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1. Bevezetés

A felmérés célja és koriilményei

A Tamaszadok Program ,, Hogy vannak a betegeket segito csaladtagok? ” cimi felmérése azt célozta,
hogy jobban megismerjik azoknak a tartés, kronikus beteget gondozd csaladtagoknak,
hozzatartozoknak a tapasztalatait, akik nem munkajukbol, hanem ¢€lethelyzetiikb6l adoddan segitenek
betegeket.

A Tamaszadok Program a 29 kérdésbdl allo kérddiv kitoltésére sajat kozosségi média csatorndin és
csatlakozott partnerszervezetein keresztiil is 0sztondzte az érintetteket. A felmérés célcsoportja a
magyarorszagi tartés betegeket tamogatd és gondozo csaladtagok, hozzatartozok és segitok
kozossége volt. A kérddiv harom szakaszbol allt: eldbb a segitett hozzatartozd betegségérdl, majd a
beteg segitdjérol, végiil a gondozassal dsszefiiggd kérdésekrdl szoltak a kérdések.

A felmérést a Tamaszadok Programot kezdeményezé Magyar Sclerosis Multiplexes Betegekért
Alapitvany végezte. A kutatds a Merck Kft. tdmogatasdval valdsult meg, &m mind a kérddiv
Osszeallitdsa, mind az adatfelvétel lebonyolitdsa, mind az elemzés elkészitése a tamogatotol
fiiggetleniil zajlott.

Modszertan

A mintavétel modja dnkéntes, véletlen mintavétel. A valaszadas anonim moédon tortént, a felmérés
soran semmilyen azonositasra alkalmas adatot nem gytijtottiink.

A kérdoéivek kitoltése 2024. augusztus 6. — 2024. szeptember 12. k6zott zajlott, a valaszadéasra
elektronikusan, Google Form dokumentumon keresztiil volt lehetdség.

A valaszok feldolgozasa Osszesitve tortént, az adatfeldolgozds IBM SPSS Statistics 29.0.2.0
statisztikai adatelemzd programmal késziilt. A felmérés megallapitdsait a Tamaszadok Program
publikalja és arra hasznalja fel, hogy a betegeket segitdk helyzetét hitelesen képviselje, ezaltal — civil
szervezeti 0sszefogas részeként — tehessen helyzetiik javitasaért.



I1. Megallapitasok

A kutatasi témafelvetés 1étjogosultsagat igazolja, hogy alig egy honap alatt tobb mint kétezer
valasz érkezett. Hozzatartozoik révén szameos Kkiilonféle betegségtipusban tamaszadoi
feladatokat betoltd hozzatartozo vallalta a kérdoiv kitoltését, tartotta fontosnak tapasztalatai
megosztasat.

Az adatok pillanatképet mutatnak a hazai kronikus betegeknek elsddleges tamaszt ad6 csaladtagok,
hozzatartozok tapasztalatair6l. Az adatok ugyanakkor a minta sajatossagaibol adéodéan nem
alkalmasak a magyarorszagi betegeket segitOk tapasztalatainak, preferencidinak teljes korti leirasara.

A valaszadok lakohelyének telepiiléstipus szerinti megoszldsa korreldl a hazai lakossag
telepiiléstipusok szerinti eloszlasaval. A valaszadok korcsoportok szerinti megoszlasa az dtvenes €s
hatvanas ¢€letéveikben jarok dominanciajat mutatja.

A mintaba kertilt valaszadok tobbsége egy haztartasban ¢l az altaluk segitett csaladtaggal, rokonnal,
ismerdssel, ezért relevans, mindennapi tapasztalataik vannak a tartés betegekrdl valo
gondoskodasban.

A kérdoivet kitoltok kétotode sziilojét, negyede beteg parjat, hazastarsat, élettarsat gondozza.
A minta hatoda beteg gyermekérol gondoskodik.

A vélaszadok szamos kiilonféle betegséggel kiizdd betegrél gondoskodnak. Legnagyobb szamban
daganatos, mozgasszervi/reumatoldgiai betegséggel, demenciaval/Alzheimer-korral és neurologiai
megbetegedéssel €16 betegek csaladdtagjai keriiltek a mintéba.

A vélaszadok csaknem fele alland6 gondozasi igényli, tovabbi negyede stlyos panaszokkal €16, a
mindennapokban jelentds segitségre szoruld hozzatartozorol gondoskodik. Ez segiti a ralatast a
kiilonbozd apolasi, gondozasi feladatokat ellato segitdk eltérd tapasztalataira.

A vélaszadok szamos kiilonféle gondozasi feladatrél szamoltak be. A valaszadék csaknem kétotode
olyan hozzatartozorol gondoskodik, akinek az 6nallé életvitel képtelensége miatt teljes ellatasra
van sziiksége. Kiemelkedden magas a tamogaté csaladtag részérol valamilyen specialis
szaktudast vagy gyakorlatot megkivané feladatok emlitése: lelki terhek feldolgozasa, depresszio
kezelése, tajdalomcsillapitas, sebkezelés és kotozés, segédeszkdz hasznalat.

A kiils6 betegtamogato szolgaltatasok igénybevétele alacsony a mintdban. Azonban tébb teriileten
kiemelked6 azoknak az aranya, akik bar nem veszik igénybe az adott szolgaltatasokat, agy
nyilatkoztak, hogy azokra sziikség lenne a gondozottjuk jobb életmindsége, szakszerii ellatasa
vagy sajat leterheltségiik csokkentése érdekében. A valaszadok csaknem fele gyogytornasz,
fizioterapeuta; komplex rehabilitacio; apolo, hazi gondozoé vagy pszichologus tamogatasanak
sziikségét jelezte.

A tdmaszadoi szerep hatdssal van az egészségi allapotra. A valaszadok fele kozepesnek, otode
nagyon rossznak vagy rossznak értékelte egészségi allapotat. A sajat egészségi allapot szubjektiv
megitélése relativizalodhat a specidlis betegapoldi, tamogatoi élethelyzet fliggvényében (a
valaszaddnak pozitivabb lehet a sajat egészségképe, ha a beteghez viszonyitja sajat egészségét).

Az érzelmi ¢€s lelkiallapot alakuldsa, a pszichés statusz megitélése is szoros Osszefliggésben allhat a
tdmogatoi, gondozoi szerep altal okozott kihivasokkal és feladatokkal. A tobbség kozepes, rossz
vagy nagyon rossz pszichikai allapotinak itéli magat.



A valaszadok csaknem haromnegyede gyakran vagy nagyon gyakran érez aggodalmat
csaladtagja, ismerdse kronikus betegsége miatt. A kimeriiltség is egyértelmii jellemzdje a segitoi
statusznak: a valaszadok dontoé tobbsége gyakran vagy nagyon gyakran Kimeriilt a ra harulo
feladatok és stressz sulya alatt.

A tartds beteg csaladtag, hozzatartozé segitése €s tamogatasa szamos dimenzidban valtozast hozott a
valaszadok élethelyzetében. A tamaszadok donto tobbsége ugy nyilatkozott, hogy életmindsége
romlott rokona, ismerdse betegsége miatt. Csaknem kétharmaduk a megvaltozott
élethelyzetben romlé egészségi allapotot is tapasztalt.

Kritikus, hogy a kronikus beteg hozzatartozo melletti timogatoi szerep felvallalasa 6ta csaknem
minden valaszadé rosszabbodast tapasztalt az érzelmi, lelki allapotaban. Minden masodik
kérdéiv kitolté az anyagi helyzetének rosszabbodasarol is beszamolt.

