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1. Bevezetés

A velesziiletett rendellenességek jelentds része kromoszémahiba miatt jon 1étre. A
vilagszerte évente megsziiletd 120 millié gyermek koziil - a WHO adatai szerint -

800 000 ujsziilott valamilyen kromoszoma-rendellenességgel sziiletik.

A kromoszéma rendellenességek koziil a Down szindréma (DS) a leggyakoribb,
minden 700. djsziilott esetében fordul eld. A prenatélis diagnosztikai eljarasok koziil
a noninvaziv beavatkozdsokkal nem lehet 100%-ban kisziirni az érintett magzatokat.
A DS ujsziilottek évenkénti gyakorisdga fokozatosan emelkedd tendencidt mutat és
az élve sziletett DS csecsemOk nagy tobbsége varhatéan megéri a felndttkort.
Tekintettel arra, hogy a DS atlagos értelmi szintje nem haladja meg a 40-50 1Q-t és
altaliban nem képesek 0ndllo életvezetésre, a postnatdlisan felfedezett DS
gyantjanak kozlése krizishelyzetbe taszitja a sziiloket, és dontden befolydsolja a
csalad mikodését. A megnovekedett €élettartam miatt a csalddok szerepe, a csalddok
és az ellatok kozti kapcsolat is vdltozott, felértékelodott a csaldd pszichés
integritdsdnak fenntartisa. A diagnézis kozlésének koriilményei igy meghatarozé

jelentdségliek a csalad szerkezetének alakuldsa szempontjabol.

A genetikai rendellenességek diagnézisanak kozlése a sziilokkel embert probald
feladat az orvosok szdmdra is. Tekintettel arra, hogy az orvosi beavatkozdsok
hatékonysdganak novekedése miatt, egyre tobb a genetikai rendellenességgel, tartos
fogyatékossaggal €16 gyermek, az egészségiigyi szakemberek a jovoben egyre inkdbb
szamithatnak arra, hogy ilyen természetii rossz hirt kell kozolniiik a sziilokkel. Rossz
hirt tobbféle modon lehet kozolni, és a gyermek egész életére kihathat a kozlés
mindsége. A nem megfeleléen k6zolt rossz hir azonban nem ,,csak” a recipiensnek
okoz krizishelyzetet, a koz16 szdmdra is komoly stressz szituaciét eredményezhet. A
sziilknek az orvos kommunikécids felkésziiltsége, ez irdnyd elméleti €s gyakorlati

tudéasa jelenthet segitséget, és a kozlonek is ugyanez a tudas nyujthat kapaszkodot.

A DS kozlése alatt jelen dolgozat keretein beliill minden esetben kizarélag a DS

gyantjanak  kozlését  értjiikk, hiszen a szindroma diagndézisa csak a



kromoszomavizsgalat eredményeinek birtokdban torténhet és humangenetikusi

kompetencia. A szakirodalom szerint a sziilok elvarjdk, hogy az orvos a gyanurodl is

minél eldbb tdjékoztassa Oket, igy Magyarorszagon is fel kell késziteni az ellato

személyzetet a kommunikdacios feladat — sziil6i igényekhez illeszked6- megoldasara.

2. Célkitiizések

egy olyan éallapotfelmérés elkészitése az Osszes magyarorszagi sziilészeti
intézményrol, amely képes bemutatni a magyarorszagi kozlési viszonyokat
DS gyermek sziiletése esetén.

azoknak a tényezOknek a meghatarozdsa, amelyek nehézségeket okoznak,
illetve gatoljak, hogy a sziilok minél magasabb szintli ellatdsban és
tdmogatasban részesiiljenek.

a magyarorszagi adatok Osszehasonlitisa a németorszdgi felmérés
eredményeivel, a magyarorszdgi adatok jobb értelmezhetdsége érdekében.

a potencidlis intervencios lehetdségek attekintése.

3. Hipotézisek

Kutatdsunk alapvetd feltevése, hogy a magyarorszigi tdjékoztatds az orvosok

véleménye alapjan kielégitden szolgélja a sziil6i igényeket.

1. A postnatdlisan felismert DS gyanijdnak kozlése Magyarorszdagon - a

2.

kozlésben résztvevé orvosok véleménye alapjin - megfelel a nemzetkozi

szakirodalomban javasolt alapelveknek és nem szorul fejlesztésre.

