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1. Bevezetés

1.1 Problémafelvetés, a témavalasztas indoklasa

A velesziletett rendellenességek jelentés része kromoszémahiba miatt j6n
létre, annak ellenére, hogy 2000 fél6tti azon bioldgiai és genetikai tesztek
szama, amivel genetikai betegségek prenatalisan diagnosztizalhatok, és a
tesztek segitségével egyre tdbb betegséget lehet magzati korban kisz(rni. A
vilagszerte évente megsziletd 120 millié gyermek kdézil a WHO adatai
szerint 800 000 valamilyen kromoszoma-rendellenességgel j6n vilagra
(VRONY 2006).

A kromoszdéma rendellenességek koézil a Down szindréma (DS) a
leggyakoribb, minden 700. 0jszil6tt esetében fordul elé6 (VRONY, 2002). A
DS magzatok aranya ennél magasabb intrauterén korban, de egy részik
spontan elhal a terhesség alatt, illetve a prenatdlisan felismert esetek
jelentés részében mdivi terhesség zarul a terhesség. A minden varandos
szamara elérhetd prenatélis diagnosztikai eljarasok koézil a noninvaziv
beavatkozasokkal nem lehet 100%-ban kiszlrni az érintett magzatokat.
Els6sorban a 35 év feletti anyak részére és a noninvaziv szlrévizsgalaton
magasabb kockazatuként jelzett terhességek esetén ajanljak fel invaziv
beavatkozasokat (VRONY, 2002).

Az orszagos népegészséglgyi intézetek részeként mikddé Humangenetikai
és Teratoldégiai osztdly 1970 oOta koéveti a velesziletett fejlédési
rendellenességek alakulasat. Gyakorisdga és sulyossaga miatt kiemelt
figyelemmel kiséri a DS magyarorszagi el6fordulasat.

1970-2000 kozott 3392 DS esetet jelentettek a  Veleszlletett
Rendellenességek Orszagos Nyilvantartasaba. Az aktiv felkutatas
eredményekeént tovabbi 1780 Down szindromas eset (az 6sszes felderitett
megbetegedés 34%-a) kerllt a nyilvantartasba, igy a 31 évet atélelé teljes
vizsgalati anyag 5172 esetet tartalmaz (atlagos gyakorisag: 1,21%.) (VRONY,
2002). A 2001 és 2009 kozotti idészakban tovabbi 1558 esetet jelentettek a
VRONY-nak ez alapjan a vizsgalt id6szakban a DS gyakorisaga 1, 78%. volt



(Béres, 2011). A DS gyakorisaga fokozatosan emelked6 tendenciat mutat (1.

abra).
1. dbra A DS évenkénti el6forduldasa 1970 -2000 kézt (VROVY, 2002).
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A VRONY adatai alapjan a DS gyakorisagi értékének 1990-2000 idészakra
szamitott atlaga 1,5%. volt, ami masfélszerese az 1970-85 kdzott tapasztalt
értéknek (1,05%.), és kbzel egyharmadaval mulja felll az irodalmi értéket.
Ezen tdal, 1992-ben és 1999-ben kiugréan sok kromoszdéma-rendellenes
esetet (1,77%o. ill. 1,66%.) észleltek (VRONY, 2002). A nem élve szliletettek
tulnyomo tobbsége (94 eset) a VRONY 2000-ben készilt tanulmanyaban a
prenatalis szlréseken felismert és indukalt abortusszal befejezett
terhességbdél szarmazott, bar a rendelkezésre all6 mddszerek ellenére a
triszémidas magzatok kb. 60% a vizsgalt idészakban nem kertilt felismerésre
(Métneki, 2002).

A 2008-as statisztikak a magzati diagnosztika eredményességében
csdkkenést mutattak az el6zd évhez képest (2007: 52,3% vs. 2008: 45,7%).
2008-ban a bejelentett esetek tébb mint fele (99/186) sziiléssel végz6dott. A
DS diagnézisaval bejelentettek szama és aranya az elmult évvel
dsszehasonlitva 2008-ban ismét kismértékben emelkedett. Osszesen 186



estet regisztraltak, ez 1,59%.-es prevalenciat jelentett. A hazai esetek adott
évre vonatkozd prevalenciaja 1,2—1,6%. k6z6tt mozgott. Ezzel szemben a
2009-es adatok szerint 6sszesen 203 DS esetet jelentettek, ezek kdzll 82
sziletett élve, meg nem szlletettek nagy tdbbségénél a terhesség 114
esetben abortusszal végzédoétt. 2009-ben a DS terhességek kb 40% nem
kerilt felismerésre (Béres, 2011).

