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Alzheimer Cafék online tevékenysége
a koronavirus jarvany Kitorése elotti és utani
fél évben II.!

KUCSERA CSABA? - HOLPERT ANNA?

ABSZTRAKT*

Az Alzheimer Caféknak fontos szerepe lehet a demencidval él6k és gondozé csalddtagjaik pszi-
choszocidlis tdmogatdsdban egy megértd, befogadd, egymdssal szoliddris és egymdst tdmogato
kozdsség kereteinek biztositdsdval. El6mozdithatjdk ezen kiviil a szakpolitikai, szakmai és tdrsa-
dalmi diskurzust, a demencia tdrsadalmi realitdsként valé elismerését, és az ezzel a komplex ki-
hivdssal kapcsolatos dltaldnos tudatossdgot. Segithetik tovdbbd a szakemberek kézétti egytitt-
mitikédést - a transzdiszciplinaritds jegyében -, valamint a szakmai és a laikus-érintett szinterek
kézotti kélcsénés megértést és egytittmiikédést, cselekvd kézosségek és hdlozatok formdléddsdat
is katalizdlva.

Ezeknek a lehetéségeknek a megvaldsuldsdban fontos eszkéz lehet a Cafék aktiv és célird-
nyos jelenléte és tevékenysége az internetes platformokon, a 21. szdzadi tdrsadalmi nyilvdnos-
sdg és kozdsségi élet egyre prominensebb csatorndin, terepein.

Ez a kétrészes tanulmdny az Alzheimer Cafék online hozzdférhetd tevékenységét elemzi eb-
bél a perspektivabdl egy tizelemii funkcidlistdhoz mérve. Az internetes platformok dltal nytujtott
lehetdségek kihaszndldsdt, a relevdns hasznok és elényék megvaldsuldsdt 2019 szeptembere és
2020 augusztusa kézétt vizsgdlja, kiilénés figyelemmel a kézegben megfigyelhetd technoldgiai
adaptdcios vdlaszokra a koronavirus jdrvdny kitérésekor.

A tanulmdny elsé része (Kucsera — Holpert 2021) réviden ismertette az Alzheimer Café kon-
cepciéjdt és annak magyarorszdgi térténetét, majd bemutatta a vizsgdlat mdédszertandt és a
kutatds eredményeinek elsé felét. Ez a tanulmdny mdsodik része, amely folytatja az eredmények
ismertetését, és a levont kévetkeztetések alapjdn ajdnldsokat fogalmaz meg az internetes plat-
formok lehetdségeinek hathatésabb kihaszndldsdra a célok megvaldsitdsdhoz.

KULCSSZAVAK: kozosségi média és IKT, tdmogato szolgdltatds, demencia, informdlis gondozds,
sorstdrs dnsegité kozdsség, COVID-19, tdrsadalmi innovdcié
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ABSTRACT

Online activities of Alzheimer Cafes in the 6 months preceding
and following the coronavirus outbreak

Alzheimer Cafés may play an important psychosocial supporting role in the life of people living
with dementia and of their family caregivers by providing a community of understanding, in-
clusion, solidarity and mutual support. They can promote policy-, professional- and social dis-
courses, the recognition of dementia as a social reality, and overall awareness of this complex
challenge. They can also foster transdisciplinary collaboration among professionals as well as
between professionals and lay people affected by dementia based on mutual understanding, cat-
alysing the formation and operation of acting communities and networks of interest.

The active and purposeful presence and activities of Alzheimer Cafés on Internet platforms,
in the increasingly prominent channels and fields of social discourse and community life in the
21st century, can be an important tool in the realization of these benefits.

This two-part paper analyses the publicly accessible online footprint and behaviour of Alz-
heimer Cafés from this perspective as measured by a list of 10 possible functions. It scrutinizes
the realisation of possible benefits and advantages offered by Internet platforms between Sep-
tember 2019 and August 2020, with a special focus on technology-based adaptive responses to
the coronavirus-outbreak midway through that period.

The first part of the paper (Kucsera - Holpert 2021) briefly overviewed the Alzheimer Café
concept and its history in Hungary, presented the methodology of the study and the first half of
the research results. This second part of the paper presents the rest of the results, and makes
recommendations for making more effective use of the potential of online platforms to realise
the goals.

KEYWORDS: social media and ICT; supporting service; dementia; informal care; peer-support
community; COVID-19; social innovation

Bevezetés

Magyarorszagon a 2010-es évek masodik felében gombamdd szaporodtak az Alzhe-
imer Cafék (AC-k), a demenciaval él6k és hozzatartozoik, kiilonésen a gondoz6 csa-
ladtagok pszichoszocialis tAmogatasat célzo kezdeményezések. Nagyon valtozatos
szervezési és modszertani mintakat kovetve nagyjabol 50 ilyen helyi rendezvényso-
rozat létezhetett 6sszesen a koronavirus jarvany kitorése el6tt, am a jarvanyiigyi
szabalyok és eljarasrendek miatt ezek kénytelenek voltak felfiiggeszteni a helyszini
tevékenységiiket. A demencia 6nmagaban is egy kiszamithatatlan és krénikus ko-
moly stresszt okozd betegség az érintettek - a demenciaval él6k és az elsédleges
csaladi gondozoéjuk - szamara, amit tovabb sulyosbitott a jarvanytigyi veszélyhelyze-
ti atallasban, a jarvany els6 hulldma alatt a formalis egészségiigyi és szocialis szol-
galtatasok és az informalis tdmogaté eréforrasok nehezebb elérhet6sége vagy fel-
fliggesztése, és onmagaban a megfert6z6déstol valo félelem is.

Ebben a bizonytalansagokkal terhelt jarvanytigyi veszélyhelyzeti id6szakban
egyfajta megoldast jelenthetett a szolgaltatasaik egy részének az online térbe vald
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koltoztetése hasonléan az élet sok egyéb teriiletéhez. Kétrészes tanulmanyunkban
arra vallalkozunk, hogy folyamatdban megvizsgaljuk az AC-k digitalis miikodését a
jarvany kitorése eldtti és azt kovetd fél évben. Tanulmanyunk elsé felében (Kucsera
- Holpert 2021) roviden attekintettiik a modell eredeti koncepci6jat és a magyar-
orszagi torténetét, az IKT-hasznalatanak trendjeit a relevans szakmai és tarsadal-
mi csoportokban, ismertettiik a vizsgalatunk moédszertanat, majd az eredmények
ismertetésében lefedtiik azoknak a legalapvet6bb funkciéknak a megvalésitasat,
amelyek az AC-k céljainak definidlasaval és az 6sszejovetelek alapinformaciéinak
megosztasat érintették.

A tanulmany e masodik részében tullépve a legesszencidlisabb informaciok
megosztadsan a magasabb rendd, komplexebb funkcidkat vizsgalataval folytatjuk az
eredmények ismertetését. Ezek a funkcidk tdllépnek az ,itt és most”-on, azaz egy
tagabb kitekintést nyudjthatnak, és a helyi kozosség tudatos szervezésével egy szo-
lidaritadson alapulé sorstarsi 6nsegit6é csoport kialakitasat célozhatjak. A tanulmany
lezarasaban az AC-k eredményesebb miikodéséhez, az IKT-platformok hathatésabb
kihasznaldsahoz fogalmazunk meg ajanlasokat.

A vizsgalat eredményei (folytatas)

KULSO FORRASU INFORMACIOK ES TAMOGATO EROFORRASOK
GYUJTESE ES MEGOSZTASA

Az Alzheimer Cafék nem csak a sajat létezéstiket, annak céljat, szolgaltatasaikat, il-
letve a talalkozasaik alapadatait kozolhetik a sajat elsédleges célcsoportjukkal és az
egyéb érdekelt felekkel, azaz a timogatasi 6koszisztéma egyéb szerepléivel. Kozveti-
t6 szerepet is felvallalhatnak, amennyiben ebbe az 6koszisztémaba magukat tudato-
san is elhelyezik, megjelenitenek kiils6 tAmogatd er6forrasokat, megosztanak ma-
sok altal el6allitott informacidkat/tartalmakat. Ez lehet elvaras is, amennyiben ez a
fenntart6i protokoll, kommunikaciés- és iizletpolitika, de lehet 6nkéntes vallalas is.
Ezért potencialisan fontos szerepiik lehet a helyi AC-knak az 1) helyi és orszagos
formalis tAmogato er6forrasok dsszegy(ijtésében és a 2) tagabb (nagy) vilag ad-hoc
hireinek és érdekességeinek vagy inspiracidinak a kozvetitésében is. Az online feli-
leteik e szerint informaciés csomoépontotokként (hub) is miikodhetnek, amelyeken
keresztiil a kozonségilik szamara dsszegyijtott, sokszor talan nehezebben elérhetd
vagy megérthetd, és hitelesség, valamint relevancia alapjan szfirt, esetleg értelmezd
magyarazatokkal ellatott tartalmakat is tovabbithatnak a szervezok.

A tovabbosztott és belinkelt tajékoztatok és egyéb informacidforrasok segithe-
tik a formalis tAimogaté szolgaltatasok igénybevételét, szabalyozzak és nyujtsak azt
akar a helyi gondozasi 6koszisztéma szerepl6i — példaul a keriileti/teleptilési 6n-
kormanyzat, szocialis szolgaltato, kérhaz, iddsek otthona, esetleg civil vagy egyhazi
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szervezet altal nyujtott juttatds vagy szolgaltatas -, akar az orszagos igazgatasi szin-
ten szabalyozott és folydsitott juttatasokrol és kedvezményekrdl legyen szé. A tdmo-
gato forrasok példaja lehet még mas demenciaval foglalkoz6 helyi kezdeményezés
is, mint példaul a Demenciabarat Mosonmagyarévar program, vagy a tobb helyen
is mikodd, a demenciaval él6k csalddtagjainak els6sorban mentdlis tAmogatasara
létrehozott - pszichoterapids - hozzatartozdi csoportok® ismertetése és elérhetdsé-
gének kozvetitése, esetleg a szolgaltatdsok valamiféle ,egyablakos” integracidjaval
(one stop shop).® Ezen lokalis er6forrasok bemutatasa kifejezetten ritkanak mond-
hato, tulajdonképpen kivételként, a vizsgalt kétszer fél év alatt minddssze par alka-
lommal fordult ilyen el6. Ehhez az kellett példaul, hogy kiilon hirértéke legyen az ak-
tualitdsa miatt, példaul ilyen volt egy, a demenciaval él6k gondozéi szamara induld
szolgaltatas hirdetése (Keszthely),” de ezeknek az eréforrasoknak az 6koszisztémaja
szisztematikusan és visszakereshet§ moédon nem keriilt megjelenitésre.