Feltételezziik, hogy a magyarorszdgi és németorszdgi kozlési gyakorlat kozott
azonosithatok lesznek kiilonbségek, melyek a két orszdg elldtdsi

struktirdjdnak differencidibol adodnak.



A szakirodalom alapjdn feltételezziik, hogy bdr a magyarorszdgi orvosok
kielégito elméleti képzést kapnak tanulmdnyaik sordn a DS medicindlis
vonatkozdsairol, a DS-val kapcsolatos kommunikdcios képzés nem szerepelt
tanulmdnyaikban, és posztgradudlis képzésiik sordn sem tudnak olyan
képzéshez jutni, ami segitséget nyijthatna szdmukra a tdjékoztatds

feladatdanak elldtdsaban.

Feltételezziik, hogy az intézmények tobbsége nem rendelkezik tdjékoztatdsi
protokollal a postnatdlisan felismert DS gyaniijanak kozlésére ezért, valamint
a nem kielégité kommunikdcios képzés miatt, a magyar orvosok nem
elégedettek sajdt a tdjékoztatds sordn nyijtott teljesitményiikkel. Igy igényiik
lenne tovdbbi kommunikdcios képzésre és a kozlési  protokollok

kidolgozdsdra.

A gradudlis kommunikdcios kurzusok hidnydra visszavezethetéen a
tdjékoztatds optimdlis koriilményeire vonatkozo nemzetkozi szakirodalmi

ajanldsok kevésbé adaptdlodnak a tdjékoztatds gyakorlatdba.

A kevésbé fejlett intézményi felkésziiltség miatt vélhetoen kevesebb
pszichologiai  tamogatdst kapnak az érintett sziilok és  kevesebb
szakmacsoport képviseloje tud tevékeny segito szerephez jutni a kozvetleniil

sziiletést koveto elldtdsuk sordn.

Feltételezziik, hogy a magyar orvosok szerint a szervezett segitok
szakmacsoportjai (pszicholégus, védond, csalddsegitd, szocidlis munkds, lelkész,
jogdsz, sorstdrs szervezet illetve civilszervezet képviseléi) még az orvosokndl is
kevesebb képzést kaptak a DS kommunikdciojaval kapcsolatban, bdr
csoportjaiknak a vdlaszado orvosok a protokoll kidolgozdsdban és az

ellatasban aktiv szerepet szdnnak.

Feltételezziik, hogy intézmények kollabordcidja kielégito az érintett civil
szervezetekkel, aktiv résztvevoi az érintett sziilok sziilést koveto elldtdsdnak és

a sziilok elegendo informdciohoz jutnak elérésiik modjdval kapcsolatban.



4. Vizsgalati anyag és modszerek

A vizsgdlatba bevontuk a VRONY adatbazisa alapjan azonositott 0Osszes
magyarorszagi sziilészeti €s gyermekgydgydszati intézményt, az adatbazis alapjan 79
magyarorszagi intézmény keriilt felmérésre, mely az éves élve sziiletések szdmahoz
viszonyitva 74% lefedettséget jelent. Mig azonban a magyarorszagi vizsgalat
reprezentativ jellegli eredményt hozott, a németorszagi minta lefedettsége csak 4%-ot
ért el az éves élve sziiletések szamahoz viszonyitva. A vizsgélatbol kizartuk azokat
az intézményeket, ahol az éves élve sziiletettek szdma nem érte el a 100 f6t. Ennek a

kritériumnak Magyarorszagon 4, Németorszagban 6 intézmény nem felelt meg.

Ismereteink szerint még a nemzetkozi szakirodalomban sem keriilt standardizaldsra
olyan kérddiv, amely jelen kutatds merdeszkozéiil szolgdlhatott volna. A Magyar
Down Alapitvdny, a VRONY ¢és a Pécsi Tudomédnyegyetem Egészségtudomanyi
Karanak Down munkacsoportja szoros kooperdciéban fejlesztett ki egy olyan
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kérddivet, mely alapjan a kutatds kérdései megvalaszolasra keriilhettek.