A betegség a kapcsolatok alakulasara is kihat: a valaszadék harmadanak romlott a kapcsolata
beteg szerettével a betegség hatasara.

A valaszadok egyotode Kiszorult a munkaerépiacrol, nem tud allast vallalni, mert a gondozoi
feladat osszeegyeztethetetlenné valt a munkaval. Minden tizedik segitd csaladtag nyilatkozott
ugy: munkat Kkellett valtania, hogy el tudja latni a gondozott beteg koriili rendszeres feladatokat.

A viélaszadok kore heterogén abban a tekintetben, hogy a kronikus beteg tamogatdsa mennyiben
befolyasolja a gondoskodo csaladtagot mindennapi tevékenységeiben. A valaszadok tobb mint fele
nyilatkozott ugy, hogy rokona betegsége idejének jelentés részét meghatarozza, a mindennapi
tevékenységeit a gondoskodd szerep fliggvényében tudja elvégezni. A valaszadék kétharmada
arrol szamolt be: egy atlagos napon a csaladtagja betegsége miatt ra harulé feladatok
szabadidejének jelentés részét kitoltik.

A mintdba az apoldi, gondozdi szerepbe jellemzden élethelyzetiikbdl adoddan bekeriilt laikusok
vannak. A valaszadok tobb mint fele ugy érzi, hogy vannak hianyossagai: felkésziiltsége nem
elegendoé a csaladtagja melletti Apoloi és gondozoi szerepben ra harulo feladatok elvégzéséhez.

A kronikus betegek hozzatartozédinak a rajuk harulé tobbletfeladatokon tal szdmos kiilonbozo tényezd
is nehézséget okozhat. A valaszadok fele altal emlitett, legsilyosabbnak érzékelt terhek a
szubjektiv, lelki, pszichikai tényezok: a tehetetlenség érzése, a segito sajat érzelmi kimeriiltsége,
aggodalma és szorongasa, a nehézségekben valo elszigeteltség érzése. Hasonloan nehéz teher a
beteg lelki allapotanak tdmogatésa is, a sajat fizikai kimeriiltséggel valo kiizdelem, a kiilsé segitség
hidnya is.

A segitok tobbféle csatornan tdjékozodnak szerettiik betegségével, praktikus informaciokkal
kapcsolatban: kétharmaduk emlitette a kezelGorvost, kétotodiik tovabbi egészségiigyi szakembereket.
Jellemz6 az internetes honlapok és a kdzosségi média informacidszerzési céllal valo hasznalata is. A
novérek €s apolok emlitése alacsonyabb aranyu.

Sokak altal emlitett, hozzatartozokat segité hasznos tartalmak: tematikus honlap gondozéoknak
sz0lo praktikus informaciokkal, visszanézheté online eléadasok, gondozok életminéségét
tamogato tartalmak, apolasi feladatok szakszerii kivitelezését bemutaté videok.

A gondoz6 hozzatartozok legnagyobb szamban pszicholdgiai témaju eldadasok sziikségességét
fogalmaztak meg. A pszichés, mentalis segitségnyujtas iranti igény egyarant kiterjed a tdmogatott
betegekre és a valaszadok korére is.



Jelentos az érdeklodés a konkrét gondozasi és apolastechnikai segitséget nyujté, a szocialis
ellatasokkal és tamogatasokkal kapcsolatos, valamint az intézményi ellatas lehetéségeit
bemutato eléadasokra is.

A fizikai- ¢és lelki feltdltodés a gondozast laikusként, élethelyzetiikbdl fakadoan felvallald segitok
szamara is fontos kérdés. Kritikus, hogy a valaszadék mintegy kétotode ugy nyilatkozott: nincs
lehetosége érdemi feltoltédésre a mindennapokban. A rekreacid leggyakoribb formai:
kikapcsolodas csaladi korben, baratokkal valod talalkozast, hobbinak szentelt id6.

A valaszadok szamos olyan teriiletet megneveztek, amelyek a mindennapokban életminéség
javulast jelentenének szamukra: pszichés, mentalis tanacsadas és egészségtamogatas,
alkalmankénti nyugalom, fellélegzésnyi énido lehetésége. Sokak szamara jelentene
konnyebbséget az apolasi dij érdemi emelése, az anyagi segitség, a szocialis tamogatasok
korének szélesitése, a szakapoloi segitség, a felelésség akar csaladon beliili megosztasa is. A
tamaszadok egy része az intézményben, otthonban valo elhelyezést fogalmazta meg életmindség
tamogato segitségként.



II1. A minta leirasa

2016 Kkitoltott kérdoivet regisztraltunk, az adatfeldolgozas elemszama azonos, N=2016.

Az Onkéntes, véletlen mintavételi eljards révén a valaszadok mintdja nem reprezentativ sem
demografiai, sem a hazai tart6s, kronikus betegek betegségtipusa vagy hozzatartozoik, segitdik mas
mutatoszamainak tekintetében. Az adatok pillanatképet mutatnak a hazai kronikus betegeknek
elsodleges tamaszt adoé csaladtagok, hozzatartozok tapasztalatairol, de nem alkalmasak a
magyarorszagi betegeket segitok tapasztalatainak, preferencidinak teljes kori leirasara.

A minta demografiai leirasa

A kérdoiv kitoltoi kozott a n6k (N=1824) tulnyomoé tobbségben vannak a férfiakkal
(N=192) szemben.
Ismert, hogy a férfiak nehezebben szolithatok meg a kozdsségi médidban és egészségiigyi témaban,
igy véleményiik és tapasztalataik nehezebben megismerhetd, mint a néké.
Emellett a csaladon beliili gondozdi, gondoskodoi szerep is tradiciondlisan inkdbb a ndkhoz kotddik.
Feltételezziik, hogy ez abban az esetben is jellemz0, ha a férfiak valamelyik csaladtagja (jellemzden
1dds sziild) szorul dpolésra, gondoskoddasra.

A valaszaddk nemek szerinti megoszlasa (N=2016)

9,5%

W férfi
noé

90,5%




A valaszadok korcsoportok szerinti megoszlasa az otvenes (N=692) és hatvanas
életéveikben jarok (N=581) dominancidjat mutatja. A 70 évnél idésebb — akar mar maguk is
betegséggel kiizd6 — valaszadok is jelentds szamban (N=168) kertiiltek a mintaba.

A valaszaddk korcsoportok szerinti megoszlasa (N=2016)
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A valaszadok lakohelyének telepiiléstipus szerinti megoszlasa korrelal a hazai lakossag
telepiiléstipusok szerinti eloszlasaval.

A valaszado lakohelyenek telepuléstipusa (N=2016)
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A mintaba Kkeriilt valaszadok tobbsége (N=1386) egy haztartasban él az altala segitett
csaladtaggal, rokonnal, ismerdssel.

Egy haztartdsban él a beteggel? (N=2016)

Higen
Nem

A valaszado és a tamogatott beteg kozotti kapcsolat

A Kkérdoivet Kkitoltok kétotode (N=816) sziilojét, negyede (N=568) beteg parjat,
hazastarsat, élettarsat gondozza. A minta hatoda (N=354) beteg gyermekérol gondoskodik.
Olyanoktol is érkeztek valaszok, akik tavolabbi beteg rokonuk vagy ismerdsiik, baratjuk elsédleges
segitségei a betegséggel 0sszefliggésben (N=248).

Ki az On altal segitett beteg? (N=2016)

2,3%
11,5%
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B Gyermekem

Méas rokonom (testvér,
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Ismerésom / baratom

40,5%
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IV. A valaszadok altal tamogatott tartos betegek leirasa

Demografia

A kérdoivet kitoltok altal tamogatott betegek kozott a nék (N=1091) kozel azonos
aranyban szerepelnek a férfiakkal (N=925).