Az élve sziletett gyermekek életkilatasai az elmult években folyamatosan és
lényegesen javultak. 1980-ban még a DS gyerekek 76%-a halt meg
csecsemoékorban, aminek kbészénhetéen a DS okozta haldlozaskor az
atlagos életkor 2,7 év volt. Az ellatas fejlédésének kdszénhetéen 2006-ban a
DS gyerekek 16%-a halt meg csecsemdkorban, a halalozaskor elért atlagos
életkor pedig meghaladta a 38 évet (Szunyogh, 2006) (2. abra).

2. abra Az élve sziiletett, Down szindroma miatt meghaltak atlagos
halalozasi kora és a csecsemékorban bekovetkezett halalozas aranya a
teljes Down szindroma miatti halalozasbol Magyarorszagon 1980-2006
kézétt (Valek et al, 2010).

£ 1 —o— ceecsanitddE s aaya 140

---# -~ dlaoos detkor A dEaskor

b

=]

=]

P
DysmpR o see

}
b
o

Jelen adatok alapjan szamolnunk kell tehat a ténnyel, hogy a DS-t nem lehet

100% biztonsaggal kisziirni és az élve szlletett DS csecsemdk nagy

tébbsége varhatéan megéri a felnéttkort. Tekintettel arra, hogy a DS atlagos

értelmi szintjie nem haladja meg a 40-50 IQ-t és &altalaban nem képesek

onallo életvezetésre, a postnatalisan felfedezett DS gyanujanak kdézlése
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krizishelyzetbe taszitia a szll6ket, és dbntéen befolydsolja a csalad
mikodését. A megndvekedett élettartam miatt a csaladok szerepe, a
csaladot tamogatd szervezetek prioritasai, illetve a csaladok és az ellaték
kézti kapcsolat is valtozott. A csalad pszichés integritdsanak fenntartasa
lényegesen felértékelédott. A diagndzis kozlésének koérdlményei igy
meghataroz6  jelentéségliek a csalad szerkezetének  alakulasa

szempontjabdl.



A témavalasztas indoklasa

A DS mint a leggyakrabban el6fordulé kromoszéma-rendellenesség példajan
jol lehet modellezni annak a kézlési helyzetnek a buktatoit, ahol a recipiens
nem azonos a beteggel és egy olyan kdzlési helyzet jon létre, amit a
résztvevbk szama alapjan (gyermekorvos/szilész, szllék, gyermek)
pediatriai triadnak mindsithetd. A genetikai rendellenességek diagndzisanak
kbzlése a szll6kkel nehéz és embertprobalé feladat az orvosok szamara.
Tekintettel arra, hogy az orvosi beavatkozasok hatékonysaganak
ndovekedése miatt egyre tdbb a genetikai rendellenességgel, tartés
fogyatékossaggal él6 gyermek, az egészségugyi szakemberek a jovében
egyre inkabb szamithatnak arra, hogy ilyen természetlii rossz hirt kell
k6z6Inilk a szilékkel. Rossz hirt tébbféle moédon lehet k6zdIni, és a gyermek
egész életére kihathat a k6zlés minésége.

A nem megfeleléen kdzolt rossz hir azonban nem ,csak” a recipiensnek okoz
krizishelyzetet, de a ko6zl6 szamara is komoly stressz szituaciét
eredményezhet. Segitséget kell nyujtani mindkét érintett félnek, a kdzlés
elszenved6jének és véghezvivbjének is abban, hogy ezt a mindkét fél
szamara megterheld szituaciét a lehetd legkisebb pszichés terheléssel éljék
meg. A sziléknek az orvos kommunikacids felkésziltsége, ez iranyu elméleti
és gyakorlati tudasa jelenthet segitséget és racionalis médon a kdzlének
ugyanez a tudas nyujthat kapaszkodot.



2. Tudomanyos, elméleti bevezetés, szakirodalmi hattér

A téma szakirodalmi hatterét multidiszciplinaris jellegébdél adédbéan orvos- és
egészségtudomanyi, gyégypedagdgiai, pszicholdgiai és kommunikacié-
elméleti publikaciok alkotjak.

2.1 A Down szindroma korképe

1866-ban John Langdon Down hatdrozta meg a mentalis retardaciok
heterogén halmazabdl a Down szindroméat és kulsd jellegzetességei alapjan
mongol idiotizmusnak is 6 nevezete el. 1958-59-ben Lejeune és munkatarsai
megallapitottak, hogy a DS ubikviter szindréma (Olah,1999).

Tébb mas szindrématdl eltéréen a DS altaldban jellegzetes kuilsé jegyekben
manifesztalédik, igy a szlletés utan mar régtén vagy hamarosan feléled a
gyanu az anyat/ujszilbttet ellatdkban. Pontos és biztos diagnozist csak a
genetikai vizsgalat eredménye alapjan lehet megallapitani. A tipus tisztazasa
a betegség ismétlédési kockazatanak megitélését teszi lehetévé (Olah,
1999).

