhoz, hogy irjak meg a gondozott csaladtag
oOnéletrajzat maganak a gondozottnak a nevében, mintha ezt 6 fogalmazna, és betegsége su-
lyosabbra fordulasatol hosszabbitsak ezt meg, irjak le életének lehetséges egészséges folytata-
sat. Amult, jelen és egy lehetséges ,mintha” jové egylittes konstrualasa egyrészt lehetévé teszi
a mult torténéseinek, a szeretett személy élete fobb allomasainak, eredményeinek szamba-
vételét, elismerését, kozos emlékek felidézését. Az életrajzokban megvalosulé rekonstrukciok
egy ép, egészséges, ,normalis” élet narrativait is megidézhetik, amelyeket a csoporttagok a
megbeszélések folyaman egymassal is megoszthatnak. A beteg lehetséges egészséges életének
»mintha” jelleggel vald felépitése, képzeletbeli meghosszabbitdsa természetesen megrazo
szembesiilést is eredményezhet. Egyben az ezekkel kapcsolatos érzések megfogalmazasai at-
vezethet6k a gondozok sajat életének, ennek jelentdségének atgondolasahoz, megbecsiilésé-
hez, annak megdvasa, tovabbvitele sziikségességéhez. Ezeknek az 6néletrajzoknak észlelhetd-
en nagy érzelmi megmozgato ereje, pozitiv megerdsité hatasa volt, és elvezettek a gondozoi
életmindség javitasanak, a rekreaciok elengedhetetlen sziikségességének, a sajat mentalhigié-
né fontossaganak témaihoz is.

A ,nehéz kd” gyakorlathoz egy ovalis, koponyaformajd, 5 kg sulyd, vulkani eredet( ko adta
a materialis fogddzkodot. A gyakorlat soran a kovet kézrél kézre adtak a csoporttagok, ame-
lyet 6lben tartottak, megemeltek és egy ideig tamaszték nélkiil tartottak. A ,ceremoénia” sze-
rint mind az atvétel, tartds, megemelés, atadas mozzanataira koncentraltak és az instrukcié
szerint szabadon asszocialhattak, engedtek gondolataik és érzelmeik aramlasanak. Természe-
tesen az asszociaciok aramlasa szorosan kapcsolddott az adott gondozoéi helyzethez, behozta
a nyomasztd megterhelések, de azok elengedési, konnyitési lehetéségeinek a témakoreit is.
Fontos gesztusnak bizonyult a ké/teher atadasanak gesztusa, ami a tehermentesitési stratégi-
akkal kertilt analodgias kapcsolatba. A gyakorlat tobb résztvevonél is heves érzelmeket, katar-
tikus hatast valtott ki.
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A CSALADI ES A GONDOZOI IDENTITAS FESZULTSEGE

A tanulmanyunkban is bemutatasra keriilé6 Montgomery—Kosloski-modell megbeszélése ré-
vén a csoporttagok szamara is szemléletes, gyakorlatias formaban tudatosul a csaladtag sze-
rep és a gondozoi szerep kozotti identitasvaltas felismerésének fontossaga. A modellhez kap-
csolodhattak a személyes, egyedi tapasztalatok és ezek atgondolasa segitett a gondozoi iden-
titas megerdsitésében, a csaladtag identitas fenntartasaban. A két identitas kozotti egyensuly
megtartasa kilonosen akkor kertil veszélybe, amikor a degenerativ betegség olyan mértéki
romlast visz végbe a beteg kognitiv funkcidiban, hogy annak memoriarendszerei mar nem
képesek fenntartani a sajat identitashoz sziikséges dnmagara vonatkoz6 emlékeket. Ez a folya-
mat 6sszekapcsolddik azzal, hogy a beteg mar sajat csaladtagjai felismerésére sem képes.
Ezek a mentalis allapotban bekévetkez6 romlasok kiilonosen megterhelévé teszik a beteg
csaladtag gondozasat, a vele valé kommunikaciot és mindkét részrdl a csaladtag identitas
fenntartasat. A Montgomery—Kosloski-modell annak belatasahoz is tampontot nyujt, hogy
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egy bentlakasos intézeti elhelyezés — amelynek igénybe vételétdl éppen a hdésiesen kitartd
gondoz6 hozzatartozok igyekeznek tavol tartani magukat — segithet a csaladtagi identitas
bizonyos foku helyredllitasaban. Ebben az esetben a csaladtagot nem ,szippantja” teljesen be
a gondozoi eréfeszitésekbdl adddo szerep.

