A demenciaval él6k és informalis gondozdik tdmogatdsa
Szakmai tanulsagok, jo gyakorlatok és kozosségi valaszok

Az 1dés Emberek Budapesti Szocialis Alapellatasi Szakmatdmogatéasi Csoportja 2025. marcius €s aprilis
honapokban a demenciaval €16 emberek professzionalis és informalis gondozodira 6sszpontositd programokat
szervezett.

A demenciagondozok helyzetére fokuszalo kutatas

Az Ujbudai Szocialis Szolgalat szervezésében és székhelyén az idei év elsd szakmai workshopjara 2025.
marcius 12-én keriilt sor, nagy érdeklédés mellett. Eldadénk, Kucsera Csaba PhD, az ELTE TATK
Tudomanypolitikai  és  Tudomanyszervezési  Iroddjanak vezetdje prezentaciojaban az  informalis
demenciagondozok helyzetére, kihivasaira és tamogatasi lehetoségeire fokuszalt, kiilonos tekintettel a
gondozashoz sziikséges tudas és készségek kialakulasara. Az eléadas alapjat egy 2019-2022 kozott végzett

komplex kutatasi program adta.

A demenciaval ¢l6 emberek gondozasanak egyik legmeghatdrozobb eleme az informalis gondozas, amely
dontéen csaladtagokra, bardtokra ¢€s kozeli ismerdsokre harul. Ez a fajta gondoskodas kulcsszerepet jatszik a
mindennapi életvitel fenntartdsdban, ugyanakkor komoly egyéni és tdrsadalmi dilemmakat is felvet.

A gondoskodas szocioldgiai és moralis jelentosége

A gondoskodas fogalma 6nmagaban nemcsak fizikai segitséget jelent, hanem egyszerre személyes kapcsolat,
tarsadalmi szerep és erkdlcsi kotelezettség. A gondozok nemcsak az idds ember testi sziikségleteire figyelnek,
hanem pszichés, kapcsolati és identitdsbeli dimenzioira is. Az, hogy ki, hogyan és meddig gondoz, nagyban
fiigg a tdrsadalmi normaktdl, nemi szerepektdl, valamint attol, milyen intézményi tdmogatast (vagy épp annak
hianyat) kap.

A gondozok lathatatlan munkaja

A demenciaval €16 emberek informalis gondozasa jellemzden iddigényes, érzelmileg megterheld és hosszl
tavu folyamat, amely a legtobb esetben lathatatlan marad a tarsadalom szdmara. A gondozok — foként ndk —
gyakran évekig végzik ezt a munkat ellenszolgaltatas nélkiil, mikdzben életmindségiik, munkavallalasi
lehetdségeik és mentalis egészségiik is romlik. Az informalis gondozok nemcsak az iddsek életét tartjak
egyensulyban, hanem rendszerszinten potoljak az ellatorendszer hidnyossagait. Munkéjuk nem kiegésziti,
hanem gyakran helyettesiti az allami szolgaltatasokat.

A demencia sajatos gondozasi dilemmai

Kucsera Csaba tanulméanyanak fontos felismerése, hogy a demenciaval ¢l személyek gondozasa nem csupan
fizikai ellatas, hanem identitas6rzo, kapcsolattartd és méltosagmegdrzo folyamat is. A demencia
elérehaladtaval a gondozonak fokozatosan at kell vennie a dontések feleldsségét, ami folyamatos belsd
vivodashoz vezethet: mikor avatkozik be tal koran, és mikor marad tal sokaig passziv?

E dilemmak nem csupén etikai, hanem érzelmi természetliek is: hogyan lehet szeretetteljes modon hatart
szabni, feleldsséget vallalni és kdzben nem elvesziteni a sajat identitast, szabadsagot, testi-lelki egészséget?

Ellatorendszeri hianyok — és azok kovetkezményei (intézményi valaszok és rendszerproblémak)
Az éllami és dnkormanyzati szolgaltatasok elérhetdsége korlatozott, informacidhiany, koordinacios

problémak és biirokratikus akadalyok nehezitik az eligazodast. A formalis ellatorendszer gyakran nem képes
megfelelden reagalni a demenciaval ¢16 személyek ¢s gondozoik komplex igényeire. Az ellatdsok nem
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személyre szabottak, a gondozasi lanc elemei (pl. szocialis, egészségiigyi szolgaltatasok) kozott hianyzik az
egylittmiikddés. Emellett sokszor nincs megfelel6 kommunikécid az érintettek és az intézmények kozott, ami
A tanulmany szerzdje hangsulyozza: az ellatorendszernek figyelembe kellene vennie a gondozdk
"szakértelmét", bevonni ket a dontésekbe, valamint pszichologiai és gyakorlati tamogatast nyujtani
szamukra.