A potencidlis eréforrasok sajatos hataresete a demenciaval él6k és/vagy gon-
dozé csaladtagjaik szamara érdekes, esetleg kozosségépitési céllal is atitatott egy-
szeri-kampanyszerli események népszerlsitése. Erre példa a 2019. szeptemberi
Alzheimer Vilagnaphoz kapcsolddoé rendezvény (Pécs, Putnok,? Tiszakécske), vagy
sokszor a helyi AC szervezdk-fenntartdk altal szervezett rendezvények promocioja,
mint példaul Mosonmagyardévaron a Demenciabarat forgatag,’ vagy a demencia-té-
majat feldolgoz6 ,Batang Felé” cimii szindarab el6adasa.'®

Jéval gyakrabban osztottadk meg a Cafék a tagabb nagyvildg ad-hoc tobbé-kevés-
bé relevans hireit. Ezek az eréforrasokhoz képest nem kothet6k helyhez, nagyon
valtozatos formajuak, tartalmi elemeiket tekintve valtoz6 szakmaisaguak - nyel-
vezetiikben, eredeti célcsoportjukban és vélhetéen megbizhatésagukban is -, és
néha direktebben, néha csak kozvetett médon kapcsolddnak a demencia vagy az
id6sgondozas témajahoz. Jellemzdbek ezek kozott a demencidval kapcsolatos is-
meretterjeszt6 cikkek és videok, és els6sorban az Alzheimer-kér orvostudomanyi

5 A 12. kertiileti Alzheimer Caféhoz példaul kapcsolédik ilyen kezdeményezés, de a Facebook oldala
csak 2020 marciusaban jott 1étre, és azzal egyid6ben a hozzatartozoi csoportjuk oldala inaktivva valt.

6 Azokon a helyeken, ahol hozzatartozoi csoport és AC miikodik egymas mellett, fontos kérdéssé valik
e két szolgaltatas egytittmiikodése: hogyan tudnak egymast tdmogatva- a koréjiik szervez6d6 kozosséget
erdsitve 1étezni, olyan mddon, hogy a tagok a kozdsségben rejlé eréforrast is jobban tudjak hasznalni.
Hogyan képesek az eltérd céljaikat és szerepeiket jol definidlni és elvalasztani, a sziikségszerti atfedéseket
kezelni. A mindkét szolgaltatas irdnt érdekl6d6 személyek hogyan képesek a csoportok kozott mozogni és
mindkett6vel azonosulni. A kutatas fokusza és a hozzatartozdi csoportok online jelenlétének szegényes-
sége miatt utobbiakat nem elemeztiik szisztematikusan, de tisztdban vagyunk ezeknek a dilemmaknak a
relevanciajaval.

7 https://www.facebook.com/alzheimercafekeszthely /posts/479135376102940

8 https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=988945694793697&id=8817708355111 84

? https://www.facebook.com/AlzheimerCafeMosonmagyarovar/posts/2704716522882478,

https://www.facebook.com/AlzheimerCafeMosonmagyarovar/posts/2668395206514610
10 https://www.facebook.com/modus.alapitvany/posts/1472974512869816/
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kutatdsarol szol6 cikkek.!* De helyet kaphatnak olyan egyéb érdekességek is, ami-
ket a szervezdk - vagy elvétve a kozosség tagjai - relevansnak tartottak, és ame-
lyekt6l a demenciaval él6k és/vagy a csaladtagjaik-gondozdik életmindségének
javitasat remélik. Ilyenek példaul a kikapcsoldédasra, a szabadidé kozos eltoltésére
lehetéséget kinalé konyvek, filmajanldk, otletgy(ijtemények, tornagyakorlatok stb.
A vizsgalt id6szakban két magyar gyartasi dokumentumfilm is bemutatasra ke-

” o s o7

riilt, ezek népszer(isitése is visszatérd elem volt, a néhany helyen szervez6dd koé-
z0s filmnézés pedig mar a kozosségépités felé mutat. Kollar Istvan Alzheimer cim(
dokumentumfilmjének orszagos vetitéssorozatat példaul végiil fel kellett fliggesz-
teni a jarvany miatt, de a kitorése el6tt csaknem minden Facebook oldalon megje-
lent a tervezett menetrendje. Nyergesujfalun példaul a film egyik promécios teaser
videdjat osztottak tovabb,'? Fehérgyarmaton a bemutaté utdn a vetitések helyét és
id6pontjat soroltak fel,'* Mosonmagyarévaron pedig egy, a film rendezgjével késziilt
beszélgetds miisort hirdettek.!*

A koronavirus jarvany kitorése el6tt 2019 6szén és telén ezek az olykor csak la-
zan kapcsolodé illetve kétes relevanciaju ad-hoc hirek voltak a masodik leggyako-
ribb tartalmi elemek az AC-k online feliiletein. Féleg a Facebook oldalakon jelentek
meg ezek a tartalmak, és jol tiikrozi az online feliiletek visszafogott hasznalatat (ha
ugy tetszik, kihasznalatlansagat), hogy ilyeneket csak kevesebb, mint feliik osztott

11 Az ilyen jellegli medikalis hirek haszna legalabbis kétséges. Onmagaban j6 résziik eleve nagyon
technikai, els6sorban a témaval foglalkozo egészségligyi szakemberek szamara érthet6, mas résziik pedig
bizonytalan hitelességli, vagy tudomanyos nézépontbdl hiteltelen (példaul bizonyos ételek és étrend-
kiegészitok hatdsossagardl). A demencia gydgyitasaban egyébként hosszu évek 6ta nem tortént jelentds
orvostudomanyi attorés - példaul egy uj hatéanyag felfedezése -, de ha ma torténne, akkor is rengeteg
kérdéses, hogy egy attorés mondjuk az Alzheimer-kdrndl mennyire lenne hasznalhat6 a tobbi demen-
ciatipusnal. A demencia kihivasaval jelenleg kiizd6, az AC elsédleges célcsoportjaba tartozé csoportok
szamara ez valamiféle hii reményt kelthet, esetleg a sokadik ilyen cikk olvasasa el is idegenitheti Gket
a kozosségtol, felismervén, hogy az 6 mindennapi kihivasaikra ezek nem nyujtanak valaszt. Kifejezetten
ezért fontos a pszichoszocidlis intervenciék - mint példaul egy AC - alkalmazasa és mddszereinek javita-
sa, mert a nem-medikalis megoldasok jelenleg jelentdsen tudjak javitani a demenciaval é16k és csaladtag-
jaik megélt szubjektiv életmindségét, nagy a ,hozzaadott értékik”.

Hasonléra reflektal Jytte Lokvig is, aki az Alzheimer Café mozgalom meghonositéja az Egyesiilt Al-
lamokban, az Alzheimer’s Café nevii Facebook csoport létrehozéja is. Ez egy altalanos csoport, abban az
értelemben, hogy nem egy konkrét, helyi AC-hoz van rendelve. Lokvig arra emlékeztette az egyik admi-
nisztratori bejegyzésében a résztvevéket, hogy a demencia medikalis vonatkozasai helyett inkabb arrol
osszanak meg informaciokat, hogy hogyan javitja az AC a résztvevé demenciaval é16k és csaladtagjaik
életmindségét, hogyan segiti a kapcsolataik javuldsat, szamukra értelmes életcélok kijelolését, azaz in-
toraként kinyilvanitotta, hogy a jovében ezeket a megosztasokat sz(irni is fogja (https://www.facebook.
com/groups/140577999299409 /permalink/2092303480793508/).

12 https:/ /www.facebook.com/groups/1184560104905259 /permalink/2950715391623046

13 https://www.facebook.com/alzheimerfilm /posts/2620445371615191?

1 https://www.facebook.com/AlzheimerCafeMosonmagyarovar/posts/2917764054911056
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meg egyaltalan: havonta atlagosan egyet, de néhany, a tartalomgeneraladsban akti-
vabb AC ennél gyakrabban is.

A jarvany Kkitorése utan a személyes taldlkozok felfiiggesztésével a tovabbra is
aktivnak maradé Cafék éppen ezeknek a korabban inkabb kiegészitének szamitd
ad-hoc hireknek és kiilsé eréforrasoknak az erdteljesebb megjelenitésére valtot-
tak, sajat tartalom a veszélyhelyzet alatt szinte sehol nem jelent meg. A megoszta-
sokban nétt a hirek, tajékoztaték és érdekességek gyakorisaga, valamint a témak
sokszinlisége, de ezek szerepe is atértelmezddott: kiegészit6bdl helyettesitévé, azaz
szinte kizardlagos aktivitassa valva. Ez a tipusu tevékenység a fenntart6 intézmé-
nyek sajat Facebook-oldalan is dominanssa valt, de ott értelemszertien nem kizaré-
lag az AC-koézosségnek sz0616 lizenetek jelentek meg, és igy a megjelenitett témak az
altalanosabb célcsoportok miatt mas kontextusban is értelmezédtek.'

A formalis gondozasi 6koszisztéma altal nyujtott - kiilsé - tAmogat6 erdforra-
sok hozzaférhet6ségét erdteljesen atrendezte a jarvanyligyi veszélyhelyzethez vald
adaptacié. Egy sor szolgaltatast felfiiggesztettek - példdul a demens nappali ellatast
- vagy atszerveztek - példaul a hazi segitségnyujtast -, mikdzben a megmaradék
iranti kereslet erételjesen megnott. Féleg a veszélyhelyzet kihirdetése utani néhany
hétben voltak a jarvany elleni védekezés szabdlyainak megjelentetésével aktivab-
bak az AC-k, de a jarvanyiigyi aktualitdsok nem valtak tartésan témava. Toébb helyen
megjelentek altalanos kormanyzati felhivasok,'¢ 6nkormanyzati tajékoztatdok,'” vagy
rendeletek’® - kiilonos tekintettel az iddsekre vonatkozok. A védekezésnek a média-
ban is megjelend kozegészségiigyi vonulata joval kisebb szerepet kapott: egyediil
Jobbagy Maria a kézmosas helyes modjat bemutat6d bejegyzését osztottak tovabb
tobb helyen;'® a nyergesujfalui Alzheimer Café csoportjaban pedig arrdl szamoltak
be, hogy az 6nkormanyzat maszkot juttat az id6sebb korosztalynak.?’ Ugyanakkor a
gydriek Facebook-oldaldn marcius végéig hangsulyosak maradtak a koronavirusroél
sz016 tajékoztatok is, a honap végéig dsszesen hat poszt foglalkozott vele.