MONTGOMERY ES KOSLOSKI OTFAZISU GONDOZASI MODELLJE:
A GONDOZO CSALADTAG IDENTITASVALTOZASANAK FOLYAMATA

Az Alzheimer-kdrban szenveddkre jellemz6 pszichikus allapot fobb jellemzéi a blintudat,
6nmaga meghatarozasanak zavara, félelem, és egy id6 utan annak hianya, hogy ki is 6 valdja-
ban. Kapcsolataiban szeretetigénye és annak kielégitetlensége bizonytalanna teszi. Ennek a
folyamatnak a tiikorképével talalkozhatunk az els6dleges gondozo csaladtag vonatkozasaban
is. A gondozo csaladtag is atéli a blintudatot, a félelmet, 6nmaga meghatarozasanak zavarat
abban, hogy egy id6 utan ki is 6 a gondozott csaladtagja szamara. Kapcsolataiban szeretetigé-
nye és annak kielégitetlensége Ot is bizonytalanna teszi.

Montgomery és Kosloski (2009 és 2013) nevéhez fliz6dik a gondoz6 csaladtag identitasval-
tozasanak folyamatat leir6 modell, amelyet egy el6z6 publikacioban mar részben bemutat-
tunk (Pék 2013). A modellben a szerz6k 6t jol korlilirhatd és kovetheté fazist kiilonitenek el,
és dinamikus folyamatnak tekintik azt a valtozast, amely soran a csaladtag identitast fokoza-
tosan felvaltja, kiszoritja a gondozdi identitas. Ezt a folyamatot jelentésen meghatarozza a
gondozott funkcionalis allapotanak fokozatos romlasa, apolasi sziikségletének egyre nagyobb
aranyu novekedése. Az el6bbiek olyan nagy hatast gyakorolnak a gondozo és gondozott ko-
z0tti kapcsolatra, hogy el6idézik a csaladi rendszer gyokeres atalakulasat és ezek nyoman ki-
alakul a csaladi gondoz6 identitasvaltozasa.

Az elsé fazisban a csaladi gondozas kdzegében az apolasi sziikségletek nyomasara kialakulo
gondozdi identitas az adott, mar kialakult és megszilardult csaladi szerepekbol adodé meg-
szokott identitastol kiilonvalik. A csalad mikodésében jol azonosithatd szerepekbdl — mint
amilyen a lany, feleség, férj — emelkedik ki a gondozéi szerep.

Az Alzheimer-betegség korai fazisaban jelentkezo feledékenységgel és tajékozodasi zavar-
ral szembesiil6 hozzatartozo - jelen példankban a megbetegedé anya leanya — fokozott gon-
doskodassal reagal, segitséget nyujt a napi feladatok és szocialis aktivitasok megszervezésé-
ben, lebonyolitasaban. Ebben az els6 fazisban még nem jelenik meg gondozoi identitasvaltas,
a lany mar fokozottan gondoskoddva valik, de mindezt még ,csaladtag” identitassal végzi.

A masodik fazisban mar jellemz6en tudatosodik a lanyban, hogy gondozasi aktivitasa mar
a ,normalis” hataron tullépett mind mennyiségben, mind mindségben. Ugyanakkor még
megmarad az alapvet6 csaladtagi (,A lanya vagyok anyamnak”) identitas anyjaval kapcsolat-
ban a gondoz6-gondozott viszonylatban, amihez viszont mar a gondozoi szerep egyre mar-
kansabban kapcsolddik (,Lanyaként sokat segitek anyamnak”).