A segitett beteg neme (N=2016)

m férfi
45,9% né

54,1%

A valaszadok mintegy fele (N=1062) idds, 70 éven feliili beteget tamogat. A fiatalabb
korcsoportokban egyenletesen oszlanak el a betegek. 128 f6 18 év alatti betegrol — jellemzden
gyermekérol — gondoskodik a sziil6i szerepen til tamaszado6 gondoskodoként is.

A segitett beteg életkora (N=2016)

6,3%
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Betegségjellemzok

A valaszadok szameos Kiilonféle betegséggel Kkiizdo betegrol gondoskodnak. A
kérdoivkitoltok donto tobbsége (N=1866) az elére meghatarozott nagy betegségcsoportok
valamelyikébe sorolta azt a betegséget/allapotot, ami jelenleg leginkabb befolyasolja a segitett
hozzatartoz6 mindennapjait.

A szerteagazd betegségteriiletek az apolasi €s gondozasi feladatokat illetden is jelentdsen eltérod,
sokszor specidlis tudast és készségeket is igényld gondozasi feladatokat jelentenek a tamaszado

csalddtagok szdmara.

Melyik betegség befolyasolja leginkabb
a beteg mindennapjait? (N=2016)

Daganatos betegség NG 15%
Mozgasszervi, reumatolégiai betegség NG 14%
Demencia, Alzheimer-k6r | I 11%
Neuroldgiai betegség NN 10%
Agyvérzésbdl adodo allapot NG 0%
Id6s korbdl adodo allapot I 7%
Pszichiatriai betegség I 5%
Szivbetegség M 4%
Balesetbdl, sériilésbél adodoé allapot M 4%
Autoimmun betegség [l 3%
Cukorbetegség 1l 3%
Errendszeri betegség [l 2%
Tobb szervrendszert érinté ritka betegség [l 2%
Erzékszervi fogyatékossag [l 2%
Emésztészervi, anyagcsere betegség Il 2%
Légz6szervi betegség Il 2%
Vérképzdszervi betegség W 1%
Egyéb I 5%

0% 5% 10% 15% 20% 25%
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A minta jelentOs szorast mutat aszerint, hogy miota all fenn a valaszadok életében az az allapot,
amelyben jelenleg tamaszadoként kell segitenilik beteg csalddtagjukat, hozzatartozojukat. A
legnagyobb valaszadéi alcsoport (N=809) 1-5 éve van ebben az élethelyzetben. Minden hetedik
kérdoiv kitolté mar egy évtizednél (N=279), csaknem ugyanannyian pedig két évtizednél (N=266)
is hosszabb ideje gondoskodnak tartés betegrol.

Midta all fenn az allapot? (N=2016)

13,2% 14,9%

B kevesebb mint 1 éve
1-5 éve

m6-10 éve
11-20 éve
20 évnél régebben

13,8%

17.9% 40,1%

A valaszadok csaknem fele (N=957) allando gondozasi igényii, tovabbi negyede (N=511)

silyos panaszokkal él6, a mindennapokban jelentés segitségre szorulé hozzatartozorol
gondoskodik.

Milyen allapotban van jelenleg a beteg? (N=2016)

2,5%

15,8%
M Lényegében tiinetmentes

Enyhébb panaszokkal él,
nem szorul mindennapi
segitségre

47,5% B Sulyosabb panaszokkal él,

jelentés segitségre van
sziiksége a
mindennapokban

Idészakosan van sziiksége
intenziv jelenlétre

Alland6 gondozasra szorul

8,9%

11



Gondozoi feladatok

A valaszadodkat arra kértiik, hogy nevezzenek meg minden olyan teriiletet, amelyben a

tamogatott betegnek a mindennapokban segitségre van sziiksége.

A kérdoivet kitoltok csaknem kétotode (N=775) olyan hozzatartozorol gondoskodik, akinek az

onallé életvitel képtelensége miatt teljes ellatasra van sziiksége.

Kiemelkedden magas azoknak a teriileteknek az emlitése, amelyek nem ritkan valamilyen
specialis szaktudast vagy gyakorlatot kivannak meg a tamogato csaladtag részérol: lelki terhek
feldolgozasa (N=761), depresszio kezelése (N=422), fijdalomcsillapitds (N=592), sebkezelés és

kotozés (N=483), segédeszkoz hasznalat (N=483).

A mindennapi tevékenységekben (étkezés, 0ltozkodés, tisztdlkodas; bevasarlas és iigyintézés;
gyogyszerek beszerzése ¢s adagoldsa; orvoshoz kisérés és szallitas) a valaszadok fele-kétharmada

kell, hogy szerepet vallaljon a beteg mellett.

Miben van sziiksége segitségre a betegnek? (N=2016)

tobb valasz megjelolhet6

Teljes ellatas az 6nallé életvitel képtelensége miatt [NEGEGN 358%

Bevasarlas, tgyintézés |G 6%
Orvoshoz kisérés, szallitas |G 63%
Gydgyszerek beszerzése, gydgyszeradagolas [NNEEG 62%
Etkezés, taplalkozas NG 55%
Oltozkodés, tisztalkodas |G 49%
Gyogyaszati segédeszkdzok kivalasztasa, beszerzése | 38%
Lelki terhek feldolgozasa | 38%
Betegség nyomon kovetése [ 35%
Leveg6zés, szell6zés [N 30%
Fajdalomcsillapitas [INEGN 29%
Mozgatas lakason belil | 27%
Sebkezelés, kotozés, segédeszkdz hasznalat I 24%

Depresszi6 kezelése [ 21%

0% 50% 100%
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Betegtamogato szolgaltatasok

Az altalunk felsorolt betegtaimogaté szolgaltatasok igénybevétele alacsony: a valaszadok
egyhatoda massz0r, gyogytornasz, fizioterapeuta (N=351); csaknem azonos ardnyban
betegszallito/kisérd (N=339); még kevesebben apold, hazi gondozd (N=265) vagy pszichologus
(N=225) segitségét veszik igénybe.

Atlagosan a valaszadok fele nyilatkozott gy, hogy a felsorolt szolgaltatasokra nincs sziikségiik a
beteg mellett.

Mely szolgéltatasokat vesznek igénybe,
melyekre lenne igény? (N=2016)

tobb valasz jel6lheté

Masszdr, gyogytornasz, fizioterapeuta 52 -
Betegszallité, betegkisérd 38 _
Apolé, hazi gondozo [ 45 a2

Pszichologus 44 _ H Nincs

szukség ra

Szocialis gondozé E 38 _ Szikség
lennera
Komplex rehabilitacié E 50 _ M génybe
veszi
(ekes: [0z
Takaritd, haztartasi segitség 43 _

Tartos intézményi ellatas 35 _

0% 25% 50% 75% 100%
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Tobb teriileten kiemelked6 azonban azoknak az aranya, akik bar nem veszik igénybe az
adott szolgaltatasokat, ugy nyilatkoztak, hogy azokra sziikség lenne a gondozottjuk jobb
életmindsége, szakszerii ellatasa vagy sajat leterheltségiik csokkentése érdekében.

A valaszadok csaknem fele jelezte, hogy csaladtagja mellett sziikség lenne gyégytornasz,
fizioterapeuta segitségére (N=1049), komplex rehabilitaciora (N=999), apolora, hazi gondozora
(N=897) vagy pszicholégus tamogatasara (N=881). A tamogatok harmada (N=699) tartés
intézményi ellatas sziikségességét is megfogalmazta.