Néhany hét utan azonban a tdgabb formalis gondozasi szolgaltatasokrol és a pan-
démiardl sz6l6 informaciok kezdtek elmaradozni, hogy helytiket atvegyék az ad-hoc
hirek és érdekességek, illetve az AC-k tobbségének online feliiletei hosszabb-révi-
debb iddre el is némultak és tetszhalott allapotba kertiiltek.

A Facebookon a veszélyhelyzet soran is aktivnak maraddk kiilénb6zd stratégia-
kat alkalmaztak ezeknek a kiegészitd /ad-hoc hireknek a megjelenitésében. A 12. ke-

15 Miskolc, Pécs, Szombathely (havi 1 poszt), Obuda (k6zo6s oldal), Paks (havi egy poszt), Putnok (ma-
jus 6ta inaktiv), Zalaegerszeg és Tokaj.
16 https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=911591242624587&id=728525844264462,
https://www.facebook.com/alzheimercafekeszthely/posts/499349060748238

7 https://www.facebook.com/alzheimercafegyor/posts/3786753441365857

18 https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=908360922947619&id=728525844264462
19 https://www.facebook.com/alzheimercafegyor/posts/3695677183806817

20 https://www.facebook.com/groups/1184560104905259/permalink/3300683346626247
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riiletben az aktivitas mellett a fokuszt is megtartottak azzal, hogy az online AC-ren-
dezvényei - amelynek kiilon fejezetet szentellink - kozti bejegyzések a kommunika-
ciot témakozelben tartva a demenciara és az otthoni idésgondozasra koncentraltak,
amit 2020 nyaran a lokalis ellatérendszer mas tagjait6l*! és demenciaval foglalkozé
szervezetekt6l? atvett posztok is kiegészitettek. Egy masik jellemz6 utat jelentett a
vegyesebb tematikaju informaciok megosztasa, példaul a gyori és a fehérgyarmati
Cafék Facebook oldalan. Ok bar teret adtak szakmai forrasoknak, de a posztok nem
korlatozdédtak sem a lokalis informaciéforrasokra (tobbek kozott tovabbosztottak
informaciékat a DemenSzia,?® 12. keriileti Alzheimer Café,** Diagndzisa Alzheimer?®
és a Felejtek.hu?® oldalakrol is), sem pedig a demencia és az id6sgondozas témaira,
hanem a szélesebb tematikai meritésiikben megjelent a korabban bemutatott ad-
hoc posztok szinte minden egyéb tipusa is.

Az is jellemz6vé valt, hogy sokszor hasonl6 vagy akar ugyanazok a posztok jelen-
tek meg a legtobb Facebook oldalon, tehat a szervezdk hasonlé forrasokbdl tajéko-
zodtak, illetve érzékelhetéen kovették a szintér néhany kitlintetett — aktiv és vezetd
,véleményvezér” - szerepldjének online tevékenységét is.

Osszefoglaléan elmondhaté, hogy 4ltalaban a régebb 6ta miikodé AC-k tiintek ak-
tivabbnak a veszélyhelyzet kihirdetése utan is (példaul Mosonmagyarovar, Gyér, Ta-
tabanya, Nyergesujfalu). Ennek tobb oka is elképzelhetd: érettebbek lehetnek, job-
ban integraltak a helyi k6zdsségbe és a gondozasi/intézményi 6koszisztémaba, de a
,korai adaptalok” feltételezhet6 elhivatottsaga, innovativ szellemisége és identitasa
is jatszhatott valamilyen szerepet ebben.

Ugyanakkor nem tudtunk a fenntartd jellege szerint mintazatot talalni azzal
kapcsolatban, hogy a kozvetett vagy kozvetlen 6nkormanyzati bevonodas az AC-k
igazgatasaba és finanszirozasaba segithette-e az online veszélyhelyzeti aktivitas
fennmaradasat. Ebbdl arra kovetkeztetiink, hogy inkabb a helyi szervezdk szerep-
felfogasan és motivacidjan mult az online aktivitas, és azt feltételezziik, hogy erre
nem léteztek protokollok. Tertiletileg inkabb a dunanttliak maradtak aktivak, a bu-
dapestiek koziil csak a 12. keriiletben, két megyeszékhelyen (Tatabanya és Gydr), és
jellemz6en inkabb a kisebb telepiiléseken miikodé Cafék miikédése volt folyamato-
sabb a lehet6ségek nyujtotta korlatok kozott a jarvany elsé hullama idején.

2 https://www.facebook.com/alzheimerbp12 /posts/136538224655710

2 https://www.facebook.com/alzheimerbp12 /posts/154549766187889

2 https://www.facebook.com/alzheimercafegyor/posts/3829559063751961
2t https://www.facebook.com/events/231631811488407

% https://www.facebook.com/alzheimercafegyor/posts/3977058265668706
26 https://www.facebook.com/alzheimercafegyor/posts/3914672898573910
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KOMMUNIKACIO A SZERVEZOK ES A KOZOSSEG KOZOTT

Az altalunk megalkotott funkcidlista 6tddik és hatodik elemei, azaz a zart és nyilt
kétirdnyd kommunikacids csatornak megléte fontos elemei egy j6l m(ikod6é AC-nak.
Az online platformokon keresztiil a szervezdk aktivan képesek lehetnek kapcsolatot
tartani két Alzheimer Café rendezvény kozott is a kozosségiikkel, fenn tudjak tartani
az érdekl6dést és a bevonddast. Erre els6sorban az eleve magas interaktivitasi lehe-
t6ségeket nyujto kozosségi szintérnek megalkotott Facebook az optimalis, de talan
egy interaktivabbra tervezett honlap is alkalmas lehetne erre. Utébbira viszont a
mez6nyben nem taldltunk példat, pl. a statikus meghivokat nem lehetett kommen-
telni.

A kapcsolattartas fontos eszkoze az egyéni kétirdnytd kommunikaciés csatornak
fenntartasa, amin keresztiil a szervezdk egyéni igényekre reagalva tudnak informa-
ciékat nyujtani, és személyes problémakat kezelni. Ezek lehetnek zart (példaul te-
lefon, e-mail, Facebook Messenger) és nyilt (példaul kommentdoboz) csatornak. Az
el6bbiek esetében megkonnyiti a személyes kommunikacié 1étrejottét, ha a szerve-
z0k részérdl nevesitve van egy kontaktszemély elérhet6séggel. Kontaktinformacid
jobbara elérhetd, de sok esetben nem kapcsolédik hozza személy, csak a fenntartd
szervezet van megnevezve. Ez a személytelenség kiilondsen az amugy is legnehe-
zebb els6 kapcsolatfelvételnél szamithat magas kiiszobnek. A kiiszobok csokkenté-
séhez kapcsolodik pozitiv példaként a fehérgyarmati AC korabban (az el6z6 rész-
ben) is idézett bejegyzésrészlete, amelynek értékét kiilon emeli, hogy a veszélyhely-
zeti bizonytalansag és tavolsagtartasi el6irasok kozepette nyujt fogddzot, amiben a
személyes megkeresésre batoritjak az olvasokat.

A (kétiranyu) kapcsolattartds masik kiemelt eleme a k6zdsségi visszajelzés, pél-
daul a facebookos reakciégombok és a kommentelési lehetdségek, ami a szervezdk
és a résztvevok kozti kommunikacié fontos eleme. A k6zosség szamara lehetdséget
ad a véleményiik kinyilvanitasara, és arra, hogy az igényeiket kozvetleniil is meg-
fogalmazzak, ezzel alakitva az AC-k nekik megfelel6bb miikodését. A szervezdi ol-
dalrdl pedig a visszajelzések kozvetitik a résztvevdk elismerését, és megjelenitik
a késébb becsatornazhaté igényeket. A nyilvanos visszajelzések elémozditjak az
Alzheimer Café megfelel6ségérdl és a kozosség igényeirdl szol6 diskurzust.

Ugyanakkor még a Facebookon is csak ritkdn volt kifejezett torekvés észlelhetd
az aktiv és érdemi online kapcsolattartasra a szervezok részérél. Azokat a poszto-
kat vettiik idetartozonak, amik elsédleges iizenetiik mellett kifejezetten megprobal-
tak valamilyen reakciot is kivaltani: parbeszédet vagy vitat generalni, visszajelzést
kérni, példaul egy kérdéssel, utalassal, vagy egy felvetett gondolat tovabbfiizésével.
Példaul a sajat rendezvénysorozatukban érintett témak meghirdetése mellett egy
masik helyi demenciabarat esemény népszerisitése (Mosonmagyarévar?’), vagy

7 https://www.facebook.com/AlzheimerCafeMosonmagyarovar/posts/2638470162840448
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valamelyik Alzheimer kdrrél szolé dokumentumfilmhez kapcsolédoé interju vagy
vetités megosztasa talan dnmagaban is értelmezhetd az érdekl6dés és bevonodas
fenntartasara tett kisérletként a szimpla informaciéatadason tul. Jellemz6en a mas
forrasbol szarmazd bejegyzések kiilon hozzaflizott értelmezés, aktualizalas, véle-
mény vagy ajanlas nélkiil keriiltek tovabbosztasra, de példaul a tatabanyai Café olda-
lan rovid idézetekkel vagy kommentarral jelentek meg,?® ami nem csak kénnyebben
tette befogadhatéva az adott posztot, hanem kommunikaciés gesztusként is értel-
mezhetd. Az ilyen jellegii posztok gyakorisaga is fontos tényezd, mert a viszonylagos
rendszeresség és egyfajta kiszamithatdsag is szlikséges a bevonddashoz, a kozosség
megtartasahoz - nagyjabdl a harmaduk torekedik arra, hogy a talalkozdk kozott is
fenntartsa az érdeklddést és a kapcsolatot a kozosségével. Els6sorban a fenntartok
altal menedzselt egyéb szolgaltatasokkal integralt oldalakon egyértelmiien megje-
lenik a kapcsolattartasra iranyul6 szandék a bejegyzések mennyiségét és tematikai
sokszintiségét figyelve (példaul egészséges életmod), viszont ezek elsGsorban nem
az Alzheimer Café kozosségét szdlitjak meg, nem is demencia-, vagy id6sgondo-
zas-specifikusak.