Szemléletvaltasra van sziikség

A jovO6 egyik kulcskérdése a tarsadalmi szemléletvaltas. Az idéskori demencia nem csupan orvosi, hanem
kozosségi, szocialis kérdés is. A gondozasi felelésség nem harulhat kizarolag a csalddokra — sziikség van egy
szolidaritason alapulo, befogadobb tarsadalomra, amely tamogatja a gondozokat. Ez magéaban foglalja a
kozosségi alapt szolgaltatasok fejlesztését, az érzékenyitést és az olyan tdmogatasi formak megerdsitését,
amelyek lehetové teszik, hogy a demenciaval €16 emberek tovabbra is méltosagteljes €letet €lhessenek — sajat
otthonukban, kdzosségiikben.

A kutatasi tanulmanyban a szerzo a kovetkez6 ajanlasokat fogalmazta meg:

e Egészségiigyi ellatorendszer ,,demenciatudatossaganak’ novelése

e Korai informdcios ,,csomag” tartalmanak meghatarozasa

e Gondozodk elérhetd és mindségi edukacios és pszichoszocidlis tiamogatasa: személykdzponta,
igényalapt, ¢s a gondozo6t partnerként bevond tdmogatas

e Attitidvaltozas, szervezeti-tamogatasi, kulturalis valtozasok

e Alzheimer Cafék modszertani megujitasa, halozatosodas és tapasztalatcsere eldémozditasa, médszertani
ajanlasok kidolgozasa;

o Kiegésziilve integralt, parhuzamos online csatornak hasznalataval

A kutatési tanulménybdl levonhatd az a végkovetkeztetés, hogy a gondoskodas tarsadalmi {igy, nemcsak
maganéleti kérdés. A demencidval €16k méltosaga €s az informalis gondozok €letmindsége érdekében
elengedhetetlen egy szolidaritasra épiild tarsadalmi Gjratervezés.

Az 6sszefoglald alapjaul szolgald tanulmany, forrasjegyzékkel itt érhetd el:
https://socio.hu/index.php/so/article/view/1050

A Kecskemét Demencia Akcidprogram - egy helyi szintl innovativ valasz a demenciaval él6 emberek és
csaladjaik el6tt alld ndvekvé kihivasokra.

A Modus Alapitvany altal koordinalt Kecskemét Demencia Akcioprogram (2020-2022) valaszként sziiletett a
novekvd gondozasi igényekre s az ellatorendszer hianyossagaira. A kecskeméti jo gyakorlatot az alapitvany
kuratoriumanak elndke, Cserban Ancsa mutatta be az aprilis 8-1 tematikus miihelyiink keretében.

A program célja és vizidja
Kecskemét célul tlizte ki, hogy demensbarat varossa valik — olyan hellyé, ahol a demenciaval ¢é16 emberek és
csaladjaik elfogado, tamogat6 kozegben ¢lhetnek. Ennek megvaldsitasa tobb szinten zajlott.

Fébb pillérek:
1. Diagndézis utani timogatas:
e Demencia koordinatorok alkalmazasa, akik segitenek a beteg és csaladja koré szervezni a gondozasi
folyamatot
e (¢l: a demenciaval ¢l6 személy minél tovabb otthon, méltosaggal élhessen, megfeleld tamogatassal
2. Szakember- és hozzatartozo-képzés:

x
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e E-learning, jelenléti tréning, mentoralas forméjaban
e 5 f6allasu demencia koordinator mitkddtetése
3. Téjékoztatas, érzékenyités, prevencio:
e Lakossagi szintli edukacio, tévhitek eloszlatasa
e Sziirések, prevencios kampanyok szervezése
4. Digitalis joléti eszk6zok alkalmazasa (DemenSzia):
e Allapotkovetés, riasztas, gondozasi terv segitése
o A digitalis eszk6zok lehetdséget adnak a megeldzésre, pontosabb kdvetésre, és krizishelyzetek
elkertilésére
5. Kozosségépités és halozatosodas:
o (¢l az érintettek koré szervezddo tamogatd halo kialakitasa: csalad, szomszédok, onkéntesek, civil
szervezetek
e Hosszabb tavon egy demenciabarat kozosség 1étrehozasa
6. Memoria Pont és Ginkonet tudastar:
e Konnyen érthetd, vizualisan is timogatott tananyagok a demenciarol és annak kezelésérdl
o Tudésmegosztas és kozosségi tanulds segitése