A legjellemzébb a mongoloid szemrés, a brachycephalia, a belsé
szemzugban elhelyezkedd bérred6. Makroglossidjuk miatt szgjukat gyakran
nyitva tartjak, ajkaik repedezettek. Kicsi, mélyen 016 fllkagyldkat, kis orrot,
benyomott orrgydkét, lapos orrnyerget, lefelé nézd szajzugot figyelhetliink
meg. A nyakszirt tajék lapos, enyhe kisfejlség jellemzi, a nyak a szokasosnal
rovidebb. A koponyacsontok vékonyak, a kutacsok késén zarédnak (Fink,
1975). Tipikus tlnet a négyujjas harantbarazda (Sydney-redé
/majombarazda) az atlag népesség 0,5%-anél normal esetben is
el6fordulhat, mig a Down szindromésok 60%-ban megtalalhaté. Clinodactylia
az esetek 50%-aban lathatd (Olah, 1999). Ujsziilétt korban a sargasag
rendszerint elhtz6dé (Olah, 1999).

A DS paciensek altalaban a valtozé sulyossagu értelmi fogyatékosok, atlagos
IQ-juk 25-50 kdz6tt van bar a mentalis teljesitéképesség altalaban jobb, mint
azt az 1Q-tél varnank. A szindrémaval él6k életkilatasait, életminéségiket
tobbek koézt a tarsuld, féként sziv- és érrendszeri rendellenességek
sulyossaga hatarozza meg. Szivfejlédési rendellenességek az esetek 40-

60%-aban lépnek fel. Leggyakrabban kamrai és pitvari sévénydefektus,
10



nyitott Botallo-vezeték, ritkdbban billentylelégtelenség és a kulcscsont alatti
artéria (arteria subclavia) rendellenességei fordulnak el6. A Down
szindrémasok fert6zésekkel szemben fokozottabban érzékenyek, bizonyos
tipusu leukémia is gyakrabban fordul el6 naluk; immunrendszerik gyengébb

a normdlisnal (Mariass, 2012; Hellbruegge, 1990).
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2.2. A fogyatékkal élok helyzetével kapcsolatos hattérismeretek

A WHO a Magyarorszagon a kozelmultig hasznalatos ,fogyatékos”
gyUjtéfogalmat 3 kiilénb6z6 kategodriara bontja:

1. kdrosodas (impairment): az ember pszichologiai, fiziolégiai
szerkezetének, funkcidjanak barmiféle rendellenessége, esetleg
hianyossaga

2. rokkantsag (handicap): a karosodasbél/fogyatékossagbdl eredd
szocidlis hatrany, a kdrosodas, fogyatékossag tarsadalmiva valasa

3. fogyatékossag (disability): modosult, csdkkent képessége az ember
bizonyos tevékenységeinek (WHO, 1997).

Buscaglia szerint a tarsadalom az, amely a sérilést (disability) sérilésként/
hatranyként (handicap): hatarozza meg és a sérilt embert és kdrnyezetét
valdjaban ez a meghatarozas békly6zza meg egy életre (Buscaglia, 1975).
Gordon szerint: ,A tarsadalom az, amely a sériléseket szili. Mig a legtébb
sérllést sziiléskor vagy kilbnb6z6 késdbbi balesetek soran szenvedik el,
ezek szérnyli hatasa a személy életére gyakran nem annyira a sérlilés
természetétdl, hanem a tébbiek hozzaallasatol fliigg” (Gordon, 1974).
1997-ben a WHO Uj alapokrdl kiindulva hatarozta meg a fogyatékossag
fogalmat, beemelve a tarsadalmi dimenziét is, hiszen az egészségkarosodas
altal a személy nemcsak tevékenységeiben korlatozédik, hanem a
tarsadalomban t6rténd részvetelében is. A WHO szerint mindenki annyira
korlatozott, amennyire a szorosabb, illetve tagabb tarsadalmi kérnyezetével
valé interakcidi korlatozédnak (WHO, 1997).

Az ENSZ dekrétumaban egyenld jogok biztositasat fogalmazta meg az ép és
a fogyatékos gyermekek szamara, igy alakult ki a kilénnevelés (szegregalt
nevelés) mellett az egyuttnevelés (integralt nevelés) is. Ez utébbi fontossaga
abban rejlik, hogy a fogyatékos gyermeket nem kell kozvetlen kérnyezetébdl,
a csaladbdl kiragadni, ami személyiségfejlédésére karosan hathat, a nevelést
pedig megfosztja az elsédleges és természetes példaadas lehetdségétdl.
Sajatos nevelési igényid (SNI) tanuldk azok, akik testi és érzékszervi
fogyatékossaggal élnek (mozgaskorlatozottak, vakok, gyengén laték, siketek,
nagyothalldék, beszédfogyatékosok), a tanuldsban akadalyozottak (enyhe

fokban értelmi fogyatékosok), és az értelmileg akadalyozott kdzépsulyos
12



ertelmi fogyatékosok, az autistak, tovabba a pszichés fejlédés zavarai miatt
az érzelmi- akarati fogyatékosok, akik a nevelési-tanulasi folyamatban
tartésan és sulyosan akadalyozottak (Csillag, 2003).