A szakirodalmi elemzés eredményeinek Osszevetése utin a kérddiv az alabbi 5

témara fokuszalt:
1. A tdjékoztatds jelenlegi gyakorlata
2. A tgjékoztatds jelenlegi gyakorlatat befolyasol6 faktorok
3. A tdjékoztatds gyakorlatanak értékelése
4. A sziilok igényeinek meghatdrozasa
5. Javaslatok a kozlés koriilményeinek javitasdra

A kérddiv a fentieken tdl, vélaszt keres a kiillonbozd szakmacsoportok kozlés sordn
jatszott szerepére. Az aldbbi szakmacsoportok a kozlés sordn betoltott szerepének a
valaszad6 orvosok szemszogébdl valé bemutatdsat tlztiik ki célul: orvosok (sziilész,
négyodgyasz, gyermekorvos), pszicholégus, védond, csaladsegitd, szocidlis munkas,

lelkész, jogasz, sorstdrs szervezet (civilszervezet) képviseloi.



A magyarorszigi vizsgélat sordn a kérdoiv kitoltésekor a VRONY teriileti képviseldi
jegyezték le az egyes intézmények erre kijelolt orvosainak vélaszait, tehdt a
kérddivet intézményenként 1 orvos toltotte ki. Beosztisuk az osztdlyvezetd
féorvostdl, a klinikai orvosig valtozatos képet mutatott és véleményiik az intézmény
kozléssel szembeni attitlidjét vizsgélta, igy a vdlaszadok szociometria szempontd

elemzésére nem volt sziikség. A valaszadds ugyan onkéntes volt, de nem anonim.

A német nyelvii kérdoivet elektronikusan kiildtiik ki a németorszdgi gyermekorvosi
kamara altal kozzétett lista (Deutsche Gesellschaft fiir Jugend und Kindermedizin,
2008) alapjan azonositott 200 sziilészeti €s gyermekgydgydszati intézménynek. Az
intézmények kivalasztdsa a cimlistabdl egyszerli véletlen mintavétellel tortént, és az
intézmények szakmai vezetdit kértiik fel kitoltésiikre. A németorszagi minta

vonatkozasaban a kérd6iv kitoltése onkéntes €s anonim volt.

Statisztikai médszerek

A statisztikai elemzések az SPSS 13.0 for Windows szamitégépes programmal
késziiltek. Elemzésre leir6 statisztikdt (abszolut és relativ gyakorisdgot) €s Fisher
Exact tesztet haszndltunk. A vizsgdlat sordn 95%-os val6szinliségi szintet

tekintettiink szignifikansnak (p <0,05).



5. Eredmények

A német- és magyarorszdgi sziilészeti intézmények jelenlegi tdjékoztatdsi gyakorlata

Sem a magyarorszagi (94,9%) sem pedig a németorszdgi intézmények (91,3%) nagy
része nem rendelkezik tdjékoztatdsi protokollal congenitalis betegség postnatalis
kozlésére vonatkozolag. Bar mindkét orszdg vizsgalt sziilészeti intézményeiben
egységesen gondolkodnak az elldtdsban résztvevék a DS orvosi és szocidlis
vonatkozdsairdl, az elso tajékoztatds alkalmdval elhangzottak mutatnak szignifikans
kiilonbségeket. A magyar orvosok szignifikdnsan (p <0,001) tobben ko6zolnék az
els6 tdjékoztatds alkalmdval, hogy DS gyermek csalddban nevelése esetén emelt
csaladi potlék jar, mint a német vdlaszadé orvosok. A gyermek értelmi
fogyatékossaganak  (p=0,024), szivbetegségének  és egyéb fejlodési
rendellenességének (p=0,006) lehetdségét is kevesebb németorszagi valaszadd orvos
vetné fel mar a diagnodzis kozlése kapesan.

Magyarorszagon csak az intézmények 67%-aban vérhatnak lelki tdmogatédst azok a
sziilok, akiknek gyermeke postnatdlisan felfedezett DS, szemben a németorszagi
gyakorlattal, ahol a hasonl6 helyzetben 1€v6 sziilok tobbsége részesiil szakember altal
nyujtott pszicholdgiai timogatdsban mar a sziilészeti intézményben. Magyarorszagon
ezt a timogatast elsosorban a gyermekorvostol és a sziilésztol kapjak a sziilok, mig
németorszagi gyakorlat sordn a sziilész kisebb (p=0,017) a gyermekorvos viszont
nagyobb (p<0,001) szerepet véllal ebben a feladatban. Sokkal tobb nyomtatott
anyagot kapnak az érintett német sziillok, mint a magyarok (p<0,001). A német
nyomtatott anyagok mindegyike tartalmaz rovid ismertetdt a szindromdra
vonatkozdlag, ez a magyar anyagok csak 78%-arol allapithaté meg. A németorszagi
nyomtatott anyagok 94%-a tartalmazott cimlistdkat, mig magyar megfelel6irdl ez
csak 31%-ban mondhaté el (p=0,010). Mindkét orszdg vdlaszad6 orvosai
egyetértettek abban, hogy a kiadvanyok tartalmilag megfeleldek (p=0,619) és

érthetok a sziilok szaméara (p=0,363).