Mely szolgéaltatdsokat nem veszi igénybe, de sziilkség lenne ra? (N=2016)

tobb valasz jelolheté

Masszdr, gyégytornasz, fizioterapeuta GG 526
Komplex rehabilitacio | NG 5090
Apolé, hazi gondozo IEENEGEGEGEGN /5%
Pszichologus |GG 44%
Takarito, haztartasi segitség |INEGTGTNINGE 2 3%
Betegszallito, betegkiséré G 350
Szocialis gondoz6 NG 35%
Tartés intézményi ellatas |G 35%
Lelkész [ 22%

0% 25% 50% 75% 100%

E kérdés nem tér ki ra, hogy mi az oka annak, hogy adott csalad nem jut hozz4 az altala sziikségesnek
itélt szolgaltatasokhoz (kapacitasbeli-, ellatasbeli hidnyossag, anyagi gondok, informdaciohidny, a
beteg elzarkozasa, stb.).
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V. Hogy vannak a tartos betegeknek elsédleges tamaszt ado segitok?

Egészségi allapot

Otfokozati skalan értékelve a valaszadok fele (N=1018) kozepesnek, otode (N=379)
nagyon rossznak vagy rossznak, s csak kevesebb mint harmada (N=619) értékelte jonak vagy
tokéletesnek egészségi allapotat. Az egészségi allapot értékelésének atlaga 3,12.

A sajat egészségi allapot szubjektiv megitélése relativizalodhat annak a specialis helyzetnek a
fiiggvényében, amikor valaki egy masik, tartos betegséggel egyiitt é16 ember gondozojanak és
tamogatojanak szerepét is betolti a mindennapokban. Hozz4 hasonlitva a segité 6nmaga allapotat
jobbnak tarthatja.

Hogyan értékeli jelenlegi egészségi allapotat? (N=2016)

otfoku skéla - atlag: 3,12
4,6% 4,2%

14,6%

B nagyon rossz
inkabb rossz
mkozepes
j6
tokéletes

26,1%

50,5%

A valaszadok sajat egészségi allapot-értekelését nemek szerint vizsgalva nem latunk jelentds eltérést
a nok és a férfiak kozott.

Az egészségi allapot megitélését a valaszadok kora szerint tekintve az idésebb életkori csoportokban
egyre romlik az egészségi allapot megitélése, de ez nem a gondozoéi statusszal 6sszefliggd kapcesolat.

A valaszadok egészségi allapotanak szubjektiv értékelését a tdmogatott beteg gondozasi igényével
Osszevetve azt tapasztaljuk: az allando gondozésra szoruld betegrdél gondoskodok énmaguk is az
atlagnal és a tobbi alcsoportnal relative rosszabb egészségi allapotrol szamolnak be. A gondozast nem
1gényld tlinetmentes vagy enyhe panaszokkal €16 betegek segitdi ezzel szemben jellemzden jobb
egészségi allapotunak tartjak magukat.
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Egészségi allapot valtozasa

A valaszadok csaknem kétharmada (N=1273) nyilatkozott ugy, hogy a gondozéi statusz
miatt megvaltozott élethelyzetben romlott az egészségi allapota. Csupan egyharmaduk (N=737)
nem tapasztalt egészségvaltozast. Utobbi szubjektiv megitélés Osszefliggésben lehet azzal, hogy a
segitségre szoruld beteg allapotanak és kiszolgaltatottsdganak ismerete relativizalhatja a sajat
egészségi allapot szubjektiv megitélését is.

Valtozott az On fizikai (egészségi) allapota
a rokonal/ismerdése betegsége miatt? (N=2016)

0,3%
B nem valtozott

romlott
W javult

63,1%

Az egészségi allapot valtozasaban romlast tapasztalok ardnya a ndk korében magasabb a férfiakkal
szemben.

Az idOsebb korcsoportokba tartozd kérdoiv kitdltok az atlagnal magasabb — és a kor elérehaladtaval
tovabb novekvd — ardnyban szamoltak be sajat egészségi allapotuk romlasarol is.

A beteg allapota kihat segitéje megélt fizikai egészség-valtozasara is: az allando gondozasi igényl
betegek segitdinek haromnegyede tapasztalt fizikai egészségromlast rokona betegsége miatt.
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Erzelmi, lelki allapot

A vialaszadok alig egyotode (N=402) szamolt be jo vagy tokéletes érzelmi, lelki allapotrol. A
tobbség kozepes (N=811), rossz vagy nagyon rossz (N=803) pszicholdgiai allapotunak itéli magat.
Az érzelmi allapot értékelésének atlaga otfoka skalan 2,7.

Az érzelmi és lelkiallapot alakulasa, a pszichés statusz megitélése szoros osszefiiggésben allhat
a tamogatoi, gondozoi szerep altal okozott kihivasokkal és feladatokkal.

Hogyan értékeli jelenlegi érzelmi, lelki allapotat? (N=2016)

otfoku skala - atlag: 2,7

0
3,5% 13,5%

16,5%

B nagyon rossz

M inkabb rossz
kdzepes
jo6
tokéletes

26,3%
40,2%

A lelki, érzelmi allapotot a nemek szerint vizsgalva lathatd, hogy amig a n6k mintegy kétotode, addig
a férfiaknak negyede itéli nagyon rossznak vagy rossznak az allapotat. A skala taloldalan jonak vagy
tokéletesnek a ndk negyede, a férfiak harmada jeldlte érzelmi allapotat.

A valaszadok kora szerint nem mérhetd érdemi eltérés a lelkiallapot megitélésében.
A lelkiallapotot a beteg allapota szerint vizsgalva lathato: a stlyos allapott, mindennapi vagy allando
gondozast igényl6 betegek segitdi az enyhébb allapotu betegek hozzatartozéinal sokkal rosszabb

érzelmi allapotinak, a Iényegében tiinetmentes érintettek tdmogatoi az atlagnal joval kedvezdbb lelki
allapotunak értékelik magukat.
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Pszichologiai, lelki allapot valtozasa

A viélaszadok tobbsége kozepes, rossz vagy nagyon rossz pszichikai allapotrél szamolt be.
Kritikus a kronikus beteg hozzatartozo melletti gondozoi, timogatdi szerep felvallalasa ota az
érzelmi, lelki allapotukban romlast tapasztalok (N=1999) aranya.

Valtozott az On pszicholdgiai (lelki) allapota
a rokonal/ismerdése betegsége miatt? (N=2016)

0,8%
14,5%

B nem valtozott
romlott
W javult

84,7%

A lelki allapot valtozas is eltéré a valaszadok neme szerint: a ndk a férfiakndl nagyobb aranyban
szamoltak be allapot rosszabbodasrol.

A viélaszadoi korcsoportok mentén nem latunk eltérést a lelkidllapot valtozasrol beszamolok
aranyaban.

Az eltérd allapoti betegek segitdinek alcsoportjait dsszehasonlitva a jelenleg 1ényegében tiinetmentes

betegrol gondoskodok kivételével minden csoportban aggasztdé aranyu a megtapasztalt romlo lelki
allapot jelzése.
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Aggodalom, szorongas

A valaszadok csaknem haromnegyede (N=1491) arrél szamolt be: gyakran vagy nagyon
gyakran okoz szamara aggodalmat csaladtagja, ismerdse kronikus betegsége. A minta kevesebb
mint egytizede (N=133) nyilatkozott pozitivan az aggodalommal, szorongassal kapcsolatban.
Az aggodalom, szorongas értékelésének atlaga 4,13 (jelen esetben a magasabb atlagérték a
kedvezdtlenebb iranyt jelenti).