Az értelmi fogyatékossag fogalma

"Az értelmi fogyatékossag a kbézponti idegrendszer fejlédését befolyasolo
Orokletes és koOrnyezeti hatdsok eredbjeképpen alakul ki, amelynek
kbvetkeztében az altalanos értelmi képesség az adott népesség atlagatol az
elsé évektél kezdve szamottevéen elmarad, és amely miatt az énallé
életvezetés jelentésen akadalyozott'. (Lanyiné, 1986)

Ertelmi sériilés eredete oOrokldtt vagy szerzett lehet, a kromoszéma

rendellenességeken kivil betegségek vagy traumak is okoztatjak (3. abra).

3. dbra: Az értelmi sériilés kialakulasanak okai (Donko, 2011)
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Az értelmi fogyatékossag sajatosan jelenik meg az alapvetd pszichoszocialis
funkcidkban. Az &altalanos fejlédés dinamika lelassul, a kognitiv folyamatok
fejlédési massaga miatt a tanulasi képesség modosul, a szocialis
alkalmazkodas csdkkent mértékd, illetve elégtelen. Ezek a jegyek kulon-
kOlén vagy kilonb6zé kombinacidkban is megjelenhetnek. Az értelmi
fogyatékossdg sulyossaga szempontjab6l hagyomanyosan alcsoportokra
bonthatd: az enyhe (debilitas), a kézépsulyos (imbecilitas) és a sulyos foku
(idiocia) értelmi fogyatékossagra.
Feln6tt korra az értelmi fogyatékossag egyes jegyei a gydégypedagdgiai
(oligofrénpedagdgiai) tevékenység hatasara jelentésen korrigalhaték, illetve
kompenzéalhaték. Ez azonban nagymértékben fligg a megfelelé iddében
elkezdett gydgypedagdgiai segitségnyujtastol is. Az értelmi fogyatékossag
tartés hatasai megmaradnak a kdzépsulyos értelmi fogyatékosség, illetve
kildbnds mértékben a sulyos értelmi fogyatékossag esetében (Radvanyi,
2006).
Az értelmi fogyatékosok pedagogiai szempontl csoportositasakor a mentalis
sérilésen kivll tovabbi kritériumokat is figyelembe kell venni. Csak az
intelligencia-sériilés nem ad elegenddé eligazitast a fogyatékossag
fejleszthetéségérdl. Figyelembe kell venni a korai gyermekkori
interperszonalis kapcsolatokat, a beszéd allapotat, a személyiségvonasokat
(Radvéanyi, 2003). Az érintetteknél a mentalis sérllés kilénb6z6 foka szerint
a kognitiv fejlédés kulonbdzé mértékben akadalyozott, a szocializacios
folyamat nehezitett. Az értelmi akadalyozottsag megvaltoztatja az egész
személyiségszerkezetet, a tanuldsi és gondolkodasi folyamatokat
akadalyozza, ezzel megneheziti a szocidlis beilleszkedést (Radvanyi, 2005).
A beszéd hianyossagai miatt a kommunikacié korlatozott. Az emlitett
kévetkezményes jelenségek miatt dnértékelési zavar alakulhat ki. A kognitiv
terlileten jelentkezd kdvetkezmények csdkkenthetdk, a szocidlis terlleten
megelézhetbk, adott esetben felszamolhatok. Az értelmi fogyatékosok
személyiségfejlesztése elsésorban oligofrénpedagdgiai tevékenység soran
valésithaté meg. E tevékenység kildnbdzd, sériilés specifikusan alakitott
pedagdgiai, pszicholbgiai, egészségligyi és szocidlis feltételeket igényel
(Radvanyi, 2006).
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A DS gyermekekrdl a gyogypedagdgia fogalomtarat hasznalva elmondhato,
hogy
- személyiségsérllésik oka genetikus jellegli, melyhez azonban egy
vagy tébb tovabbi sériilés is tarsulhat, pl. hallasi-/latasi-/beszéd-
/mozgéasfogyatékossag.
- Erintettséguktsl fliggéen értelmi fogyatékossaguk lehet enyhe,
k6zépsulyos, és sulyos.
A minél el6bb megkezdett korai fejlesztés meghatarozé jelentéségi
kildbndésen a DS gyermekek szédmaéara, mert képességeik ezaltal nagy
mértékben javithatok.
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A korai fejlesztés