A tdjékoztatds gyakorlatdt befolydsolo faktorok

A képzés

Az ellatdsban résztvevd, kiillonbozdé szakmacsoporthoz tartozé szakemberek koziil
Németorszdgban szignifikdnsan tobben kapnak a DS gyermekek hozzatartozoéival
val6 kommunikaciét segitd felkészitést. Fejlesztik a sziilészorvosok (p=0,06),
gyermekorvosok (p=0,015), a pszicholégusok (p=0,021), a szocidlis munkésok
(p=0,034), és a lelkészek (p<0,01) kommunikacids készségeit is.

Civil szervezetekkel val6é kapcsolat

A német vélaszadé intézményeknek szignifikdnsan gyakrabban (p<0,001) volt
kapcsolata DS gyermekekkel foglalkoz6 civil szervezettel, a specidlis
sziikséglettekkel é16k csoportjaival valé jelenlegi kapcsolatuk azonban nem tér el
egymastol jelentdsen (p=1,000). JelentOsen eltért a két orszdg vilaszadd orvosainak
véleménye azonban, abban hogy melyek azok a faktorok, melyek a sziilok, azaz a
tdjékoztatott oldalardl leginkabb nehezitik a diagndzis gyanidjanak hatékony kozlését.
Az anya sziilést kovetd rossz fizikai éllapota (p<0,001), a sziilok rossz pszichés
allapota (p<0,001), a sziilok alacsony szintli egészségkultiraja (p=0,013), a sziilok
alacsony értelmi képességei (p=0,003) a német orvosok szerint mind erdteljesebben

gatoljak a gyanu kozlésének megfeleld szinvonalu kivitelezését.

A tdjékoztatds gyakorlatanak értékelése

A valaszad6 orvosok vdlasza alapjan nincs jelentds kiilonbség abban, ahogy az
orvosok sajdt teljesitményiiket megitélik a tdjékoztatassal kapcsolatban (p=0,290). A
magyar orvosok 82,9%-a, a német orvosok 95,2%-a elégedett e téren nydtjtott
teljesitményével. Ennek ellenére szignifikdnsan tobb (p=0,022) magyar orvosnak
volt mar olyan érzése, hogy intézményi szinten nem tudjdk megadni a megfeleld
mennyiségl segitséget a DS gyermekes sziiloknek. A magyar és német valaszado
orvosok szerint is, a civil szervezetekkel valé kapcsolat megkdnnyiti munkdjukat

(p=1,000) és jo hatdssal van a sziilokre.



A sziiloi igények

Mindkét orszdg orvosai egyetértettek abban, hogy a sziilok érdekeit elsOsorban a
tdjékoztatds (p=0,570) és az informaciok (p=0,083) szolgdljak. A tdjékoztatds, a
magyar €s a német orvosok szerint is, elsésorban a gyermekorvos feladata (p=0,231),
és kevésbé tekintik ezt a sziilészorvos (p=0,202) és a pszichologus (p=0,170)
feladatanak. Egyetértenek a német és magyar orvosok abban, hogy a sziilés utdni
nehéz szituicidban leginkdbb az orvosra tudnak tdmaszkodni a sziilok, de hasznos
segitséget tud nytjtani az érintett sziiloknek a fejlesztd pedagdgus (p=1,000), a
pszicholdogus (p=0,600), a csaladsegitd (p=0,429), a lelkész (p=0,139), a jogdsz
(p=0,102) és a védond (p=0,058) is.