Mennyire jellemz6, hogy aggodalom, szorongas tolti el
a rokonalismerdse betegsége miatt? (N=2016)

otfoku skala - atlag: 4,13
2,0% 4.6% legyé'lltalén nem
aggoédom
M alkalmanként aggédom
19,4% kozepesen gyakran
aggoédom
gyakran aggédom

nagyon gyakran
aggoédom

47,7%

26,2%

A tdmaszadoi szerep okozta érzelmi teher stlya jol kirajzolodik a kérdést a valaszadok neme szerint
vizsgéalva: amig a férfiakra sajat bevallasuk szerint kevésébe jellemzd az aggodalom és szorongés,
addig a nok fele nagyon gyakran, tovabbi egynegyede gyakran aggddik és szorong beteg rokona,
ismerdse miatt.

A valaszadok kora szerint nem mérhetd érdemi eltérés az aggodalom és szorongas mértékében.
Az aggodalom mértékét befolyasolja a tdmogatott beteg allapota: az allando feliigyeletet igényld

betegeket segitok korében az atlagnal magasabb a gyakran és nagyon gyakran aggodalmat, szorongast
¢rzok aranya.
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Kimeriiltség

A fizikailag és lelkileg is nagy energiakat kivano tamogat6i, gondozoi szerep gyakran vezet
kimeriiltséghez. A kimeriiltség egyértelmii jellemzdje a segit6i statusznak: a valaszadok donto
tobbsége (N=1521) gyakran vagy nagyon gyakran érzi magat kimeriiltnek a ra harulo feladatok
és stressz sulya alatt. Kisszamu kit6lté (N=27) nem tapasztal kimeriiltséget a mindennapok soran.
A kimeriiltség értékelésének atlaga 4,13 (jelen esetben a magasabb atlagérték a kedvezotlenebb irdnyt
jelenti).

Mennyire jellemzd, hogy kimerultnek érzi magat? (N=2016)

otfoku skala - atlag: 4,13
1,3% 4,0%
M sosem érzem magam
kimerultnek

alkalmankeént kimerult
vagyok

BKkozepes
gyakorisaggal vagyok
kimerult

gyakran kimerult
vagyok

nagyon gyakran
kimeriltnek érzem
31,3% magam

44,1%

A specidlis élethelyzetben a ndk nagyobb aranyban érzik magukat gyakran vagy nagyon gyakran
kimeriiltnek, mint a férfi valaszadok.

Az ¢életkori csoportokat tekintve a 40-59 év kozotti kozépkoru véalaszadok — akik vélhetden csaladi,
munkaerdpiaci és tarsadalmi szerepeiket tekintve is a legkomplexebb elvarasokkal szembesiilnek a
mindennapokban — kdrében mérhetd a kimertiltség atlagnal gyakoribb érzése.

Az aggodalom és szorongds érzetéhez hasonldan az allandoé feliigyeletet igényl6 betegeket segitok a

jobb allapotban lévoket tAmogatdknal sokkal nagyobb aranyban szenvednek a gyakori kimeriiltség
érzésétol.
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Anvagi helyzet

A beteg csaladtag, hozzatartozo tamogatasa, ellatasa jelentés anyagi terhet rohat a csaladra. A
mintaba keriilt timogaték harmada (N=663) szamolt be anyagi nehézségekrol. A valaszadok
csaknem fele kozepesnek (N=991) itéli anyagi helyzetét, mig egyotodiik (N=362) jonak vagy
nagyon jonak értékelte azt.

Hogyan értékeli jelenlegi anyagi helyzetét? (N=2016)

. otfoku skala - atlag: 2,78
3.1% 10,6%

B Nagyon rossz (még a
legszikségesebbekre
sincs elég pénz)

22,3% rossz
mkozepes
jo

Nagyon j6 (egyaltalan
nincsenek anyagi
gondjaink)

49,2%

Az anyagi helyzet értékelésének tekintetében a valaszadok neme nem relevans.

Az ¢letkori csoportokat tekintve a 18-39 év kozotti alcsoport itéli legkedvezdtlenebbnek anyagi
helyzetét.

Az anyagi helyzetet a tdimogatott beteg allapota szerint vizsgalva lathatd, hogy az alland¢ feliigyeletet
igényld betegeket segitdk az 4atlagnal rosszabbra értékelték pénziigyi helyzetiiket. A
betegek melletti elsddleges tamaszadok egy részének munkaerd-piaci pozicidja is megvaltozik a
specialis élethelyzetben, aminek az egyéni €s csaladi anyagi helyzetre is kihatasa lehet.
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Anvagi helyzet valtozasa

Az érintett betegek mellett az elsddleges tamogatok egy részének munkaerd-piaci pozicidja is
megvaltozik, aminek az egyéni és csaladi anyagi helyzetre is kihatasa lehet.

A valaszadok tobb mint fele (N=1184) nyilatkozott ugy, hogy a betegség miatt romlott az anyagi
helyzete. K¢étotodiik (N=812) e téren nem ¢érzékel valtozast.

Valtozott az On anyagi helyzete
a rokonal/ismerdése betegsége miatt? (N=2016)

1,0%

B nem valtozott
romlott
W javult

58,7%

Az anyagi helyzet vonatkozasdban a valaszadok neme ¢és életkora szerint sem lathatd kiilonbség.

A beteg allapota szoros Osszefiiggést mutat azzal, hogy elsddleges tdmogatdjanak anyagi helyzetében
tortént-e valtozas a betegség hatasara: a tiinetmentes €s mindennapi timogatast nem igényld, valamint
az enyhe panaszokkal €16 betegek segitdinek kivételével a tovabbi alcsoportok tagjainak tobbsége
rosszabbodast tapasztalt anyagi helyzetében.

A tamaszadok hogylétének fiiggetlen valtozoi

A fenti dimenziok — egészségi €és érzelmi allapot, aggodalom és kimeriiltség, anyagi helyzet —
értékelésében fliggetlen valtozoknak tekinthetjiik a kovetkezoket: a valaszadok telepiiléstipusa, a
beteggel kozos vagy kiilon haztartdsban vald lakohely, a tAmogatott beteg kora, tovabba az évek
szama, amiota a segitett beteg a jelenlegi helyzetben van és timaszad6 gondoskodasara szorul.
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VI. A tamaszadoi léttel egyiitt jaro valtozasok

A tartds beteg csaladtag segitése és tiamogatasa jelentds valtozast eredményezett a valaszadok
tobbségeének élethelyzetében.

Eletmint’iség

A valaszadok donté tobbsége (N=1502) nyilatkozott ugy, hogy életmindsége romlott
rokona, ismerdése betegsége miatt.

Valtozott az On életminésége
a rokonalismerdse betegsége miatt? (N=2016)

0,3%
B nem valtozott

romlott
Mjavult

74,5%

A nok korében a férfiakénal nagyobb aranyu az életmindségiikben a tamogatott hozzatartozo
betegsége miatt rosszabbodast megéldk aranya.

A fiatalabbak alacsonyabb, a 60 évnél iddsebb valaszadok az atlagnal magasabb — és a kor
elérehaladtaval tovabb novekvd — aranyban szdmoltak be életmindség romlasrol. Utdbbi vélhetden

nem fliggetlenithetd tényezd sajat egészségi allapotuk, gazdasagi statuszuk alakuldsatol sem.

Az ¢letmindség értékelése a beteg allapotanak fliggvényében is kiillonbségeket mutat: az allando
gondoskodast igénylok segitdi az atlagnal is nagyobb aranyban tapasztaltak életmindség romlast.
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A beteggel valo kapcsolat

A betegség miatt megvaltozott csaladi élethelyzet a betegnek elsddleges tamaszt, segitséget
nyujté csaladtag és a beteg kozotti kapcesolat alakuldséra is kihatassal lehet.