A harmadik fazisban a gondozott allapota alapvet6en romlik a degenerativ betegség el6re-
haladtaval. Gondozasi sziikségletei mar joval tul vannak azon a hataron, ami egy ,normalis”
csaladi helyzetben elfogadhat6 lenne. Ettdl a ponttol kezdve, amikor a csaladtag szerep folé
emelkedik a gondozoi szerep, egyre jobban elnyomja, hattérbe szoritja az el6bbit, és a gondo-
20i szerep kezd a gondozottal kapcsolatban meghatarozdva valni. Mindez az apoldi identitas
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megszilarduldsahoz vezet (,Sokkal inkabb vagyok az apoldja demenciaban szenvedd, egyre
magatehetetlenebb anyamnak, mint a lanya”). Ebben a fazisban kezd el a hozzatartozé egyre
jobban foglalkozni kiils6, professzionalis segitség, ellatas elfogadasaval, vagy idGsotthoni elhe-
lyezéssel.

A negyedik fazisban a gondoz6é még tobbet foglalkozik a gondozott idésotthoni elhelyezé-
sének lehetGségével. Ebben a fazisban a gondozdi identitas mar egyértelmiien a csaladtag
identitas folé kerekedik, elnyomva azt, nyomasztdan elsddlegessé valva.

Az 6todik fazisban mar teljes a gondozoéi identitas dominanciaja. Ekkorra a csaladtag szerep
és identitas teljesen hattérbe szorul. A gondozott csaladtaggal valé kapcsolatot mar az apola-
si aktivitas uralja (,Mar csak az apoldja vagyok annak, aki az anyam volt valaha”).

A stlyos fokt demenciaban szenved6 beteg ilyenkor tobbnyire mar képtelen a csaladtagok
felismerésére, azonositasara. Elveszti orientacios képességét térben és idében, sajat identitasat
is ,elfelejti”. Enje, személyisége szétesik. Gyakran ebben a fazisban kdvetkezik be vagy egy ma-
sik gondozd csaladtagnal, vagy id6s otthonban, elme-szocialis otthonban torténé elhelyezés.
Ez a tehermentesités teszi lehetévé a gondozd csaladtag szamara, hogy visszatérjen a csaladi
identitasahoz és képes legyen arra, hogy a gondozott hozzatartozéval valé viszonylataban el-
sOdlegesen Ujra csaladtagként hatarozza meg magat. Gyakori, hogy ismételten kialakul a md-
sodik fazisra jellemzd identitasviszony.

A Montgomery—Kosloski-modell alkalmas arra, hogy segité szakemberek — szocialis mun-
kasok, pszichologusok, trénerek, tanacsaddk — szamara a gondoz6 csaladtag tamogatasaban,
annak gyakorlata kidolgozasaban tampontokat, segitséget nyujtson.
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ESETPELDAK A HOZZATARTOZOI CSOPORTBOL
(Azitt szerepl6 keresztnevek nem azonosak a bemutatott csoporttagok keresztnevével)

Géza torténete

Altalaban a gondozoi tevékenységeket, az ellatas zémét biztositd hozzatartozé, az elsédle-
ges (primer) gondoz6 né, akit szlikség esetén a csaladban altalaban szintén néi csaladtag valt.

Géza feleségét gondozza, aki hosszt évek 6ta szenved Alzheimer-tipusi demenciaban.

Felesége a degenerativ betegség sulyos fazisaban van, a nap 24 6rajaban gondozasra szorul.

Az éjszakak és a nappalok is megterhel6ek, mert a beteg alapsziikségleteit sem tudja egye-
dul végezni, evésben, ivasban, 6ltozkodésben, tisztalkodasban, sziikségletei elvégzésében se-
gitségre szorul. Géza gyakorlatilag egyediil, csekély otthoni segitséggel végzi hGsies munkajat.
Amikor a csoporttalalkozokon szdba jon a tartos intézeti elhelyezés, elveti ennek lehet6ségét,
annak ellenére, hogy eréforrasai — sajat észlelése szerint is — kezdenek kimerdilni.