Javaslatok a tdjékoztatds helyzetének javitdsdra

A tdjékoztatdsi gyakorlat fejlesztésének egyik eleme, mindkét orszdg szerint
(p=0,075), a kozlési protokoll kidolgozdsa lenne, legfontosabbként azonban a
kommunikéciés képzés bevezetését jelolték meg és még a jelentdésen tobb
kommunikéciés képzést kapé német orvosok mindegyike is ugy gondolja, hogy
sziikkség lenne tovabbi kommunikdciés képzés bevezetésére (p=0,064). Mindkét
orszdg egyarant fontosnak tartja, hogy a tdjékoztatds a sziilészorvos és a
gyermekorvos altal (p=0,506) mindkét sziild (p=1,000), és az ujsziilott (p=0,171)
jelenlétében torténjen meg. Optimalisnak azt tartjdk a magyar és a német orvosok, ha
van egy kiilén szoba erre a célra (p=0,621) és a sziiloket idokorlatok nélkiil, tgy
tdjékoztatjdk az orvosok, egy-két nappal a sziiletés utdn (p=0,101) hogy felajanljak
nekik a helyzet tobbszori dtbeszélésének lehetdségét (p=1,000), és teret engednek a
sziiloknek arra, hogy kérdéseiket feltegyék (p=0,699). Egyetértenek a két orszag
orvosai abban, hogy a tdjékoztatast ne a sziilész végezze egyediil (p=1,000), és annak
1dozitése ne kozvetleniil a sziiletés utanra (p=0,189) vagy csak korhdzbol vald
elbocsatasra (p=0,331) essen. Egyardnt nem tartjdk azt sem optimélisnak, ha 1dd
hidnydban, rovid, objektiv stilusban tdjékoztatjdk a szakemberek a sziiloket

(p=1,000).



6. Kovetkeztetések

A kutatds legfontosabb kovetkeztetése, hogy a postnatdlisan felismert DS gyanidjanak
kozlése Magyarorszdgon egyértelmiien fejlesztésre szorul. A korai tdjékoztatas €s a
sziilOknek nyujtott tdmogatis nem megfeleld6 a magyarorszagi sziilészeti
intézmények nagy tobbségében. Sem Magyarorszagon, sem Németorszagban nincs
kidolgozott protokoll a DS postnatilis gyantijanak kozlésére. A magyarorszagi
orvosok a tajékoztatds tartalmaban €lesen eltérnek a szakirodalom ajanlédsaitol, mivel

a negativ informdaciok mar az elsd tdjékoztatds alkalmdval is elhangzanak.

Németorszdg szignifikdnsan tobb szakmacsoportnak nydjt tdmogatast a
tdjékoztatdssal kapcsolatos kommunikécid javitdsdnak érdekében. Magyarorszagon
sem a gradudlis képzés sordn, sem pedig postgradudlisan nincs alkalmuk az
orvosoknak célzott kommunikacids tréningen részt venni, igy nem kapnak sem
elméleti sem gyakorlati készségfejlesztést a kozlés nemzetkozi standardokhoz
igazodd, megfeleld0 mindségli kivitelezéséhez. A kozlés ennek koszonhetden
nagyobb eséllyel 6lt individudlis jelleget, mindsége nagyobb mértékben fog az orvos
személyes bedllitottsdgatol, DS szembeni attitlidjétdl fiiggni, ami nem szolgélja a
sziilok igényeit. VélhetOen ezért is tartananak egyértelmiien igényt a magyarorszagi

orvosok a kommunikécids kurzusra és a kidolgozott standard kozlési protokollra.

A magyarorszagi orvosok tilnyomo tobbsége (75%) elégedett a sajat kozlés sordn
nyujtott teljesitményével. Ugyanakkor minden 3. megkérdezett orvos nyilatkozott
ugy, hogy érzése szerint nem tudtdk intézményi szinten a kell6 segitséget megadni az

érintett sziilOknek. Német kollégaik szignifikdnsan elégedettebbek ezzel.

Orszagtol fiiggetleniil belatjdk az orvosok, hogy a DS postnatilis kozlésével
kapcsolatos tdmogatdsban a sziilok érdekeit a jOl kivitelezett kozlésen kiviil a
kiilonbozé szakmacsoportok jelenléte €s timogatdsa is meghatarozza. A timogatdsba
bevonni kivant szakmacsoportok és ezek szerepe azonban orszidgonként eltéro.
Eredményeink azt mutatjdk, hogy bar a magyarorszagi orvosok igényelnék a civil
szervezetek tamogatdsat, csak minden 5 intézménynek van jelenleg is mukodd