Ebbdl a szempontbdl mas egy Facebook csoportban zajl6 kommunikaci6, ami-
ben talan a nyergesujfalui AC a legaktivabb. A csoportokban a lapokkal ellentétben
a tagoknak nagyjabol ugyanolyan lehetdségeik vannak a diskurzus tematizalasara,
illetve alakitasara (példaul bejegyzések kozzétételével), és kisebb a szervezdk és a
résztvevok kozotti szimbolikus tavolsag, csoporttagként identifikalodva a kotédés
és a kozosséghez tartozas érzése is kdnnyebben kialakul, és a nyilvanossag hatarai
is egyértelmiibbek. Azonban a vazolt tulajdonsagok ugy tiinik, hogy a gyakorlatban
csak lehetdséget kinalnak egy szervesen miikdd6 aktiv online kdzosség miikodésé-
hez. Posztok a csoport nagyjabol szaz tagjabdl a vizsgalt id6szak alatt kevesebb, mint
tiztdl érkeztek, de igy is feltételezhetd, hogy egy Facebook lap korlataihoz képest
nem csak a szervezokrdl van szé. A moderatorok/szervezdk oldalardl jellemzé a
kommunikacioban a személyesség, amia 2019. decemberi beszamol6 hangvételében
is megfigyelhetd: ,Nagyon jé hangulatban zdrtuk az idei évet az Alzheimer Caféban.
Régi, téli szokdsokat idéztiink meg. Igazi «fonds» légkér alakult ki. Koszonjiik Rablné
Sdndor Judit eléaddénknak!”?® A csoport tagjai kozott spontan beszélgetés kialakulasa
nem volt jellemzg, de a szervezok részérdl sem volt érzékelhet6 ennek az elémozdi-
tasara iranyuld kezdeményezés. Sporadikusan el6fordult kozosségépitésként értel-
mezhetd tevékenység, példaul amikor a szervez6(k) plusz informaciét nyujtott(ak)
egy programhoz, vagy amikor az Alzheimer cimii dokumentumfilm budapesti veti-
tésére kinaltak fuvart februarban.®® Nyergesujfalun a Facebook csoport kialakitasat

28 https://www.facebook.com/alzheimercafetatabanya/posts/1288318614703466,
https://www.facebook.com/alzheimercafetatabanya/posts/1391899977678662

2 https://www.facebook.com/groups/1184560104905259 /permalink/3039657229395528/

30 https://www.facebook.com/groups/1184560104905259 /permalink/3212196288808287/
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és miikodtetését és abban a kozosségépitési torekvést bizonyosan segiti az, hogy
egy viszonylag kisebb varosrol van sz6, ahol az emberek jobban ismerhetik egymast
személyesen is. A kapcsolataik ezért eleve nagyobb eséllyel mar ,offline” is adottak,
ami egy bizalmibb és diszkurzivabb légkor kialakitasahoz, illetve fenntartasdhoz jé
kiindulasi alap lehet (,pro”). Ugyanakkor elképzelhetd, hogy kevéssé érzik sziikségét
az online feliileteken torténé kommunikacionak, mert amugy is adottak a kdzvetlen
csatorndk a tapasztalatcserére példaul telefonon vagy személyes taldlkozasokon ke-
resztiil (,kontra”). Felmeril kérdésként az is, hogy a csoport nyilvanos jellege milyen
adatvédelmi aggalyokat jelent a szamukra, a privat és nyilvanos terek dsszemosa-
saval.

A platform nagyon erdsen befolyasolja az online k6zdsségi kommunikacié lehe-
t6ségét. A honlapokat vizsgalva nem taldltunk erre lehet&séget (példaul egy kom-
mentbox integralasaval), de a Facebook kifejezetten k6zosségi interakcidra tervezett
feliilete alapértelmezésben tartalmazza ezeket. Példaul egy megvaldsult AC-rendez-
vény Osszefoglaldsa, és valamiféle feldolgozasa fontos téma az online térben, amit
kiilonboz6 részletességgel, de altaldban az eseményen késziilt fényképek illuszt-
ralnak, amihez az el6adé és/vagy a résztvevdk felé irdnyuld koszonetnyilvanitas
parosul. Ezt kiegészitheti egy rovid beszamol6 a témarol vagy a hangulatrél, de ez
mar ,haladébb” kommunikaciés-interakcios szintnek szamit. A mosonmagyarévari
Alzheimer Café is rendszeresen kozzétett ilyeneket, itt a 2020. januari bejegyzést
idézziik:

,K6szénjiik Fekete Anna a tartalmas eléaddst! Nagyon jé hallani, hogy mennyi-
re fontosak a demencidval él6k életében a tartalmas, hasznos elfoglaltsdgok.
Milyen jé hatdssal van a betegekre a milvészet barmelyik dga. Nehéz elfogadni
néha a hozzdtartozéknak, hogy ne a gyégyszerektél vdrjdk a »jél-létet« hanem
alternativ stressz csékkentd tevékenységektdl, vagy pl. a zene hallgatdstdl. K6-
széném a résztvevéknek is az aktiv jelenlétet (©).”3"

A szovegnek a koszonetnyilvanitason és az el6adas fontos kérdéseinek felidézé-
sén kiviil része a tapasztalatokra vagy a téma jelent6ségére iranyul6 reflexio, sze-
mélyes hangvétele pedig segit megalapozni a k6zdsségi intimitast és szolidaritast.
A veszélyhelyzet idején sziineteltek a taldlkozasok, de a nyari enyhtilés idészakaban,
taldn els6ként Dombovaron tartottak (szabadtéri) rendezvényt, amirél a megszo-
kottnal nagyobb terjedelm( beszamoléban is lehetett olvasni. Ebben az obligat ké-
szonetnyilvanitas és a programok dsszefoglaldsa mellett hangsulyt fektettek a séta
hangulatanak felidézésére, és a résztvevék szamara az djra taldlkozasban lelt 6rom
jelent8ségére is, valamint az 6sszefoglaléban felidéztek néhany olyan (nem szenzi-

31 https://www.facebook.com/AlzheimerCafeMosonmagyarovar/posts/2810023549018441
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tiv) témat, amelyek a beszélgetés soran mertltek fel, mint példaul a karantén megé-
1ése és a séta helyszineihez f(iz6d6 személyes emlékek.??

A lehet6ségekhez mérten azonban a k6zodsség kevés tagja szokott visszajelzést
adni. Pedig a reakciogombokkal gyorsan és kiilondsebb ,kockazat” nélkiil lehet , ked-
velni” ezeket a bejegyzéseket is, de a Idjkok szama ritkdn haladta meg a tizet. Ehhez
képest a tobb atgondoltsagot és nagyobb motivacidt igényl6 szoveges visszajelzések
még kevésbé fordultak el6 - még olyan oldalakon sem, amik viszonylag sok részt-
vevével miikod6 Alzheimer Caféhoz tartoztak -,** és parbeszéd a kozosség tagjai
kozott vagy a szervezokkel is csak elvétve alakult ki. A visszajelzések leginkabb az
egyszer( koszonetnyilvanitasra szoritkoztak, ami 6nmagaban arra is utalhat, hogy
a kozosségben nincs igazadn igény a kapcsolattartasra, visszajelzésre, a rendezvé-
nyeken elhangzottak tovabbgondoldasara, a sajat élmény megosztasara, vagy utolag
felmertilt kérdések nyilvanos feltételére. De utalhat arra is, hogy ennek nincs meg a
kultiraja az adott kézegben, azaz az igény meglenne ra - akar artikulalatlan, szuny-
nyad6 formaban -, de a kialakult csoportnorma miatt azt nem is tekintik ,helyénva-
l6nak”.

Az é16 és aktiv diskurzus és kozosségi bevonddas kialakulasat nagyban elésegit-
hetnék a rendszeres, relevans, személyes jelleg(i, intimitast és spontaneitast tiikkr6z6
tartalmak, kisérészovegek és kommentek. Jelenleg inkabb a tobbé vagy kevésbé rele-
vansnak vagy érdekesnek tlin6 harmadik féltél szarmazé posztok jobbara rutinsze-
ri megosztasa, és az azokra adott ,lajkok” és a formalizalt révid , K6szondm”-tipusu
reagalasok a domindnsak, azaz e téren béven vannak még kiaknazatlan lehet6ségek.

A KOZOSSEGEPITES ES -SZERVEZES

A tanulmany els6 részének modszertani fejezetében felsorolt platformfunkciok ko-
zll a tovabbiakban az aktiv kdzosségszervezésre iranyuldkat targyaljuk. A funkci6-
lista hetedik eleme az olyan kozosségi identitasformald és -megerdsito tevékenysé-
gekre vonatkozik, amelyek a tagjai kozott kolcsonds szolidaritas és tamogatas alap-
jailehetnek. A nyolcadik funkci6 pedig a kozosségbdvitésre vonatkozik, azaz proaktiv
modon vald nyitasra olyanok felé, akik nem részei még annak.

A platformok koziil mind a Facebook, mind a weblap lehetdséget ad célcsoportok
elérésére, egy ,kozonség” kialakitasara, de az el6bbi alkalmasabb eszkoz a k6zénség
kézdsséggé formalasanak tamogatasara és megerdsitésére, kiillonosen akkor, ha az
online kdzosségi aktivitas és kiilondsen a kozosségi identitas mar lényegében onfe-
nntartéva valik, azaz egymast aktivaljak, inspiraljak és megerdsitik ebben a k6zos-
ség tagjai.

32 https:/ /www.facebook.com/permalink.php?story_tbid=1200965606745233&id=300135046828298
33 példaul Mosonmagyardvar
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Az ,irdnyitott” bevonast - facilitaciot - segitheti ugyanakkor a szervez6i kom-
munikaci6 moédja, a befogadoéi attitlid fenntartasa, a nyelvhasznalatban pedig az,
ha tartézkodnak a tdlsagosan bennfentes kommunikaciétdl, ha nem csak egy eleve
feltételezett kozos tudasra és kézdsen felépitett valosdgra szoritkoznak. A kommu-
nikacié hozzajarulhat egymas jobb megismeréséhez személyiségként és potencidlis
tdmogatd eréforrasként, a bizalom kiépitéséhez, valamint a csoporton beliil szere-
pek kialakuldsahoz, azaz a k6zosség differencialédashoz. Feltételezhetd, hogy a koz-
vetlenebb hangnemben irt, az olvasékat megszdlité szovegek jobban tamogatjak a
kozosségi identifikdcié megteremtését.