A DS foglalkozé szakirodalmi adatok nem gy6zik hangsulyozni a korai
fejlesztés miel6bbi megkezdésének szilkségességét. A kora gyermekkor, a
megszlletéstél 6t éves Kkorig az alapképességek kialakulasanak
legkritikusabb id6szaka. A korai fejlesztés és gondozas szabdalyozasa a
pedagdgiai szakszolgalatokrél sz6l6, 4/2010. (. 19.) OKM rendelet alapjan
térténik. E tevékenység a rehabilitacié részeként — a 0-5 éves koru eltéré
fejlédésl gyermekek tervszerlien felépitett programja, amely komplex
diagnosztikai vizsgalatot, gyégypedagdgiai oktatast és kulénbdzé terdpias
szolgaltatasokat foglal magaban. Korai fejlesztés esetén inkabb habilitaciordl
beszéllink, ami - eltér§ fejlédésmenet esetén — a fejlédés utjara vald
rahelyezést jelent. Az dvodaskort megel6z6 fejlesztd tevékenység: 0-6 éves
kora, kilénbdz6 fokban megkésett vagy eltérd fejlédésmenetli gyermekek
komplex ellatasa, ahol a képességeket nem fejlesztjik, hanem elény6s
feltételek megteremtésével kibontakoztatjuk és el6seqitjik azt, hogy
funkcidéretté véljanak.

Hazankban a SNI gyermek évodaba kerlléséig, de legfelijebb 6 éves koraig
korai fejlesztésben részeslilhet otthoni ellatds keretében, befogadd
intézményben, gyogypedagdgiai tanacsadas vagy korai fejleszté és gondozé
kbézpontban. A korai fizikai, kognitiv, érzelmi és szocidlis képességek
megalapozzak a gyermek késdbbi egészséges fejlédésmenetét, tehat a korai
ingerlés a korai fejlesztés a késdbbi életkorokban hozza meg valodi
eredményeket (Shonkoff, 2012; Varnai Rudolfné, 1997). A pedagdgiai
tevékenység altalanosan megszokott és rendszerszerii keretein tulmutatva
ugyanis ez a jog a fogyatékossag megallapitasnak kezdetétdl, akar a
sziletéstél megilleti az érintett gyermeket. Megszervezése mindenkor a
szakértdi és rehabilitdcios bizottsagok altal készilt szakvélemény alapjan
térténik. A gyakorlat gyégypedagdgus kdzpontu, de részt vesz a teamben
gyogytornasz gyermekpszicholégus és mas szakember is (Bakonyi, 2008). A
korai fejlesztés a civil szféraban is megjelent, magancégek és alapitvanyok is
foglalkoznak a sériilt gyermekekkel. Kiemelkedé kdzlllik a Down Alapitvany,

ahol egyéni és csoportos fejlesztések keretében, tébb szakember
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O6sszehangolt munkaja folyik. A korai fejleszté kézpontokban a diagnézis és a
fejlesztés egy helyen térténik, igy aktiv és folyamatos kommunikacié zajlik a
diagnoszta és a terapeutak kézott. llyen kdzpontok azonban féképp a megyei
jogu varosokban talalhatok. A kozpontok lehetéséget adnak a
k6zbsségteremtésre, ahol alkalma nyilik a szll6knek sorstarsakkal talalkozni,
is. Szamos szolgéaltatast nydjthatnak, azonban legfontosabb a
gyoégypedagdgiai fejlesztés, mely magaba foglalja az értelmi-, mozgas-,
beszéd-, szocialis és kommunikacios készsegek fejlesztését, valamint az
ezekbdl adddd képességek, mint pl. az énellatas elérését. A megfelel
idében elkezdett szakszer(i fejlesztés a Down szindromas késébbi
életminéségét hatarozza meg. A Down Alapitvany, mint civil szervezet és
annak Korai Fejleszté Kdzpontja mar parhetes kortdl elkezdi a fejlesztéseket,
amelybe a szll6ket is bevonja (Gruiz, 1996, 2007).
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2. 3 Civil szervezetek a Down szindromas gyermeket nevel6é sziilék
szolgalataban

LA Ccivil szféra eszméje az autonom kezdeményezé személyiségen alapszik,
azaz mindazon allampolgari kezdeményezések beletartoznak, amelyekben a
polgarok énként vesznek részt érdekeik és értékeik megjelenitése, védelme
érdekében, és amely kezdeményezések az allamtdl elkilénilve, autonom
modon miikédnek” (Bartal, 2005).