kapcsolata. A magyarorszagi orvosok személyesen valdszintileg nem érzik
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érintettnek magukat a kapcsolatfelvétel propondldsdban, a civil szervezetek
fejlettségi szintje pedig vélhetben még nem érte el azt a fokot, hogy le tudjak fedni az
Osszes ilyen irdnyud igényt. Eldzetes feltételezésiink szerint a két orszag tijékoztatdsi
gyakorlata kozti kiilonbségek az orszdgok ellatasi struktdrdjanak differencidibol
szarmaznak. A regisztrdlt szignifikdns eltéréseknek egy része magyardzhaté az
ellatds szerkezetének eltéréseivel, de fontos szerepet jatszanak az ellidtidsban az
intézmények felkésziiltségi fokabdl eredd kiilonbségek is. A szakmai teamek
kiegyenlitettebb mértékii részesedése az elldtdsban - a németorszagi gyakorlathoz
hasonléan - jelentdsen javithatnd a kozlok és a tdjékoztatott kozérzetét éEs
megadhatnd a sziilOknek az igényelt lelki tdimogatdst az orvosi tdjékoztatds kozben és

utan.

Osszefoglaléan elmondhatjuk, hogy a szakmai ismeretek, a sziikségletekre
vonatkozé elképzelések hasonlésdga domindl, de vannak eltérések a felkésziiltségben

(pl. kommunikécids képzettség, szakmai stdbok bevonddasa az ellatasba).

A kozlési szituaci6 jelenlegi mindségének javitasa érdekében keriilt kidolgozasra egy
a tdjékoztatdsi helyzet gyakorlati aspektusait figyelembe vevé kommunikécids
kurzus, mely nemzetk6zi példan alapul és célul tlizte ki, hogy az optimdlis
tdjékoztatdshoz megfeleld gyakorlati kompetencidkkal ruhdzza fel a kurzus

résztvevoit. A kurzus éravazlatat az aldbbiakban mutatjuk be:
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A DS postnatalis kozlésére szakosodott kommunikdcios kurzus tervezett

oravadzlata.
Le . =
vezetés Jcigy <0 Fontos szempontok ()
konyy tartam
Bevezetd szakasz: Csak rovid bevezetd
A rossz hir definiciéjanak A kurzus silyponti
megbeszélése eleme a szerepjaték
a rossz hirek megfelelé kozlésének o
'S 'S jelentdsége §
¥ ¥ A kurzus menetének megbeszélése: "
§ § 1. szerepjatékok kis csoportokban
§ S 2. arogzitett vide6k megbeszélése
L <
= o 3. értékelés
A szerepjdték elokészitése A szitudcid
1. Konkrét szitudcidk kidolgozasa kivalasztdsa-
b b 2. Ezek ismertetése idéfaktorok 2
g § |3, Azeljatszand szitudci6 figyelembevételével-a | &
g $ | kivdlasztdsa a résztvevok 4ltal. kurzusvezetd feladata | =
E ;S 4. A csoportok beosztdsa: 1-1
a8 =5 kurzusvezetd irdnyit
A szerepjdték eljatszdsa 2 csoportban | Figyelni kell az id6
1. a csoportbdl a szerepldk betartdsara, 5 perc
'S kivdlasztdsa (neveket lejegyezni, a utdn meg kell ©
§ végén a beleegyezd nyilatkozatot szakita.r}l/a i
2 alfratni) szerepjatékokat. %
§ azonos szituaci6 lejatszasa, videéra
: rogzitése mind a 2 csoportban, 1-1
= operatdr segitségével
A szerepjdtékok megbeszélése a teljes | Meg kell szakitani a
csoport részvételével (minden vitat, ha a e
kurzusvezetd a ,,sajat” videdjét vezeti | hozzdszéldsok nem a =,
eld) szerepjatékokra S
vonatkoznak
1. a szereplok és a csoporttagok
visszajelzése
Belsd: szereplok benyomadsai a A felvétel fontos
szitudciok kozben részeinek idépontjdt
rogziteni kell a
késObbi elemzés
szdmdra
Kiilsd: a résztvevok észrevételei
2. Az elsd videofelvétel lejdtszdsa A szerepldk altalaban S
teljes hosszdban, minden kritikusabban {télik f;
kurzusrésztvevd szdmdra meg magukat, mint a ~
kiils6 megfigyeldk,
igy fontos az objektiv
visszajelzés
b 3 3. Feedback
s s - Mit taldltak jénak /kovetendének?
§ § - Vannak-f: Ja'lva/slat(')k, hogy hogyan
K g lehetne még javitani?
= o - Mit tennének mdsként?
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A vitas szakaszok esetleges ismételt
megtekintése