A korabban targyalt aktiv-bevono6-érdemi, kozosségépitésre is hasznalhat6 kom-
munikacios tevékenységek mellett az aktiv Facebook oldalakon meg-megjelené ké-
szontések szintén a kozosség megteremtésének lehetnek alapszintii eszkozei, pél-
daul a nagy kézés linnepekhez kotédéen, mint kardcsony,** Ujév3s és Husvét, de a
fehérgyarmatiak oldala az [d6sek Vildgnapjara is emlékezett.* Bar nem egyedtilallok
a képeslapszer” képek®” mellett az AC kozdsségének sz416 lizenetek, ez a moson-
magyarovari Facebook oldalon jelent meg a legteljesebben:

LAz linnepek kézeledtével szeretném megkdszonni minden Alzheimer Café
szervezdnek, dnkénteseknek, kollégdknak, hogy segitettek ebben az évben
is. Tovdbbd koszénettel tartozom dr. Ivdncsics Jdnos Alpolgdrmester Urnak,
hogy tdmogatta a Café miikddését! A résztvevéknek, hogy eljéttek, kérdeztek,
tdmogattak. Jovére is folytatjuk! Mindenkinek Békés, Boldog, Szeretetben gaz-
dag Kardcsonyt kivanunk! Gondoskodds Alapitvdny kuratériuma.”®

A szervezdk aktivan facilitalhatjak a kozosség bels6 online interakciéjat, ami no-
velheti a csoport tagjai kozotti szolidaritasi és tAmogatasi potencialt, és nem csak
a praktikus vagy informdaci6s tdmogatadsok megvalosuldsaban, hanem az empatia-
ra és megértésre épiilé érzelmi tdmogatasi aktusokban is. Adataink alapjan ennek
elémozditasara - azaz a kozosségi szolidaritas kialakitdsara/megerdsitésére vald
stratégiai torekvést - a vezet6k részérdl nemigen lehetett beazonositani. Az ehhez
sziikséges parbeszéd elémozditasara tett kisérlet egyik példaja a 12. keriileti Alzhe-
imer Café Facebook lapjan jelent meg, ahol a demencia egy miivészi dbrazolasanak
megosztasaval és néhany gondolatébresztd kérdés feltevésével a szervezdk diskur-
zust szerettek volna kezdeményezni a bejegyzés olvasoéi kozott, de kevés sikerrel,
mert csak néhany lajk érkezett, de kommentar (valasz) nem.*

3 https://www.facebook.com/alzheimercafetatabanya/posts/1308613489340645

% https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=1066015933573535

36 https:/ /www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=774120243038355&id=728525844264462
37 https://www.facebook.com/alzheimercafetatabanya/posts/1308613489340645

3 https://www.facebook.com/AlzheimerCafeMosonmagyarovar/posts/2761971120490351

39 https://www.facebook.com/alzheimerbp12 /photos/a.122861559356710/145251413784391
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Ugyanakkor a kdzosségépités legmegfelel6bb online eszkdzének a Facebook cso-
port tlinne, de erre csak 6sszesen két példat talaltunk az altalunk vizsgalt 12 héna-
pos idétartamban, mert rajtuk kiviil oldalként vannak jelen az AC-k ezen a kozosségi
platformon. A kettd koziil a nyergesujfalui csoport az aktivabb, amely ,lathatd” és
,nyilvanos”*® azaz nem kell a csoport befogadott tagjanak lenni ahhoz, hogy megta-
lalhassak a megfelel§ keresdszoval, vagy, hogy lassak a csoporttagok listajat és be-
jegyzéseit. Ebben a csoportban is van még kiaknazatlannak t{iné online potencial,
mert bar vannak ,alulrél jov4”, azaz nem a szervezdktodl jovo bejegyzések, azokat
inkabb néhany aktivabb tag generalta, tehat ezek a kezdeményezések nem annyira
szétteritettek a tagok kozott. Az egyik példa az a bejegyzés, amelyikben az egyik tag
egy kozos filmnézés szervezéséhez kért és kapott informacidkat az AC szervezdi-
t6l,* vagy egy masik, amelyik nem kifejezetten a demencia témajat érintette, hanem
a nevezetes linnepekhez kapcsolddé jokivansagokat kozvetitett,*? és a horizonta-
lis kommunikacié miikodésére is volt példa, még ha nem is annyira kidolgozott és
messzire vezetd.*

A jarvany kontextusaban azonban a kozdsség miikodésének alappillérét jelentd
személyes taldlkozasok hidnyaban az online megjelenés kozosségi funkcioi is Uj je-
lentGségre tettek szert: szinte kizardlagos eszkozei lehettek volna a kdzosség egyben
tartasara, a kozosség létezésének és identitdsanak megerdsitésére. Ennek ellenére
ez a cél a veszélyhelyzeti adaptacié soran a megfigyeléseink alapjan nem keriilt job-
ban el6térbe, példaul tapasztalatok megosztasan, tematikus beszélgetéseken, vagy
kozos online programok kezdeményezésén keresztiil. Elszort és f6leg egyszeri pro-
balkozasokként értelmezhetd példaul egy husvéti iidvozlet, vagy a gydri Alzheimer
Café oldalan juniusban megosztott, ,kiiléndsen a gondozdsban elfdradt hozzdtarto-
z6knak” sz0616 szép lizenet,* de kdzosségmenedzselésre iranyuld tudatos stratégia
nem volt jellemzé.

Attekintettiik azt is, hogy egy AC a sajat kozosségébdl milyen tipusi eréforrasokra
tdmaszkodhat(na) a sajat fennmaradasahoz és minél eredményesebb miikodéséhez,
illetve azt is, hogy ebben a forrasteremtésben hogyan tamaszkodhat(na) az online
platformokra és médszerekre. K6zosségi eréforrasok becsatornazasi kisérletére —
példaul adomanygyfijtésre, 6nkéntesek toborzasara, vagy valamilyen eszkozsziik-
séglet meghirdetésére - azonban nem talaltunk példat sem a megszokott miikodés
sem pedig a jarvany elsé hullama idészakaban, pedig tudhato, hogy t6bb kezdemé-

40 A csoport a vizsgalt idészakban még nyilvanos volt, de e tanulmdny megjelenésének id6pontjara
mar zartta valt.
“! https://www.facebook.com/groups/1184560104905259 /permalink/2847090931985493/
*2 https://www.facebook.com/groups/1184560104905259 /permalink/3086198488074735,
https://www.facebook.com/groups/1184560104905259 /permalink/3332625990098649
* https://www.facebook.com/groups/1184560104905259 /permalink/3039657252728859
* https://www.facebook.com/alzheimercafegyor/posts/3981756765198856
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nyezés is fenntarthatésagi problémak miatt sziintette be korabban a tevékenységét.
Magyarorszagon a Cafék nem épitenek a k6zdsség anyagi hozzajarulasara, és ennek
a kulttrja talan 4ltaldban sem kiilonésebben elterjedt a szocidlis teriileten.*> Mi is
csak inkdbb egy kiaknazatlan lehetdségként tekintiink rg, f6leg az dnkéntesek on-
line platformokon keresztiili bevonasanak vagy aktivaldsanak lehetdségére.*® Ezek
az internetes csatornak az AC-k ad-hoc igényeinek nyilvdnossa tételében is segithet-
nének, elésegitve azt, hogy a kozosség tagjai jobban bevonddjanak a szervezésbe és
lebonyolitasba, és nem is csak a szervez6k munkajat megkonnyitve, hanem akar 4j,
az Café portfolidjaban addig nem is szerepl6 feladatokat ellatva.

Osszefoglaléan elmondhatd, hogy az Alzheimer Cafék koziil az aktiv online je-
lenléttel rendelkez6k mindegyikében lathaté valamiféle kisérlet a kézdnség meg-
tartasara, de arra kevéssé, hogy 6ket kizdsséggé formaljak, kibontakoztatva a ké-
z06sségi szolidaritdsban és tdmogatasi er6forrasokban rejlé potencialt, ami az AC-k
eredeti koncepciodjanak és céljainak egyik legfontosabbika. A k6zonség egymas kozti
kommunikaciojara is alig lattunk példat a nyilvanos térben, a posztok kommentel6i
ritkdn reagalnak egymasra. Osszességében az online megjelenés adta lehet8ségek
széles kore sokszor jelentds részében kihasznalatlan maradt, ha van is k6zosség-
szervezési torekvés, akkor az a hattérben, tervezetleniil zajlik még az egyébként
aktiv(abb) online jelenléttel rendelkezd AC-oldalakon is. Puszta online jelenlétiik-
kel annak spontan kialakuldsdhoz nyudjthatnanak valamiféle platformot, de ahhoz
valdsziniileg egy, az offline térben mar alakitott vagy spontan alakul6 kézosségnek,
és tagjai egy bizonyos foku IKT-jartassagnak kellene peremfeltételként jelen lennie.
Megfigyeléseink alapjan inkabb az elsd feltétel hianyossagait tudjuk rogziteni, mert
az utébbira nincs ralatasunk.

AZ ONLINE ALZHEIMER CAFE (KIKENYSZERITETT) INNOVACIOJA

Az Alzheimer Café rendezvényeknek a fizikaibol a virtualis térbe val6 athelyezése a
veszélyhelyzetben valt relevans kérdéssé. Ez a lehetGség 2020. augusztusaig kizaro-

* A teljes vagy részleges kozosségi finanszirozas egyébként is csak néhany jobban civil profily, talan
a fiatalabbakat - de nem feltétlen tehet6sebbeket - célzd szervezetre jellemzd, az AC-k fenntarté6i pedig
gyakran olyan szervezetek - 6nkormanyzatok, egyhazak vagy alapitvanyok — amelyek erre aldozni készek
(szervezdk bére, helységbérlés, frissiték és ragcsalnivalok koltségének fedezése), de a fenntartas és a
finanszirozas évrdl évre alkuk targya lehet.