Kis szamu kérdoéiv kitdlté (N=145) nyilatkozott ugy, hogy javult kapcsolata az altala gondozott
csaladtagjaval azota, hogy kideriilt annak betegsége. Figyelmet igényel a kapcsolatok negativ
iranyu valtozasa is: a valaszadok harmada (N=739) ugy érzi: romlott a kozte és a beteg kozotti
kapcsolat a betegség hatasara.

Valtozott a kapcsolata
a rokonavallismerésével az betegség miatt? (N=2016)

7,2%

B nem valtozott
romlott
W javult

36,7%
56,2%

A ndk korében a férfiakkal szemben magasabb a beteggel vald kapcsolatuk romlasat jelzok aranya.
A valaszadok kora szerint nem lathato ilyen eltérés.

Az eltérd allapoti betegek segitdinek csoportjait 6sszehasonlitva azt tapasztaljuk, hogy az allando
gondozasi igényli, a sulyos tiinetekkel €16 betegek, valamint az iddszakosan, de intenziven

tamogatando6 hozzatartozok ¢€s segitdik kdzott az esetek harmadéban-kétotodében romlott a kapcsolat
a betegség miatt kialakult specialis élethelyzet soran.
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VII. Munka vilaga, gondozasi feladatok

Munkaeropiaci pozicio

A beteg hozzatartozd mellett betoltott elsodleges segitdi szerep jelentdsen eltérd idobeli
leterheltséget jelent az érintettek szdmara.

A valaszadok otode (N=421) szamara a gondozodi feladat oOsszeegyeztethetetlenné valt a
munkaval: kiszorultak a munkaerdpiacrol, nem tudnak allast vallalni a beteg mellett. Csaknem
minden tizedik (N=174) valaszadé nyilatkozott ugy: munkat kellett valtania, hogy el tudja latni
a gondozott beteg koriili rendszeres feladatokat. A minta egynegyede (N=564), a jellemzden
iddskoru valaszadodi csoport inaktiv a munkaerdpiacon.

Sajat munkajat befolyasolja-e
rokonalismerdse betegsége? (N=2016)

10,5% B Nem b,efolyésolja, o
ugyanugy el tudom latni a

28.0% munkamat

Részben befolyasolja

B Rokonom, ismer6som
betegsége miatt allast
kellett valtanom

32,0% Rokonom, ismerfsom
betegsége miatt nem
tudok munkat vallalni

Inaktiv vagyok a
20,9% munkagré’piacon
o (nyugdias,
8,6% rokkantnyugdijas)

A gondozdi, gondoskodoi szerep ma is hagyomanyosan a n6khoz kotddik: a ndi valaszadok kozott a
férfiakkal szemben magasabb azok ardnya, akik a segitd szerep felvallaldsa miatt
munkahelyvaltoztatasra kényszeriiltek, vagy a tamogatott beteg mellett egyaltalan nem tudnak
munkat vallalni.

A tdmaszadoi szerep anndl inkabb hatést gyakorol a segiték munkaerdpiaci statuszara, minél hosszabb
ideje all fenn a gondozasi sziikséglet: a hozzatartozdjukat 6-20 éve segitdk egynegyede, a 20 évnél
régebben a betegrél gondoskoddknak mar csaknem egyharmada nem tud munkat vallalni a csaladtag
betegsége miatt. Ugyanigy, a gondozassal toltott évek eldre haladtaval novekszik azok ardnya is,
akiknek allast kellett valtaniuk.

Hasonlo6an, az allandé gondozasra szorul6 betegek segitdinek csaknem harmada nyilatkozott ugy: a
csaladtagjarol valo gondoskodas miatt kiszorult a munkaerdpiacrdl, nem tud munkat vallalni.
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Mindennapi tevékenységek és szabadido

A vélaszadok kore heterogén abban a tekintetben, hogy a kronikus beteg tdmogatasa mennyiben
befolyasolja a gondoskod6 csaladtagot mindennapi tevékenységeinek végzésében.

A valaszadok tobb mint fele (N=1172) nyilatkozott ugy, hogy rokona betegsége idejének jelentos
részét meghatarozza, a mindennapi tevékenységeit a gondoskodo szerep fiiggvényében tudja
elvégezni. A minta alig tizede (N=254) értékelte tigy, hogy mindennapi tevékenységére nincs jelentds
hatasa a segitdi szerepnek. A betegség mindennapokra gyakorolt hatasanak atlaga 6tfokt skalan 3,75
(jelen esetben a magasabb atlagérték a kedvezdtlenebb iranyt jelenti).

Egy atlagos napon mennyiben befolyasolja mindennapi
tevékenységeit a rokonalismerése betegsége? (N=2016)

otfoku skala - atlag: 3,75

3,7%
8,9%

B Nincs hatassal
mindennapi

33,1% tevékenységeimre

kis mértékben

99.3% B kodzepes mértékben

jelentés mértékben

Idém nagy részét
meghatarozza

25,0%
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A segit0 szerep a mindennapi feladatvégzésen tul még jelentdsebb kihatassal van a timogato
csaladtag szabadidejének alakulasara.

A valaszadok kétharmada (N=1312) arrol szamol be: egy atlagos napon a csaladtagja betegsége
miatt raharulo feladatok szabadidejének jelent6s részét kitoltik. A tamogato szerepnek a gondozo
szabadidejének alakuldsara gyakorolt hatdsa o6tfoka skalan mérve 3,91 (jelen esetben a magasabb
atlagérték a kedvezoitlenebb iranyt jelenti).

Egy atlagos napon mennyiben befolyasolja szabadidejét
a rokonalismerése betegsége? (N=2016)

otfoku skala - atlag: 3,91

4,1%
7,0%

B Nincs hatassal
szabadidomre

40,8% kis mértekben

23,7% mkozepes mértékben
jelentés mértékben

Szabadidém nagy
részét Kitolti

24,4%

A nemeket Osszehasonlitva, a néi valaszadok mindennapi tevékenységét €s szabadidejét is
jelentésebben befolyasolja a segitd statusz, mint a hasonlé gondozoi szerepeket betoltd feérfi
valaszadokét.

A segitd szerepben toltott évek szama nem mutat dsszefiiggést azzal, hogy a feladatok mennyiben
befolyasoljak a mindennapokat vagy hatarozzak meg a segitd szabadidejét.

Az 4lland6 gondozasi igényii betegeket segitd valaszadok korében az atlagnal is nagyobb azok ardnya,
akiknek jelentds mértékben vagy csaknem egészében meghatarozza az idejét a tamaszadoi feladat.
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VIII. Felkésziiltség, kihivasok, informaldodas

Felkésziiltség

Egy kronikus beteg tdmogatdsa a mindennapok konnyebbé tételén, a beteg Onellatasanak
segitésén tul szamos tovabbi — akar specialis tudast is igényld — apolasi feladattal is egyiitt jar.
A mintaban az apoloi, gondozoi szerepbe jellemzoen élethelyzetiikbdl adoddoan bekeriilt
laikusok vannak, ennek ellenére a segité szerepre valé sajat felkésziiltséget értékelé otfoku
skalan a minta atlaga 3,75 (jelen esetben a magasabb atlagérték a kedvezObb iranyt jelenti).

A minta mintegy kétotode (N=826) jellemzden vagy teljesen felkésziiltnek érzi magat. A valaszadok
tobb mint fele (N=1190) azonban tugy érzi, hogy vannak hianyossagai: felkésziiltsége nem
elegendoé a csaladtagja melletti Apoloi és gondozoi szerepben ra harulo feladatok elvégzéséhez.