Mitol példaértékii a kecskeméti modell?

e A program egyedi értéke, hogy komplexen kdzeliti meg a problémat: egyszerre célozza meg a
diagnozis utani ellatast, a csaladi tamogatast, az edukaciot, a kozosségi részvételt és az innovativ
technologidk hasznalatat.

e Helyi dontéshozok €s intézményvezetdk elkotelezettsége nélkiil nem valosulhatott volna meg.

e A demenciaval ¢l0k timogatdsa nem csupan orvosi vagy szocialis kérdésként, hanem teljes kozdsségi
tigyként jelenik meg.

Tanulsagok és jovobeli iranyok

A kecskeméti program ravilagitott arra, hogy helyi szinten — elkdtelezett dontéshozok, szakemberek és civil
szereplok egylittmiikodésével — hatékony valaszokat lehet adni a demencia kihivésaira. A program nehézségei
(pl. COVID, szakemberhiany) ellenére is bizonyitotta, hogy az informalis gondozok tamogatasa, a kozosségi
Osszefogas ¢s az innovativ megoldasok kulcsszerepet jatszanak egy befogadobb tarsadalom kialakitasaban.

Budapest, 2025. aprilis 15.

Készitette: dr. Steiner Erika

A program a Belligyminisztérium és a Slachta Margit Nemzeti Szocialpolitikai Intézet N
tamogatasaval, a ,Terileti szakmatamogatasi rendszer mikédtetése, szakmatamogatasi 3 \’Q
feladatok ellatdsa 2025” palyazat keretében valosul meg. A rendezvényen elhangzottak nem /,d

RELGYAINSZIERIGM feltétlentil tikr6zik a BM és az NSZI hivatalos éllaspontjat. 20 NSz 24



A témaban hasznos weboldalakat tartalmazo linkek:

https://eurocarers.org/publications/the-impact-of-caregiving-on-informal-carers-mental-and-physical-health/

https://eurocarers.org/publications/what-do-informal-carers-need-towards-a-fair-and-rights-based-deal/

https://eurocarers.org/publications/reconciling-work-and-care-the-need-to-support-informal-carers/

https://ec.europa.eu/eurostat/databrowser/view/PROJ_19NP/default/table?lang=en

Kucsera, Cs., & Holpert, A. (2021a). Alzheimer Cafék online tevékenysége a koronavirus jarvany kitorése
elotti és utani fél évben I. METSZETEK Tarsadalomtudomanyi Folyodirat, 10(4), 19-41.

https://doi.org/10.18392/metsz/2021/4/2

Kucsera, Cs., & Holpert, A. (2021b). Alzheimer Cafék online tevékenysége a koronavirus jarvany kitorése
elotti és utani fél évben 1. METSZETEK Téarsadalomtudomanyi Folyoirat, 10(4), 42-64.

https://doi.org/10.18392/metsz/2021/4/3

Kucsera, Cs., & Holpert, A. (2024). ,,Nekiink is egy fejloddési folyamat": A gondozoi tapasztalati tudas
felépitése informalis demenciagondozok korében. Socio.hu Tarsadalomtudomanyi Szemle, 14(3), 117-145.

https://doi.org/10.18030/socio.hu.2024.3.117

RAND Corporation (2003) Living Well at the End of Life. Adapting Health Care to Serious Chronic Illness in
Old Age (WP-137)

https://doi.org/10.7249/WP137
Modus Alapitvany honlapja

www.modus.hu

A Modus Alapitvany és a DemenSzia program facebook oldala

https://www.facebook.com/demenszia/

https://www.facebook.com/modus.alapitvany/

A Szociélis Agazati Portalon az Alzheimer Café menii-t ajanljuk:
https://szocialisportal.hu/esszencia/

https://szocialisportal.hu/alzheimer-cafe-kozosseg/
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