¢ [lyen 6nkéntes segitd lehet példaul egy olyan személy, akinek idésotthonba kolt6zott vagy esetleg
elhunyt a demenciaval é16 csaladtagja, és érez magaban motivaciot arra, hogy atérezve mas, aktualisan
gondozd csalddtagok problémait 6ket érzelmileg, informdciéval, gondozasi és életvezetési tandccsal
tamogassa. Ez neki a gyaszfeldolgozasban, az esetleg sokaig nagyon hangstlyos gondozéi identitasa elen-
gedésében, és egy Uj tAmogato, a kozosségért tevs szereppel vald azonosulasban is segithet. De 6nkénte-
sek segithetnek az AC-k lebonyolitadsaban, 4j tagok toborzasaban is vagy a kdzdsségbe vald bevezetésben
is, vagy akar - egyébként nem tipikus - érdekvédelmi tevékenységekben, aktivizmusban is.
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lag Budapest 12. keriiletében (Hegyvidék) realizal6dott, ahol aprilist6l online el6a-
dasok formajaban folytatédtak a taldlkozdk a Facebook Live stream szolgaltatdsan
keresztiil. Itt a kordbban a fizikai térben rendezett eseményekkel kapcsolatos tajé-
koztatas formatumaval hirdették meg ezeket a virtudlis taladlkozadsokat, és a mega-
dott id6pontban él6ben osztottadk meg az el6adas videdjat, aminek a végén kérdése-
ket is fel lehetett tenni az el6addnak.

A személyes taldlkozasokhoz képest az online AC-k - és kiilonésen a (,fronta-
lis”) el6adasok - valds idejében nem tudnak megvalésulni a sokrésztvevds szemé-
lyes - horizontdlis - beszélgetések, igy ezeken a rendezvényeken inkabb a vertikalis
kommunikaci6 (az el6add és a résztvevd egyének kozott) tud miikodni. Kérdések
valdés idejli megfogalmazasara, hozzafliznivalok, sajat élmények megosztasara a
technolo6gia lehetdséget nyujtott — és a szervezdk 0sztonozték is a nézéket kérdések
megfogalmazasara a videdk alatti kommentszekcioban -, de a k6zonség szamara
egymas reakcidi kevéssé voltak érzékelhetdk, igy egymast is kevéssé tudtdk ins-
piralni, kevéssé tudtak egymasra reflektalni. A vide6 az el6adas é16 kozvetitése utan
is elérhet6 maradt, igy késébb is kialakulhatott volna parbeszéd vagy vita a visz-
szanézGbi kozott, de ez nem volt jellemz6, és ennek a szervezodk altali facilitdlasara
sem talaltunk egyértelm torekvést. Az online el6adasok viszont lehet6évé tették azt
is, hogy ezek az események tobb emberhez jussanak el, részben a visszanézhet6-
ség miatt, részben pedig annak koszonhetéen, hogy mas Cafék is tovabbosztottak
azokat"’” (sokszor sajat tartalmak el6allitasa helyett), igy volt olyan el6adas, amelyik
tobbezres nézettséget generalt néhany hénap alatt.*®

Az online AC események Ujszerlisége miatt fontosnak érezziik két olyan kiilfoldi
példa bemutatésat is, amelyek szintén a koronavirus-jarvany fizikai tavolsagtartasi
el6irdsaira adott reakciéként sziilettek meg az online térben.

A koncepcié 6shazdjanak szamité Hollandidban egyes Alzheimer Cafék online
térbe koltozésének megvaldsulasaba Sandra Conijn-nak, az Alzheimer Nederland
munkatarsanak az ,Alzheimer Europe 2020” konferencian 2020. oktéber 22-én el-
hangzott el6adasan keresztiil nyerhetiink betekintést (Conijn 2020). A 17,6 milliés
orszagban a jarvany kitorésekor mar 250-nél is tobb AC m{ikodott havi rendszeres-
séggel, a helyszini alkalmakon atlag 40 f6 koriili résztvevészammal. Ezen alkalmak
miikodését mddszertanilag az Alzheimer Nederland nevi jogtulajdonos orszagos
szervezet regionalis irodai tdimogattak, lebonyolitdsukban pedig erételjesen tdmasz-
kodtak dnkéntesekre. A jarvany miatt azonban Hollandidban is lealltak a helyszini
rendezvények, de ebben a helyzetben az 6nkéntes bazist mozgdsitva gyors vészme-
goldasokkal probaltak enyhiteni a kozdsség bizonytalansagan és stresszallapotan.

47 Azok a lehetGségek és kovetkezmények, amelyek egy, a foldrajzi értelemben lokalis AC vonzaskor-
zetén-hatékorén talmutatd kozénséget tudnak elérni, esetleg kézésséget generdlni tovabbi kutatasokat
igényelnek.

8 https://www.facebook.com/alzheimerbp12 /videos/714151466082518
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Felhasznalva a meglévé kontaktinformaciokat proaktiv médon kezdték el hivogatni
a kozosségik tagjait, segélyvonalakat allitottak fel, hirdetéseket jelentettek meg a
helyi lapokban, képeslapokat, s6t, viragokat kiildtek ki a kdzosségiik tagjainak, hogy
éreztessék, nincsenek elfelejtve, magukra hagyva, nem maradtak tamogatas nélkiil.
Cél volt az is, hogy ne veszitsék el a kapcsolatot veliik, ne sodrédjanak tul messzire a
latokorbdl az egyének, esetleg véglegesen is, de az is, hogy ne tépazodjon meg, eset-
leg hulljon szét a kdzosség, a kozosségben rejld eréforras, téke.

Conijn azzal folytatta, hogy 2020 aprilisdban a 48 regionalis irodajuk (depart-
ment) koziill harom is elkezdett online Cafékat tartani, amit hamarosan tdbben
kovettek, és értékelése szerint idével nem csak az online rendezvények mennyisége
n6tt, hanem a mindségiik is javult. Sok helyen helyi tartalomszolgaltaté médiumok-
kal alkotott technikai partnerségben 15-30 perces, szakértékkel késziilt talkshow
formatumu beszélgetéseket kozvetitettek online (streamelve), és ezeknek az online
AC-knak a megszervezésében és lebonyolitasaban is kulcsszerepe volt az 6nkénte-
seknek.

Tapasztalatuk szerint egy online rendezvényhez tobbféle, koztiik technikai kész-
ségekre is sziikség van a megfelel6 eszkozellatottsag mellett. Az online formatum
elényének tekintik a szélesebb elérést, az atlag 40 f6 helyett tobb szaz, akar ezres
nagysagrendl kovetést, igy azok szamara is elérhet6, akik valami miatt nem akartak
vagy nem tudtak koradbban részt venni a helyszini alkalmakon, vagy nem is jutott el
hozzajuk a Café 1étezésének a hire. Hatrany ugyanakkor, hogy az aktiv jelenlét nem
észlelhetd. 2020 szeptemberében ugyan néhanyan tjraindultak helyszini rendezvé-
nyekkel, de a jarvany masodik hullama miatt rovidesen tjra fel kellett fliggeszteniiik
ezeket a helyszini alkalmakat Hollandiaban is.

Conijn végkovetkeztetése szerint a jové a vegyes/kevert megoldasoké lehet,
mert a személyes taladlkozast nem tudja helyettesiteni az online AC, de kiegészitd
funkcidja lehet pl. a helyszini talalkozasok streamelésével.

Sajat értékelésiink szerint ezekhez a gyors és hathatésnak tiiné adaptiv-
megkiizdési reakciokhoz az dnkéntességi, anyagi és adminisztrativ eréforrasokon,
valamint a stratégiai tervezésen és vizion tal egy er6s kozosségi szellemre és szoli-
daritasra is sziikség van, és ezek mindegyikében erdsiteni kell a magyar AC szinteret.

Masodik példank az Ausztridban m(ikodé Promenz, amely egyes elemeiben ha-
sonlo tipusu kezdeményezés, mint az Alzheimer Café, de vannak markansan eltérd
jegyei is. A Promenz célja a demenciaval él6k lehet6 legteljesebb és leginkabb 6nalld
életvitelének tamogatasa, els6sorban a ,Café Promenz” dnsegit6 csoportokon ke-
resztil, igy az 6 els6dleges célcsoportjukat a demenciaval él6k alkotjak, mig az AC-
knal ez kiegésziil a gondoz6 csaladtagokkal is. Erre a missziora utal a szervezet neve
is, ami a demencia sz6 els6 (,de” fosztoképzs) szdtagjat cseréli pozitiv értelmiire
(,Pro-(De)menz”).
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A Promenz online kézosségépité és -fenntartd tevékenysége az offline tevé-
kenységekkel 6sszehangolva kifejezetten azt célozza, hogy ezt a kozosségi eréforrast
minél teljesebben ki tudjak aknazni a demenciaval él6k életminGségének javitasara.
A szervezet online megjelenése multiplatform-alapt, rendelkeznek honlappal,*® Fa-
cebook oldallal,*® Youtube csatornaval® és Instagrammal®? is. A kommunikacids te-
vekénységeik és kozosségi média-hasznalatuk ezeken a platformokon konzisztens,
és rendszeresen tesznek kozzé aktualis tartalmakat. A honlap integraltan jeleniti
meg a Promenz dnmeghatarozasat (elveit és céljait), elérhetdségét, tevékenysége-
it, a programokra vonatkozo aktualitasokat és a csatlakozas lehetdségét. Ezen kiviil
hangsulyosan jelennek meg a kiadvanyaik, valamint azoknak a szakpolitikai és egyéb
egyuttmiikodéseknek az eredményei, amelyekben konzultaciés szerepben vettek
részt érdekképviseleti szervezetként. A megjelenitett szovegeket a résztvevokrdl ké-
sziilt fényképek és rovid videodinterjuk szinesitik a lathatésag és a befogadhatdsag
novelése mellett a bizalomépités eszkozeként is. A Facebook lapjuk mar a jarvany
el6tt is aktiv volt, jellemzden a szervezet rendezvényeit és nyilvanos tevékenységét
bemutatva, hangsulyos adomanygyiijtési tevékenységgel. A jarvany kitdrése utan
meger$sodott az oldal aktualitasokat kozvetitd szerepe és fontossaga a kozosség
kommunikaci6jaban. Itt el6szor a személyes talalkozasok felfliggesztésérdl, rovid-
del utana a kapcsolattartas telefonos lehetdségeirdl, majd a talalkozék Zoom plat-
formon torténd megvalésitasardl kaptak tajékoztatast az oldal kovet6i. Ugy tiinik
a megfigyel6 szamara, hogy a helyszini talalkozasokat sikerrel tltették at az online
térbe, a vizsgalt id6szakban hetente szamoltak be Zoomos eseményrdl, de rekreaci-
os céllal rejtvényeket is megosztottak, amik szintén egyfajta kozosségi tevékenység-
ként, beszélgetésinditoként szolgaltak.