Hogyan értékeli sajat felkészlltségét abban, hogy segiteni,
gondozni tudja beteg hozzatartozéjat? (N=2016)

otfoku skala - atlag: 3,75

7,7%

14,1% M Teljesen

12,8% felkészlletlen
inkabb
felkészlletlen

mkbdzepesen
felkészult

inkabb felkészult

Tokéletesen
felkészult

26,8%

38,5%

A viélaszadok apolasi feladatokra vald felkésziiltségét a nemek szerint vizsgalva latjuk: a férfiak
korében magasabb a magukat felkésziiletlennek érzok aranya. Hasonloan a skéla tiloldalan: a nék
korében jelentésen tobben nyilatkoztak ugy, hogy kelld ismereteik vannak a gondozasi
tevékenységhez.

A segit6i szerepben toltott évek szaméanak emelkedésével folyamatos emelkedik — vélhetden az
1d6kozben megszerzett tapasztalat révén — a magukat jellemzden a feladatokra felkésziiltnek érzok
aranya. A szerettiikrél kevesebb mint egy éve gondoskodok korében az atlagosnal még magasabb a
felkésziiltség hianyarol beszamolok aranya.

Erdekes modon nem latunk kiilonbséget a gondozoi feladatokra vald felkésziiltség kapesan annak

mentén, hogy a valaszadok tiinetmentes, enyhe vagy sulyos tlinetekkel €16, esetleg allandé apolasi
sziikségletli betegek mellett toltenek be segitd szerepet.
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Kihivasok

A kronikus beteg hozzatartozot elsddlegesen tamogato csaladtagoknak, gondozoknak a rajuk
harul6 tobbletfeladatokon tul szamos kiilonbozo tényezd is nehézséget okozhat. A kérddivet kitdltok
tobb valaszlehetdséget is bejeldlhettek a nehézségekkel kapcsolatos kérdésnél.

A négy legnagyobb gyakorisaggal emlitett kihivas kozott a gondozokat érint6 szubjektiv, lelki,
pszichikai tényezokkel talalkozunk, ezeket a véalaszadok mintegy fele emlitette. Silyos teher a
tehetetlenség érzése (N=1371), a segité sajat érzelmi kimeriiltsége (N=1139), aggodalma,
szorongasa (N=1048), a nehézségekben valo elszigeteltség érzése (N=979).

Minden masodik valaszad6é szamara jelentés nehézséget okoz a beteg lelki allapotanak
tamogatasa is (N=1023).

A tamaszadok felének jelentds kihivas a sajat fizikai kimeriiltségével valo kiizdelem (N=1075)
és ezzel feltételezhetden kapcsolatban all az is, hogy sokan a beteg fizikai apolasanak nehézségét

(N=913), a kiilsé segitség hianyat (N=825) is kiemelték.

Jelentés az anyagi gondokrol (N=763) mint meghatarozo teherrdl beszamoldk aranya is.

Mi okoz Onnek leginkdbb nehézséget a mindennapokban
hozzatartozoja betegségével kapcsolatban? (N=2016)

Tobb valasz jelolhetd

Tehetetlenség érzése _ 68%
Sajat érzelmi kimerultségem _ 57%
sajat fizikai kimeriiltségem || NG 53%
Sajat aggodalmaim, szorongasom _52%
A beteg lelki allapotanak tAmogatasa, depresszidja _51%
Elszigeteltség, maganyossag a nehézségekben _49%
A beteg fizikai apolasa _45%
Kiils6 segitség hianya _ 41%
Anyagi gondok _38%
Pszicholdgiai tamogatéas hianya -23%

Informaciohiany a betegségrél, lehetéségekrol - 22%

0% 25% 50% 75% 100%
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Tajékozodas és informacio igény

A gondozott hozzatartozé betegségeivel €s allapotaval kapcsolatos tdjékozodasra rakérdezve
a tobbség tobb informacid forrast is megjeldlt: a valaszadék kétharmada (N=1385) emlitette a
kezel6orvost, kétotode tovabbi egészségiigyi szakembereket (N=829), fele (N=1072) az
internetes honlapokat. A névérek €s apolok emlitése joval alacsonyabb (N=381).

A kozosségi média feliileteket a valaszadok negyede (N=537), a tajékoztato kiadvanyokat otode
(N=376) jelolte meg.

Honnan tajékozodik a hozzéatartozdéja
betegségével kapcsolatos kérdésekr6l? (N=2016)

Tobb valasz jelolhetd

Kezel6orvostol _ 69%
kozosségi médiabo! |GG 53
Mas egészségligyi szakembert6l _ 41%
Kiadvanyokbdl (tajékoztaték, Multiplex Magazin) - 27%
Névertsl, apoloto! [ 19%
Civil betegszervezet tajékoztatoibol - 19%

Csaladtag, rokon keres informaciot . 8%

0% 25% 50% 75% 100%
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Kitértiink arra, hogy milyen hozzatartozokat segit6 tartalmat itélnének leginkabb hasznosnak
a tamaszadok. A legtobbet emlitett tartalmak: tematikus honlap a gondozéknak sz6l6 praktikus
informaciokkal (N=888), visszanézhet6é online eldadasok (N=838), gondozok életmindségét
tamogato tartalmak (N=870).

A gondozoi feladatok lelki vonatkozasairol szolo (N=611) és a feladatok szakszerii kivitelezését
(N=758) bemutaté rovid videokat minden harmadik valaszadé emlitette.

Milyen hozzatartozékat segit6 tartalmat itélne
leginkabb hasznosnak? (N=2016)

Tobb valasz jelolheté

Tematikus honlap gondozéknak sz6l6 informéaciokkal 44%

Eletmindséget, lelki egészséget tamogaté tartalmak 43%

Visszanézhetd online eléadasok, kérdezési lehetéséggel 42%

Videdk a gondozas szakszerii kivitelezésérol 38%

Vide6k a gondozdi feladatok lelki vonatkozasairo6l 30%

0% 25% 50% 75% 100%

A hozzatartozoknak sz6lo informacios eldadasok spontan témafelvetései is visszaigazoljak
azokat a tertiileteket, amelyekkel kapcsolatban a nehézségeket leggyakrabban emlitették a valaszadok.

A gondozé hozzatartozok legnagyobb szamban pszicholdgiai témaju eloadasok sziikségességét
fogalmaztak meg. A pszichés, mentalis segitségnyujtas iranti igény egyarant Kiterjed a
tamogatott betegekre és a valaszadok korére is.

Sokan igénylik a hozzatartozojuk betegségében elérhetd kezelési lehetoségek ismertetését.
Szintén jelentds érdeklédés mutatkozik a konkrét gondozasi és apolastechnikai segitség és
tanacsok irant.

Jelentds az igény a szocialis ellatasokkal és tamogatasokkal kapcsolatos informaciok irant,
valamin a szakapolasi és intézményi ellatas lehetdségeivel kapcsolatban is.
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Milyen témaban tartana hasznosnak

hozzatartozok szamara online el6adast? (N=2016)
spontan emlitések, gyakorisadg nélkiil

Pszichés, mentalis tanacsadas, egészségtamogatas gondozoknak

A betegség és a beteg elfogadasanak segitése

A beteg lelki tamogatasanak lehetbségei

Betegségspecifikus kezelési lehet6ségek ismertetése

Apolasi, gondozasi feladatok bemutatasa, tanitasa

Szocidlis ellatasokkal, tamogatasokkal kapcsolatos informaciok

Szakapolasi és intézményi ellatas lehetdségei
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IX. Eletmindség

A gondozdi, gondoskodoi szerep fizikailag és lelkileg is megterheld, kimerit hatdsat mar
korabban leirtuk. A fizikai- és lelki feltoltddés, a rekredlodas a gondozast hivatdsszerlien vagy
laikusként, élethelyzetiikbdl fakadoan felvallalo segitOk szamara is fontos kérdés.