Caldwell harom térténelmi periédust ir le vilagszerte a sérlltek nevelésében:
1. ,Felejtsd el, rejtsd el” 2. ,Sziird és szegregald!” 3. ,Azonositsd és segitsad’,
melyek azonban orszagonként eltér6 idépontban jelentkeztek (Caldwell,
1986). Az utolsé peribdus hatasara fontos valtozas koévetkezett be a
fogyatékosok és csaladjaik valamint a szakemberek kapcsolatdban a fejlett
joléti allamokban. Korabban a szilék nem lehettek aktiv részesei gyermekik
ellatasanak, fejlesztésének, helyik a falakon kivil volt, a 70- es évektdl
kezdve egyre inkabb bevonddtak a fejlesztési, nevelési, kezelési programok
kidolgozasaba és hatékonyabban tudtak egytttmikddni a szakemberekkel.
Az érintett gyermekek szllei igy egymassal is testk6zelbe keriltek és
spontan alakulé szll6csoportok jottek Iétre. Szervez6désik azon a
pszicholégiai tényen alapul, hogy sorskdzdésségben, hasonld élethelyzetben
levé emberek rendkivil erés lelki tamaszt tudnak egymasnak biztositani. Ez
a forma azonban csak a szllécsoportok kialakuldasanak egyik formdja.
Csoportok ugy is jéhetnek létre, hogy az adott gyermekcsoporttal foglalkozé
szakember javasol kapcsolat felvételi lehetéséget a hasonld szituacidban
lévé csaladoknak (Kalman, 1997). A sok pozitiv hatas kézil a szakirodalom
szerint taldan a legfontosabb a szll6 tarsadalmi elszigetel6désének
csokkentése. Gyakran az ilyen szllécsoportok lesznek azonban a magjai
azoknak a sziléi 6nsegité/sorstars szervezeteknek, melyek az idék folyaman
hivatalos alapitvanyok, érdekvédelmi szervezetekben 6ltenek testet (Péntek,
et al 2009).

Hazai viszonylatban a betegek ellatasara évtizedeken at kizarélagos jogot
formalt az allam, néhany kivételtdl eltekintve csak allami intézményekben volt
lehetbség egészségugyi ellatasra. Napjainkban azonban mas tarsadalmi
szerepldk, igy a civil szervezetek is bekapcsolédhatnak a szolgaltatasi

18



rendszerbe. A tarsadalom polarizacidja kapcsan az egészségugyi ellatasban
és kdzvetve/kdzvetlenll az egészségi allapotban is a jelenleginél mélyebb és
kiterjedtebb egyenlétlenségek jelenhetnek meg. Tarsadalmi csoportok
maradhatnak ellatatlanul, az eddig is marginalis csoportok (tartés
betegségekben szenvedék, fogyatékkal él6k) ellatasa keriilhet veszélybe. Az
egyenlétlenségek mérséklésében, a lakossagi igények kielégitésében, a
hianyzé ellatasok poétlasaban, illetve a meglévék minéségének javitasaban
kiemelt szerepet kapnak — egyelére definidlatlanul — a civil szervezetek
(Péntek, 2009).

Kotler szerint civil szervezetek szamara ajanlhatd, egyedil hatékony
orientacio, ha a szervezet a szolgaltatast élvezdk szikségleteinek
kielégitését helyezi tevékenysége kdzpontjaba, a tevékenységét sziikséglet-
kommunikaciéra alapozza (Skrabski, 1997).

A Down szindrémas gyermekek és szlleinek igényei kielégitésére 1987-ben
megalakult hazankban a Down Alapitvany, majd ezt kbvette 1991-ben a
Down Egyesiilet (Gruiz, 1996, 2007). Az Alapitvany szintén civil szervezédeés
voltaképpen szildi szdvetség /6nseqité csoportként j6tt Iétre, és fontos
szerepet jatszik a Down szindroméasok és csaladjaik aktualis problémainak
megoldasaban, életminéségik javitadsaban, a szllék felkészitésében.

1997-ben egy az egész orszagot ellaté regionalis halézat alapjait dolgoztak
ki. Késbébb felvették a kapcsolatot kérhazakkal, gyermekorvosi rendel6kkel,
genetikai tanacsadé koézpontokkal és minden olyan egészséglgy
intézménnyel, ahol Down szindrémas 0jszilétt megjelenhet. A szolgaltatas
ma mar az egész orszagban a kdzbsen elfogadott protokoll szerint folyik,
természetesen teret engedve az egyéniségnek, a sajat elképzeléseknek is. A
Down — dada szolgalat tevékenysége altal, mely egész vilagon egyediilallé
szervezddés - a szllést kdvetben, szinte azonnali és kdzvetlen segitséget
kapnak a szll6k, sorstars szll6ki6l. Segitenek a kezdeti trauma
feldolgozasaban, és abban hogy a szll6é gyermekében meglassa a pozitiv
perspektivat (Buday, 2007) valamint, hogy a felemrild problémakat ne

érezze reménytelenll kezelhetetlennek a szlilé.
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2.4. Krizisélmények sértilt vagy fogyatékos gyermek sziiletése esetén

Az anya gyermek kapcsolatnak mindkét fél szamara veleszulletett, 6szténds
eredete van (Hellbruegge, Brisch 2008). A kapcsolat legkorabbi
megnyilvanulasi formaja a gyermek részérdl a siras, és a szopasi
tevékenység, az anya részérél: szoptatas, megnyugtatas, olelés. A ol
mUkddé anya-gyermek kapcsolatnak mindkét fél felé fesziltségoldd hatasu
(Hellbruegge, Brisch 2008; Bélint 1980).