Végiil a 2. szitudcié megbeszélése a
fenti elvek alapjdn a 2. kurzusvezetd
irdnyitdsdval

Id6hidny esetén videofelvétel els6 30-
60 sec elemzése: (koszontés, kapcsolat
felépitése, kérdésfeltevések)

Osszefoglalas

1.a sziil6t jatsz6 kurzusrésztvevot
megkérdezni, milyennek taldlta a

1d0 betartasara
figyelni

% =§ perspektivavaltast, hogy érezheti §
§ § ma'gé/t egy hozzatartoz6 hasonld By
S s sztiudcidban?
E ;S 2. a szerepj4ték j6 szakaszait kiemelni,
=9 o~ végiil a pozitiv aspektusokat méltatni
Zarokor Csak a kurzusra o
- a kurzussak  kapcsolatok | vonatkozo §
impressziok, vélemények | hozzdszoldsokat >
b b megkérdezése engedni =
§ § A kurzus értékelése A kurzusokra szdnt R
§ § id6tartamot feltétleniil S
g E betartani és idében By
~ =3 befejezni

2.

1. A kérdoiveket kitoltetni és beszedni

2. A szereplOkkel beleegyezd
nyilatkozatot aldiratni
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7. A kutatas Gj eredményei
1. A postnatdlisan felismert DS gyantdjanak kozlése Magyarorszagon - a
kozlésben résztvevd orvosok véleménye alapjan - nem felel meg a

nemzetkdzi szakirodalomban javasolt alapelveknek €s fejlesztésre szorul.

2. A németorszagi és magyarorszagi tajékoztatasi €s tdmogatdsi gyakorlat kozti

kiilonbségek egy része az ellatas eltérd struktirdjabol fakad.

3. Magyarorszagon hidnyzik a szakmacsoportok kapcsolatrendszerére épiild

szervezett tdimogatds az érintett sziilok részére.

4. A szervezetlen kapcsolati halé miatt a szakmacsoportok képviseldi nem

jutnak megfeleld szerephez a csaldd sziilést koveto ellatdsaban.

5. Annak ellenére, hogy a kozlés orvosi kompetencia, a magyarorszagi sziilész-
€s gyermekorvosok nem részesiilnek a DS-val kapcsolatos gradudlis

/postgradudlis kommunikaciés képzésben.

6. A kozlési protokollok és kommunikaciés kurzusok hidnya nem befolyésolja a
kozlésben résztvevd orvosok oOnmegitélését a tdjékoztatds mindségével
kapcsolatban, ennek ellenére kifejezett igény fogalmazddik meg résziikrol a

kommunikacids kurzusokra.

7. A németorszagi gyakorlattal szemben a magyarorszagi postnatdlisan felismert DS
ujsziilottek sziileinek elldtdsdban résztvevo segitok szakmacsoportjai (pszicholégus,
védond, csalddsegitd, szocidlis munkds, lelkész, jogdsz, sorstirs szervezet
/civilszervezet képviseldi) sem kapnak képzést a DS kommunikicidjaval
kapcsolatban a valaszadé orvosok véleménye alapjan. Ugyanakkor, a vélaszadé
orvosok véleménye alapjan, aktiv szerepet kellene jitszaniuk mind a protokoll

kidolgozasdban mind annak gyakorlati megvaldsitasaban.
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8. A magyarorszagi intézmények kollaboraciéja nem kielégitd az érintett civil

szervezetekkel, akik pozitiv megitélésii tevékenységiiket — a kollaboracio

alacsony szintje miatt - nem tudjdk kell hatékonysaggal végezni.

A fejlesztésre szorul6 postnatdlisan felismert DS gyantjaval kapcsolatos

magyarorszagi kozlési helyzet javitdsdnak lehetdségei a kovetkezok:

a.)

b.)

c.)

a kozlési protokoll multidiszciplindris megkozelitésti kidolgozédsa az

érintett szakmacsoportok képviseldinek kozremiikodésével.

specidlis kommunikaciés képzés bevezetése a rossz hirek kozlésére az

érintett medicindlis ¢és egészségiigyi személyzet részére, az

alapképzésben, és a posztgradudlis képzésekben.

az intézményi kapcsolatrendszer fejlesztése protokoll alapjén torténd

multidiszciplindris ellaté team Osszehivasaval.
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