A koz6sség az érintettek hiteles képvisel6jeként jelenik meg a nyilvanossag elott.
A szervezet céljai kozt kezdetektdl jelen van a demenciat 6vezd stigma csokkentése
és az érdekérvényesités mind 6nallo szervezetként, mind pedig hal6zati partner-
ként. Részt vesznek tobbek kozott az Osztrak Demenciastratégia kidolgozasaban és
a Demenciabarat Bécs program szervezésében, de a résztvevok tapasztalati szakér-
téként jelen vannak konferencidkon, és megszolalnak a médiaban is. Fontos vallala-
sa a szervezetnek az adomanygyiijtés is, a sztenderd tdmogatasi felhivasokon kiviil
szerveztek pl. adomanygyijt6 karacsonyi eseményt is.

* promenz.at

50 facebook.com/PROMENZ-161482717886565/

51 youtube.com/channel/UCdoriC4XC2fyKGeaNWilUxw /videos
52 instagram.com/promenz_/
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Az empirikus eredmények dsszefoglalasa

A magyarorszagi Alzheimer Cafék internetes megjelenésének elemzéséhez abbdl a
tiz elemi funkcidlistabol indultunk ki, amelyet a modell eredeti koncepcidjanak cél-
jaibdl és az internetes-k6zdsségi platformok lehet6ségeibdl vezettiink le. Az interne-
tes platformok nyujtotta lehetéségek a jarvany kitdrése utan nagysagrendekkel val-
tak hangstulyosabba szinte egyik naprol a masikra 2020 marciusatdl, mert a helyszi-
ni rendezvényeket fel kellett fiiggeszteni.

A jarvany Kkitorése el6tti hat honapban a magyarorszagi Alzheimer Cafék nagy-
jabdl egyharmada volt aktivabb az internetes platformokon, elssorban a Faceboo-
kon. Ezek egy viszonylag stabil, kiszamithaté alaptevékenységet valositottak meg,
els6sorban a helyszini rendezvényeik meghirdetésével, olykor utdlagos visszatekin-
téssel és kdszonetnyilvanitasaval, valamint egy-egy demenciaval kapcsolatos ad-hoc
hir megosztasaval. A tobbiek online tevékenysége kevéssé volt aktiv: vagy rendszer-
telen és esetleges volt a tevékenységiik; vagy inaktiv (nem frisstilg) allapotban ta-
laltuk a platformjuk; vagy esetleg nem is rendelkeztek 6nallé és jol célzott csator-
naval. Néhany AC pedig egyaltalan nem is volt online megtalalhaté. A komplexebb
(,haladdbb”) online funkcidk kovetkezetes megval6sitasa 1ényegében hidnyzott még
az aktivabbak esetében is. Ilyennek tekintettiik volna a gondozasi/tamogatasi 6ko-
szisztéma egyéb eréforrasaira mutat6 linkek és informaciok szisztematikus megosz-
tasat, a kozosségszervezési munkat, illetve a kdzosségben rejlé eréforrasoknak az
AC fenntarthat6sdganak mozgdsitdsara (adomanygyijtés,>® onkéntesség stb.), vagy
éppen a kdzosségen beliili kolcsonds tarsas tAmogatas kialakitasara vagy megerdsi-
tésére iranyul6 torekvéseket.

Az Alzheimer Caféknak a jarvany kitorésével kialakulé 4j realitashoz val6 on-
line adaptacidja erdsen utfiiggd volt, azaz jobbara a korabbi tevékenységi-aktivitasi
mintazataik mentddtek at, és néhany kivételtdl eltekintve nem beszélhetiink inno-
vativ megoldasok keresésérdl, az 0j realitashoz valé célvezérelt alkalmazkodasral.
A jarvany kitorésének fordulépontjan - 2020 marciusaban - a varatlanul felbukka-
no, addig ismeretlen és fenyegetd helyzet, amely egyébként is altalanos tarsadal-
mi zavart idézett eld érzékelhet6 tanacstalansagot okozott a szervezdk korében
is. A leggyakoribb reakcié a mar meghirdetett rendezvények felfiiggesztésének
bejelentése volt, ezen kiviil jarvanytigyi informacidk, -cikkek, és -vide6k megosztasa
voltjellemz6. Azok az AC-k, ahol korabban sem volt aktiv az online jelenlét legfeljebb
a felfiiggesztést jelentették be, de sokszor még azt sem. Csak néhany helyen lehe-
tett azt érzékelni, hogy mar ezen a forduléponton is eléremutatéan kommunikaltak
a jovébeli terveket, de legalabb a bejaratottabb és korabban is viszonylag érettebb
online tevékenységliek az id6 el6rehaladtaval mar tervszertibben viselkedtek. Do-
minans mintazatként azonban a Cafék a helyszini talalkozasok ellehetetlentilésével
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az eredeti célok megvalositasat felfliggesztették, igy példaul a kiildetésnyilatkoza-
tokban is szerepld problémadkra, a demenciaval él6k gondozasara, vagy a betegség
folyamatanak megélésére kevéssé reflektaltak az online térben. A szintér tidit6 inno-
vacidjaként az online térbe koltozott a hegyvidéki Alzheimer Café rendezvény (12.
kertilet), de érdemes kiilon megemliteni a demenciara és az otthoni idésgondozasra
vonatkozo6 sajat tdmogaté videotartalmakat megoszté Modus Alapitvanyt is.

Osszegzés és javaslatok

AZ INTERNETES EROFORRASOK POTENCIALJA ES KOZOSSEGEPITES

Az internet mint kozmii egy sor er6forrashoz juttathatja hozza az Alzheimer Cafék
elsédleges célcsoportjait, ugyanakkor feltehetéen ujra is teremti illetve fel is na-
gyitja a tarsadalmi egyenl6tlenségeket a hozzaférés és jartassag dimenzi6éi mentén.
A hozzaférés és a digitalis jartassag 6nmagukban lehet&ségek, amik mellett példaul
a tarsadalmi és kozosségi integraltsag, a megélt sorstarsi szolidaritas, az egészségtu-
datossag, vagy éppen a sajat agenciajukba vetett hit bizonyos szintjei is sziikségel-
tetnek a hasznok minél teljesebb realizalddasahoz. Valészintsithetd, hogy az AC-k
online er6forrasa éppen azokhoz ér el nehezen, akikhez mas forrasbdl is kevés segit-
ség aramlik, példaul az alacsony szocio6konémiai statuszuak, a gyengén integraltak,
vagy akik olyan telepiilésen élnek, ahol nem miikddik demencia-fokuszu formalis
tamogatd szolgalat (példaul demens nappali ellatas) és AC sem. Mindez kiilonosen
felnagyitddik egy olyan 6ssztarsadalmi krizisben, mint a jarvany, ahol tobbek kézott
a kozszolgaltatasokhoz (példaul egészségligyi, kozigazgatasi stb.) vagy az informa-
lis-csaladi gondozashoz és tarsas tamogatashoz valé hozzaférés hagyomanyos for-
mai is nagyon megneheziilnek.

A demenciaval él6k és gondozoik gyakran kialakulé vagy mélyild tarsas izola-
ciéjat és csaladi krizisét, vagy éppen a jarvany okozta altalanos veszélyeztetettség
érzetet és a bizonytalansagok okozta kréonikus stresszhelyzetet egy szolidaris és
aktivan tamogat6 AC-kozdsség valoszinlileg csokkenteni tudna. Ilyen kifejezetten
tarsas tamogatasi gesztusoknak a megjelenését viszont sem a jarvany kitorése elott,
sem utdna nem tudtuk detektalni a Facebookon. Reakciéik alapjan 6nmagaban a
rendezvények felfiiggesztésének hirére sem tekintettek kiilonosebb veszteségként
a kozosség tagjai, és sem akkor, sem a késGbbiekben nem alakultak ki sem iranyi-
tottan, sem spontan olyan beszélgetések, amelyek valamiféle k6zos megkiizdésnek
voltak értékelhet6k. Lehetséges, hogy a jarvany kitorésének sokkja és a megfert6-
z6déstdl valo félelem feliilirt minden egyebet - de ez is inkabb rovid tavon lehetett
érvényes -, de az altalanosan megfigyelhet6 kozosségi passzivitas utalhatott arra is,
hogy hogy sem a rendezvényeket, sem pedig a kozosséget nem tekintették jelentds /
bejaratott timogatasi forrasnak. Ez nem azt jelenti, hogy nem alakulhattak ki a valés
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térben ilyen tdAmogatasi gesztusok és é16 kozosségek, de ezek 1étezésére legalabbis
nem utalt semmi a nyilt online terekben. Ebbdl azt az 6vatos kovetkeztetést vonhat-
jukle, hogy ennek a potencidlnak a kiaknazasara céliranyos és aktiv kozosségfejlesz-
tési stratégiakkal nagyobb hangsulyt kellene helyezni.

Az online platformoknak lehetne kiegészit6-megerdsitd szerepe is a kozosség-
épitésben, de akar at is tehetd a kozosségépitési kezdeményezés hangsilya az online
feliiletekre. Utébbi esetben a formal6dé kozosségi identitasra a havi rendszerességili
rendezvények sziikségszertien egy adott helyszinre és id6szegmensbe szoritott sze-
mélykozi interakcioéi erdsithetnének ra. Akar igy, akar ugy, de egy egymast ismerd,
egymasban bizd, egymassal szolidaris és egymast tAmogaté emberek kozosségének
a kialakitasaban és kiilonosen a folyamatos megerdsitésében kulcsszerepe lehetne
a kozosségi kapcsolattartast és ezeknek a tAmogatasi tranzakciokat tértdl és id6tdl
fiiggetleniil folyamatosan lehet6vé tevd platformoknak, a k6zodsségek virtudlis ott-
honainak. A k6zosségépités egy id6- és munkaigényes folyamat, amiben az offline és
online technikdk kombinaci6javal lehet a legjobb eredményt elérni.