Fizikai és lelki feltoltodés

Kritikus, hogy a valaszadok mintegy kétotode (N=837) ugy nyilatkozott: nincs lehetosége
érdemi feltoltodésre a mindennapokban.

A feltoltodés formai kozott legtobben a csaladi korben valé kikapcsolodast (N=775), a
baratokkal valo talalkozast (N=467) és a sajat hobbinak szentelt idot (N=456) emlitik. A fizikai
aktivitas: a kirandulas, rendszeres sport, kertészkedés is tobbek szamara jelent kikapcsolodast.

Mit tesz sajat fizikai és lelki feltoltédése érdekében? (N=2016)

Tobb valasz jelolhetd

Nincs lehetéségem érdemi feltoltédésre |GGG 22

Csaladi kérben kapcsolédok ki || NEGNENNNEGEGEGEGEGEGEGEEEEEEEEEEEE 353
Baratokkal taldlkozom [N 237
Hobbimnak szentelek id6t |GG 23
Kirandulok [ NG 12%
Templomba jarok [ 10%
Rendszeresen sportolok [N 9%
Meditalok, relaxalok, j6gazok [ 8%
Pszicholégushoz jarok [l 5%

0% 25% 50%
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Mi javithatna az életminoségen?

Ugyanigy a leggyakrabban felmeriild problémakra, a tamaszadoéi léttel kapcsolatos
kihivasokra reflektal az a kérdéskor is, amelyben a valaszadok megfogalmaztak, milyen érdemi
segitség jelentene szdmukra a mindennapokban életmindség tdmogatast.

Legnagyobb szamban a pszichés, mentalis tanacsadas és egészségtamogatas irant fogalmazodik
meg igény. Sokan életmindség javitdo tényezoként fogalmaztak meg a rekreacio, az
alkalmankénti nyugalom, a fellélegzésnyi énido lehetdségét is.

Hasonloan sokak szamara jelentene konnyebbséget az anyagi segitség, a szocialis tamogatasok
korének szélesitése.

Jelentds az igény a beteg melletti szakapoloi segitségre, valamint a felelésség, a mindennapi
haztartasi feladatok akar csaladon beliili megosztasara is.

Tobben gy értékelték: a hozzatartozojuk javulasat eredményezd gyogyszerek és kezelések vagy a
gyakoribb orvosi konzultacio lehetdsége is javitana sajat ¢letmindségiikon is. A tamaszadok egy
része az intézményben, otthonban valo elhelyezést fogalmazta meg életmindség tamogato
segitségként.

Személyesen az On szamara mi jelentene érdemi segitséget,

ami a mindennapokban tamogatna az életminéségét? (N=2016)
Spontan emlitések, gyakorisag nélkiil

Lelki tamogatas, meghallgatas

Pszichés, mentalis tanacsadas, egészségtamogatas

Hetente néhany 6ra, évente néhany nap felszabadulas a feladatok sulya alol

Pihenés, nyugalom, a regeneralédas lehet6sége

Szocialis tamogatasok, magasabb 6sszegu ellatas

Anyagi biztonsag, tamogaté munkakornyezet

A feladatok és a felel6sség mas csaladtaggal valé megosztasa

Egy apolo segitsége, aki alkalmanként besegit a beteg koruli feladatvégzésben

Egy segitd, aki alkalmanként atveszi a mindennapi feladatok egy részét (takaritas,
haztartas, bevasarlas)

Informaciok a betegségrdl, orvosi konzultacio, tanacsadas lehetbsége

Gyogyulas, a javulas esélyét biztositd gyogyszerek, kezelések

Intézményben, otthonban valo elhelyezés
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X. Osszegzés

A tamaszado szerep aktiv szerepvallalast, gyakran allando jelenlétet és szamos uj
feladatban valé helytallast kivin meg a beteget tamogato csaladtagtol.

A kérdoéivet kitoltok tobbsége kozvetlen csaladtagjat tamogatja annak betegségében; tobbségiik egy
héaztartasban ¢l a segitett csaladtaggal, relevans, mindennapi tapasztalata van a tartds betegekrdl valo
gondoskodasban.

A valaszado6i minta heterogén a gondoskodasra szorul6 csaladtagok elsddleges betegség tipusa szerint.
A kérdodivet kitoltok tobbsége allandd apolasi igényli vagy sulyos panaszokkal él6 hozzatartozorol
gondoskodik. Mindezek révén szamos kiilonféle betegséggel kapcsolatban és eltérd élethelyzetben
helytall6 timaszadora nyilt részleges ralatasunk.

A tdmogato csalddtagok jelentds része a mindennapok soran akar specidlis szaktuddst vagy
gyakorlatot megkivand gondozasi feladatokkal is szembesiil. A gondoskodd csaladtagok igényelnék
a segitséget: a kiilsd tamogatd szolgaltatadsokkal kapcsolatban felmeriild igény minden teriileten
magasabb, mint az egyes szolgaltatasok jelenlegi tényleges igénybevételi ardnya.

Az adatok rairanyitjak a figyelmet azokra a teriiletekre is, amelyeken a beteg
hozzatartozo hosszabb-rovidebb ideje tarto aktiv segitése és tamogatasa valtozast hozott a
valaszadok élethelyzetében.

A beteg hozzatartozo miatti aggodalom ¢€s kimeriiltség egyértelmi jellemzdje a segitdi statusznak.
Kritikus, hogy a kronikus beteg hozzatartozd melletti tdmogatdi szerep felvallalasa ota a tobbség
rosszabbodast tapasztalt fizikai egészségében, lelki allapotaban és altalanos ¢életmindségében.

A tdmaszadoi szerep a gondoskodo csalddtag mindennapi feladatvégzését, szabadidejét is jelentdsen
befolyésolja, nem ritkan hatassal van a munkaerdpiaci helyzetre is.

Kirajzolodnak azok a dimenziok is, amelyek mentén a gondozasi feladatok a
legnehezebbnek bizonyulnak, ahol a csaladtagok leginkabb kihivasokkal szembesiilnek a
mindennapokban.

A vélaszadok legnagyobb kihivasként a gondoskodoi szerepkor szubjektiv, lelki, pszichikai tényezdit
¢lik meg: tehetetlenség érzése, érzelmi kimeriiltség, aggodalom €s szorongés, a nehézségekben vald
elszigeteltség érzése. Hozzatartozokat segitd tartalmakat is ezekben a témakban igényelnének.

Kritikus, hogy a valaszadok jelentds részének nincs lehetdsége érdemi feltoltddésre a
mindennapokban. Ez 0Osszefiigghet az anyagi nehézségekkel is, ami a segitd szolgaltatasok
igénybevételének is gatja lehet.

Beazonosithatok azok a kritikus teriiletek is, ahol érdemi segitség és tamogatas
nyujthato és sziikséges a gondozok szamara.

A pszichés, mentalis tandcsadds és egészségtamogatas, a fellélegzésnyi énidd lehetdsége szamos
tamaszado altal megfogalmazott igény. Sokak szdmara jelentene kdnnyebbséget az dpolasi dij érdemi
emelése, az anyagi segitség, a szocialis tdmogatasok korének szélesitése, a szakapoloi segitség, a
felelosség akar csalddon beliili megosztasa is.
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