Sérllt vagy beteg gyermek sziletése esetén valtozasok kdvetkeznek be az
anya —gyermek kapcsolatban, az anya és az apa 6nértékelésében, illetve a
csalad struktarajaban is. A beteg gyermek szlletésével valé szembestiléskor
megvaltozhat a szll6épar személyisége, ennek Uj vondsai a szorongas,
félelem, a kivetitett- és 6ngydldlet, szocializaciés zavar, szégyen lehetnek
(Kalman, 1997). A rendkivll alacsony 6nértékelés blokkolhatja a szll6k
tarsas kapcsolatait és a gyermekikh6z vald viszonyt is. A beteg / sérilt
gyermek szlletése alapjaiban megzavarja az anya-gyermek észténhelyzetet,
és anomaliakat okozhat kapcsolatukban. Az anya konfliktushelyzetbe kerl,
két elleniranyd erd all egymassal szemben: a sérilt gyermek elutasitast valt
ki az anyaban, nem tudja elfogadni gyermekét - ami gyakran nem tudatos. A
szul6, ezaltal frusztraciés helyzetbe kerllhet, hiszen szocializaciéja révén
szeretnie kell a gyermekét, ez a sajat elvardsa dnmagatdl és a kdzosséqi
norma is ezt sugallja (Feuer, 2008). De nem tudja jol szeretni gyermekét,
mert nem volt a beteg gyermek sziiletésére felkészillve és a tarsadalom sem

fogadja be 6ket a megfelel6 mdédon (Szabdné, 2004).

A szilbépar a beteg/ sérilt gyermek szliletése utan hasonlé gyaszreakcidkat
mutat, mint a gyermekiket elveszt6 szilék. A szild gyaszolja azt a meg nem
szlletett egészséges gyermeket, akit vart, és az egészséges gyermek
eszményének elvesztését meg kell gyaszolnia ahhoz, hogy el tudja fogadni
ezt az Uj helyzetet és az eszményképtdl kilonbdz6 redlis szituacidt: a beteg/
seérllt gyermeket (Szabdné, 2004; Kalman, 1997; Dattke, 2010) (4. abra).
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4. abra: A sziil6i gyaszmunkahoz kapcsolodo intervencio tipusai sériilt
gyermek sziiletése esetén (Dattke, 2010).

Diagnazis Elfogadas
normal Gyaszmunka normal
. . pedagogiai -
pszic hologla! terapias
intervencio

intervencic

2.4.1 A gyaszreakcio lehetséges allomasai

A kezdeti érzelmileg sokkos allapotra a bizonytalansag, erétlenség,
6nbizalom hianya (pl. tplalas, gondozas miatt panikba esik) jellemzd, majd
ezt a zsibbadtsag és érzéketlenség allapotat felvaltja a realitas tagadasa
,velem ez nem térténhet meg”. A szll6 ezutan a tiltakozasba menekiilhet,
melyet a dezorganizaltsag jellemez testi tlinetekkel, és er6s ellenséges
érzelmekkel a dih, énvad és banat, hullamokban térnek ra a szilére. A
viselkedése altaldban irracionadlis, vagy céltalan. A kévetkez6 fazis altaldban
a kétségbeesés, a dezorganizaltsdg megszlnik, er6s szomorusag, esetleg
depresszid kdvetkezhet be. Gondolatait lekéti a sérilt gyermek, mikdzben
aktivitasba prébal menekilni. Ezutan rendszerint a gyogyulas szakaszaba
lépnek a sz0l6k, Ujraépitik kapcsolataikat, felfedezik a fogyatékos
gyermekben rejl6 értékeket, Uj célokat teremtenek, s méar csak idénként
fajdalmas a gondolat, hogy sérilt, és nem ép a megsziletett gyermek
(Kalman, 1997; Pilling, 2003; Polcz, 2000).

Mindekbézben elharité  reakciék is  felléphetnek, pl.: gyermek
fogyatékossaganak eltagadasa, mely nagyban flgg attél is, hogy mennyire
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sulyos a sérlilés, a teljes eltagadastdl (,Nincs semmi baja.”) a részleges
eltagadasig ,elbagatellizalasig, (,Majd kindvi!”) terjedhet. Esetleg a sziil6 a
felelésséget atharithatja masra, melynek tudat alatti célja altalaban az anyai/
apai 6nbecsllés fenntartasa, és eszkdze, hogy mas ember dnbecslilését
leszéllitia (a szll6par ellentétes tagjanak vagy a szilész hibaztatasa,
felelésség rajuk haritasa- ,Miért nem szirték ki?!”) (Kalman,1997; Szabodne,
2004).