Tobbszor is megfogalmazza, hogy a Kandia utcai gondoz6 szolgalat napkdzi otthonos ella-
tasa nélkiil nem birna a megterheléseket. A csoport szinte az egyetlen lehetdsége az otthonan
kivli tarsas egyiittlétre, a napkozbeni tehermentesités ad szamara alkalmakat tgyeinek inté-
zésére, bevasarlasra. A csoportfolyamatban ,torzstagként” sajat tapasztalatait rendszeresen
atadja a résztvevoknek, egy olyan hiteles gondozdi narrativat megosztva, amely a megprobal-
tatasok szenvedésterhét egyrészt megjeleniti, a betegség progresszidjanak allomasait nem
titkolva, masrészt helytallasbol, példaadasbol is viselkedési mintat nyujt a tobbieknek. Az ér-
zelmi tobblet atadasan tul, amely az odaadod, egyben szenvedéssel teli gondozoi ,karrier” be-
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mutatasanal is megnyilvanul, Géza a realitas kontrollt is képviseli a csoporttagok szamara.
Tobbek kozott azzal a tobbszor is visszatéro figyelmeztetéssel, hogy a beteg hozzatartozoknal
észlelt — sajnos csak atmeneti — jobb allapotot ne értékeljék tartos javulasként, ne gondoljak
azt, hogy ezek a reményteljes allapotok elveszett készségek teljes rekonstrualasat jelentik, ne
Iépjenek ,tanitoi” vagy ,tréneri” szerepbe, fejlodési ivben reménykedve.

Réka esete

Ois ,torzstagunkka” valt, az elsé években vett részt a csoportban, egészen az altala gondo-
zott férje halalaig. Ertelmiségi férje betegségéhez kezdettdl fogva nagy optimizmussal és elko-
telezettséggel viszonyult. Aktivitasa és kezdeményez6készsége pozitiv energidkat adott a cso-
portnak is. Nyitott volt a szerepjatékokra és a témak dramatikus eszkozokkel valé bemutata-
sara, és alkalmanként konferencian is vallalta a gondozasi, apolasi tapasztalatainak kozvetlen
megosztasat. Erdekl6dd, tdmogatd, empatikus viszonyulasaval egyrészt modellt nydjtott a
csoporttagoknak, masrészt mobilizdlta is Gket. Segitette a tobbieket a realitas felé orientaldd-
ni az Alzheimer-betegség elkeriilhetetlen progresszidjaval valé megkiizdésben. Szamara férje
betegsége mint kihivds jelent meg és ez a csaladjaval val6 még szorosabb egylittmiikodéshez
vezetett. Jo példajat adta annak az Osszefogasnak, amikor egy csalad a betegséggel valo
megkilizdésben az érintett csaladtag és egymas segitésében az optimumon mikodik. Er6-
feszitéseik kozepette sem hianyzott mindennapjaikbdl a jokedv és a sokszor gyotrelmeket
okoz6 megterhelések folé emelkedés igyekezete. ,Mindenbe belevissziik a humort és a jaté-
kossagot” hangzott el tobbszor is egyik mottdjuk. Mindezekbdl addddan a csaladi szinteriik
nem egy ,elfekvd” részlegként, hanem sajat magat is regeneralni képes rendszerként funkcio-
nalt.
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Maria bemutatkozasa

Egy alkalommal jelent meg a csoportban, ahova szinte megallithatatlan panaszaradattal,
keserliséggel és értetlenséggel érkezett. A csoport tapasztaltabb, ,bolcsebb” és a demencia
szindromabol kovetkezd nehézségeket mar jobban ismerd és ezeket mar elfogadhatobban
kezel6 tagjainak pozitiv szuggesztioi, megértd tamogatasa ellenére nehezen csillapodott.

Val6jaban magatartasaval, érzelmi reakcidival is megjelenitette, atadta, érzékelhetéen el-

"o

jatszotta demenciaban szenvedo édesanyja értetlenségét, helyzetiik elviselhetetlenségét.

A csoport ,gydgyitd” tagjai megnyilvanulasaikkal probaltak ellenstlyozni, enyhiteni Maria
negativ érzelmeinek aradasat, de 6 ebben a helyzetében képtelen volt a segitséget elfogadni és
bar biztunk abban, hogy a ventillacio, a fajé érzéseknek, keserliségnek a megfogalmazasa se-

githet, konnyithet, tobbé nem jelent meg a csoportfoglalkozason.