KOZOSSEGEPITES ES TECHNOLOGIA

A kozosségépités kiilondsen hasznos eszkozei lehetnének a Facebook csoportok.
Ezekben a hazai AC-szintéren szinte kizarélagosan alkalmazott Facebook oldalak kd-
vetdihez képest egy Facebook csoport tagjainak olyan tobbletjogosultsagai vannak,
amelyek egyenrangusiték, 0sztonzik az aktivitast, a tagok kozotti interakcidkat. Egy
csoportban annak tagjai is tudnak bejegyzéseket tenni, példaul sajat gondolatokat
megfogalmazni, vagy kérdéseket feltenni, de mashol lelt informacidékat, hireket is
tovabboszthatnak. Ezzel a maguk szadmara leginkabb relevans és aktualis kérdéseket
és igényeket artikuldlhatnak, dilemmakat oszthatnak meg, tanacsot, eszkozt, vagy
praktikus segitséget kérhetnek a tarsaiktél, azaz tematizalhatjak a kozosségi kom-
munikaciot. Ezzel sokkal inkabb személyesebb és érdemibb, jelentéségtelibb és
ezzel vonzobb lehet a tagok szadmara az online részvétel. Tovabbi elénye a csopor-
toknak az oldalakkal szemben, hogy azokban kiilon értesitést kapnak a tagok az 1j
bejegyzésekrdl, igy egyrészt nem maradnak le semmirdél, masrészt gyorsabban tud-
nak reagalni, és ezek fontos elemei a parbeszédnek, a bevondédasnak. Ehhez képest
egy Facebook-oldalon sokkal kevesebb lehet6ség van az aktiv bevonédasra, tényle-
gesen a lap kezel6jén (aki altaldban az AC szervezdje is) mulik a tartalomgeneralas
és -tematizalas, és bar a lapok egy-egy posztja alatt kialakulhat reaktiv parbeszéd,
erre nemigen volt példa, nem is beszélve az eredeti poszt fokuszatdl fiiggetlen vagy
ahhoz csak lazan kapcsolédé spontén, ,alulrél jove” témak felvetésérol a kovetok
altal.

Tovabbi elénye lehet a csoportnak az, hogy ezeket kiilonb6z6 hozzaférési szin-
tivé lehet tenni a nem csoporttagok szamara. Ezzel a csoport tagjainak személyét,
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illetve a bejegyzéseket akar teljesen el is lehet rejteni a kiviilallék szamara, amelyek-
hez csak a csoportba vald jelentkezés pozitiv elbirdldsa utan a csoport adatvédelmi
bedllitasainak fiiggvényében férhetnek hozz4, az egyéb - példaul bejegyzési - jogo-
sftvanyokkal egyiitt. Emiatt viszont a bekertilési kiiszob magasabb a zart csoportok
esetén, amit lejjebb lehet vinni a helyszini alkalmakon részt vevék aktiv szténzé-
sével, vagy a nyilvanosan hozzaférhet6 csoportleirdsban az erre val6 biztatassal, a
befogadé légkoér hangsulyozasaval.

A csoport zartként vald lizemeltetése ugyanakkor teljesen legitim igénye lehet
a tagjainak. Kdnnyebb informadciés, praktikus vagy érzelmi segitséget kérnitik, a
sériilékenység és bizonytalansag feltardsaval. A személyes adatok és az egyészsé-
gi allapot nyilvanvaléan védendd informaciék, amelyek dnmagaban is indokoljak a
zart csoportot. De megosztani is konnyebb masokkal a betegség, illetve a gondozas
mindennapi tapasztalatait és pszichoszocialis kihivasait, példaul a kognitiv és visel-
kedési zavarokat, a konfliktusokat, a gyaszfolyamatot, illetve az ezekkel jaré érzelmi
hullamvasutat. Egy megért6 és intim kdzegben kénnyebb kiengedni a frusztraciét,
ventilalni, megvallani a kétségbeesést, reménytelenséget és blintudatot, amelyek
gyakran parosulnak a demenciaval vagy a gondozassal. Hasonl6képpen, a megélt
oromoket és sikerélményeket is konnyebb megosztani egy zart kozosségben, ame-
lyek igy masok szdmadra is fogddzot, inspiracidt, reményt nydjthatnak. Egy zart cso-
port még akkor is egy sokkal biztonsagosabb szintér, ha a tobbi csoporttag el6tt
nincs inkognitéja (anonimitasa) a bejegyzéstevének. Ahogy korabban emlitettiik két
zart csoport 1étezésére talaltunk bizonyitékot az adatgyfijtés soran, ezek tartalmara,
aktivitasara - a fentiek tiikrében értelemszer(ien - nem lathattunk r4, nyilt hozzafé-
résii csoportot pedig kettdt talaltunk.

A KOZOSSEG VONZEREJE

Erdemes lehet idénként akar jol célzott fizets hirdetési kampanyokat is inditani
Facebookon a célcsoport eléréséhez. Ezekkel nem is csak a helyszini és online AC
rendezvény és a tamogatd kozosség megismertetése lehet a cél, hanem akar a tele-
piilés lakossaga altalanos demencia-tudatossaganak novelése, a demencia-tolerans,
s6t demenciabarat kozeg kialakitasa is.

De egy sikeres kozoségi média jelenlétben az aktiv, meggy6z6en funkcional6
és vonzo online kozosség (hire) hirdetések nélkiil is konnyebben el tud jutni olya-
nokhoz, akik még nem tagjai a k6zdsségnek, de sziikségiik lenne annak tdmogatd
eréforrasaira. Egy ilyen markansan kortlirhaté csoport lehet a szendvicsgeneraci-
6ba tartozé csaladi gondozoké. Helyszini Alzheimer Cafékon valé részvételiink és
megfigyeléseink alapjan a rendezvények résztvevdinek viszonylag magas az (alta-
lunk észlelt, becsiilt) atlagéletkora, és kevéssé jellemz6 a demenciaval él6 csalad-
tagot gondozd kozépkortak részvétele. Szamukra egy €16 és aktiv online kozosség
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olyan vonzero6t jelenthetne, amin keresztiil bekapcsolddva érdemi tAmogatasi forra-
sokhoz tudnénak jutni, az 6 életiikben ezzel nagy pozitiv hatast lehetne elérni, de a
reciprocitas jegyében 6k is tAmogato erdforrast jelentenének ebben a kozosségben.
Ezen kiviil a nagyon fontos intergeneracids szolidaritast is potencidlisan erdsiteni
lehetne a sziileiket gondozo6 kozépkoru, és azon idésebbek kozott, akik a partnert-
ket gondozzak vagy 6k maguk élnek demenciaval. A szendvicsgeneracié kozépkoru
tagjai valoszinlileg eleve magasabb IKT-kompetenciaval és hozzaféréssel rendelkez-
ve konnyebben tudnanak bekapcsolédni ilyen online kézosségekbe. Az 6 helyszini
rendezvényeken vald részvételiik el6tt generacids - identifikaciés-kulturdlis -, és a
munka-gondozas-maganélet dsszeegyeztetését érintd praktikus akadalyok is lehet-
nek, amelyeket az online csatorndkon keresztiil konnyebb lenne lekiizdeniiik. Az is
elképzelhetd, hogy éppen az dsszejoveteleken targyalt témak tartalma kevéssé rele-
vans a szamukra az 6 élethelyzetiikben, viszont egy, az online térben aktiv kzosség
tagjaiként jobban tematizalni tudndk a taladlkozdk tartalmi elemeit, hogy azok job-
ban reflektdljanak az 6 sajatos igényeikre.

SZERVEZOK IKT- ES KOZOSSEGEPITO KOMPETENCIAJA

Ugyanakkor egy, a demencia komplex kihivasait és az AC-k sokoldalu potencialjat
mégoly kitlin6en ismer6 és elhivatott szervezd sem feltétleniil mozog otthonosan az
online platformok és a kdzosségi média miikodésében, lehetéségeiben.

Az is elképzelhetd, hogy tobbiiknek nincs is kdzvetlen - példaul szakmai vagy
rendszergazdai - jogosultsaga egy-egy frissitést kozzétenni a platformjukon. Lehet-
séges, hogy nem is olyan szervezeti hierarchidban és kultdraban ténykednek, ahol
modjuk van tudatosabb internetes tevékenységek kialakitasara és megvalositasara.
Van bizonyosan olyan kozeg is, ahol a rendelkezésére all6 IKT eszkozallomany el-
avult, nem megfelel6, elégtelen hozzaférési. Arra sincs garancia, hogy meglenne a
képzettségiik vagy tapasztalatuk az adekvat kozosségi média-menedzseléshez, ami
annak sokrétiisége miatt sajatos tudaskészletet igényel. Hasonloképp, aktiv kozos-
ségfejlesztési készségek, illetve a szintén kulcsfontossagu etikai és adatvédelmi
szempontok szisztematikus ismeretét sem birtokolja magatdl értet6déen a szerve-
z0k tobbsége, és valdszintileg sok AC esetében nincsenek is meg a megfeleld szerve-
zeti szinten szabalyozott protokollok ezek tAmogatasara.

Ezért a Cafék minél eredményesebb miikdéséhez mindenképpen sziikséges len-
ne az ezeket a tudasokat lefed6 megfelel6 képzési program kialakitasa és szabadon/
tdmogatottan hozzaférhet6vé tétele a szervezdk szamara. Siirget6 lenne egy integ-
ralt helyszini és internetes miikddést el6segit6 stratégia kidolgozasa, illetve az on-
line tevékenységek fenntarthatésagahoz az infrastrukturalis fejlesztések (IKT esz-
kozok, internetkapcsolat) beszerzéséhez megfelel6 pénziigyi tdmogatasi/palyazati
konstrukciék kialakitasa is.
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Epilogus

Kéziratunk lektoralasi id6szaka alatt, 2021 juniusaban adott ki a Nemzeti Szocial-
politikai Intézet (az SzGyF utédja) az Alzheimer Cafék szervezésének tamogatasara
egy Utmutatot, amely két mondatot szentel a , K6z6sségi média” témajanak: ,A Face-
book, Instagram, e-mail, honlap, sms, online ujsdg t6bb ingyenes lehetdséget kindl a
programrol valo tdjékoztatdsra, az érdeklddés felkeltésére. Itt lehetdség nyilik arra is,
hogy levelezziink az érdekloddkkel, érintettekkel, akik igy lehet, hogy kénnyebben
megnyilvanulnak.” (NSzI 2021: 22)
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