Roézsika egy masik kulturabol

IdGsebb asszonyként Erdélybdl érkezett és az anyai elfogadas, gondoskodas, apolasi kész-
ség kulturdlisan is mas alapozottsagu viszonyulasat képviselte. Par alkalommal tudott csak
részt venni a csoportban, debreceni gondozottjanak apolasardl valé beszamoldja alapjan hi-
telesen formazta meg a megértés, és alkalmasint a belenyugvo lemondas spiritualis hattérrel
is tamogatott gondozéi gyakorlatat. A csoportban megnyugtatdan hatott a jelenléte és pozi-
tiv érzelmeket és reményt sugarzé magatartasa.
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A TARSADALMI SZINTU TUDATOSITAS SZUKSEGESSEGE: KITEKINTES

A bemutatott hozzatartozbi csoport részben parhuzamosan zajlott az altalunk 2007 januar-
jaban meginditott debreceni Alzheimer Caféval és a résztvevok alkalmanként mindkét forma-
cioban részt vettek. Dolgozatunk végén roviden utalunk azokra a tarsadalmi szinten zajlé
kezdeményezésekre, torténésekre, amelyek a demencia tudatos kdzosségek megteremtésére
iranyulnak.

A demencia szindromaval kapcsolatban kialakult és elterjedt hazankban is az Alzheimer
Café mozgalom. Magyarorszagon dr. Menyhart Lajos 2014-ben inditotta az elsé Alzheimer
Café-t a strasbourgi, nemzetkozi hirli Marc Berthel geriater professzor 6sztonzésére. Azota ez
a formacid orszagszerte elterjedt. A rendszeresen megtartott klubfoglalkozasok folyaman az
Alzheimer-kérban vagy a demencia szindroma mas formaiban szenvedoket és csaladtagjaikat
segitik. A kavézasi alkalmak nyitottak minden érdekl6d6 szamara, akik tobbet akarnak meg-
tudni az id6skori szellemi leépiilés tlineteirdl, azok enyhitésérdl, vagy segiteni szeretnék az is-
meretségi koriikben 1évé betegeket. 2018. aprilis 26-an Budapesten, a Csokonai Muvel6dési
Hazban, az Alzheimer Cafék . Orszagos Talalkozojan a szakmai konferencia utan a szervezk
felhivassal fordultak az orszag kiilonbo6z6 telepiiléseirdl érkezett résztvevokhoz egy orszagos
séta megszervezése érdekében, amit szeptemberre, az Alzheimer Vilaghdnapra idozitettek. Az
Alzheimer Cafék szervezGinek koszonhet6en az orszag tobb pontjan mintegy harminc telepi-
lés csatlakozott a kezdeményezéshez. A séta mellett szamos, a demenciaval foglalkozé szak-
mai rendezvényt is tartottak. A séta szlogenje a ,,Nem vagy egyediil!” elterjedt, és maig is haté-
konyan szerepel kiilonb6z6, hasonld céli rendezvényeken.

Radvanszki Edit és Jobbagy Maria nevét is érdemes megemliteni, mert a senior 6romtanc
mozgalom és az Alzheimer Café formacio dsszekapcsolasaval létrehoztak a ,Tancoljunk egyitt
a demenciaval élokért!” elnevezésii orszagos aktivitast (Jobbagy és Radvanszki, 2020).

A pandémia alatt az Alzheimer Cafék mUkodése vagy sziinetelt, vagy online formaban
valosult meg, ami nehezen feliilirhaté frusztraciot jelentett a szervezoknek, a hozzatartozok-
nak, az érdekl6déknek egyarant.

Magyarorszagon szamos film is fokuszal a demencia szindromaval kapcsolatos torténések-
re, részben dokumentarista, részben jatékfilm mifajban. Szinpadi feldolgozas is készlilt és sza-
mos forum egyre tobbszor jeleniti meg a betegséget, amely a média kiilonb6z6 szegmensei-
ben is gyakrabban, de még mindig nem optimalis gyakorisaggal szerepel.

Jelen tanulmanyban ezeknek az 6rvendetes folyamatoknak a tovabbi részleteit nem tar-
gyaljuk, jelentdségiik és szereplk kiterjedtebb bemutatast, értékelést igényel és érdemel.
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