Ezt a frusztraciés helyzetet a szil6 kilonbdzéképpen probalhatja
6nmagaban feloldani. Felléphet nyilt elutasitas, ilyenkor az ellenoldali eré
gy6z, és a szuld elhagyja, intézetbe adja gyermekét vagy elfogadassal. A
spontan elfogadas altalaban ritkdn kdvetkezik be, szakemberek segitsége
ebben a fazisban is létfontossagu, hiszen 6k azok, akik a szll6i elfogadast a
csaladi hattér, a hit és a vallas mellett erésithetik és leginkabb a szil6k
segitségére lehetnek (Klein, 1979). Vagy menekilhet a szll6é rejtett
elutasitasba, ilyenkor egyik er6 sem elég erds, a szul6 ugy tesz, mintha
elfogadna a gyermeket, de megmarad a tudatalatti belsé elutasitds (Kalman,
1997; Blossfeld, 1990; Pléh, 2010).

A diagnozis kodzlésének minésége messzemend hatassal van a szlldi
megklzdésre és igy a gyermek tovabbi jovéjére nézve (Skotko, 2005;
Cunnigham, 1984). Ha a szUl6 mar koran, a diagnézis kdzlésekor segitséget
kap a helyzettel valé megklzdéshez, az elésegiti a folyamatot, lerdviditi a
gyaszreakciot, elésegiti a frusztracié feloldasat (Skotko, 2005; Cunnigham,
1984). Az orvosnak, a diagnozis kézlése soran tisztdban kell lennie a varhaté
szil6i reakcidkkal és kozlésével segitenie kell a veszteség feldolgozasat.
Mivel a helyzet és a gyermek spontan elfogadasa nehézségekbe Utkdzik, a
diagnoézist kézl6 orvos, az elsé szakember, aki segitheti a folyamatot. Minél
tébb segitséget kap a szlil a kdzlés soran/utan, annal kdnnyebben birk6zik
meg a helyzettel, annal kisebb lesz a frusztracio, és kevésbé fogja valasztani
a legrosszabb megoldast, a gyermek nyilt elutasitdsat és intézetbe adasat.
,Down szindromas kisgyermekek estéeben azért kdlbndsen tragikus az
intézeti elhelyezés, mert érzelmileg és szocialisan jorészt épek, sét sokkal
ragaszkoddbbak, mint az egészségesek, ezért, ha nem kapjak meg a
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szeretetteljes és személyre szabott gondoskodast, a téredékét sem fogjak
megvaldsitani annak, amire egyébként képesek lennének” (Gruiz, 2006).
Nincsenek orszagos adatok arrél, hogy hany szilé6 mond le gyermekérél és
helyezi el intézetben illetve mennyien vallaljak a gyermek otthoni nevelését.
Egy 2008-11 k6z6tt a dél- dunantali régidban (Somogy, Tolna, Baranya) a
DS életminéségének felmérése érdekében folytatott vizsgalat szerint a
vizsgalt 3-35 éves Down szindromas populacié kdzil 118 6 élt otthon, illetve
86 6 allt intézeti gondozas alatt (Harjanné, 2011).

23



2.5 Az orvos- beteg kommunikacié

A vizsgdlat, a diagnozis felallitdsa és a kezelés mellett az orvos-beteg
kommunikaci6 az egyik legfontosabb eszkéz az egészségi problémak
felismerésében és kezelésében (Wilker, Novak, 1994). Az orvos terapias
tevéekenysége kapcsan, a pacienssel vald kommunikaciét hasznalja
leggyakrabban. George Engel, -a pszichoszociadlis betegségmodell
kidolgozb6ja- az orvos leghatékonyabb, legérzékenyebb és legsokoldalubb
eszkdzeként irja le (Engel, 1980). Miuller szerint az orvos—paciens
kommunikacié a diagnozis és a terapia egyik meghatarozé faktora, mivel ez
az a pont, ahol minden fontos informacié 6sszefut és még a mai technikailag
fejlett, diagnosztikus eszkdzdkkel tulzsufolt egészségligyi rendszeriinkben
sincsen semmi mas, ami helyettesithetné (Mdiller, 2002).

A Dbetegkdézpontl orvoslas kdzéppontjdban a kommunikacié all, ami a
pacienst pszicholdgiai és szocialis aspektusainak figyelembevételével
egységként kezeli (Geisler,1987). A verbalisan megfogalmazott panaszok
meghallgatasa és megértése lehetéséget nyljt az orvos szamara, hogy a
kapott informaciékat a beteg pszichikai és szocidlis jellemzéinek
figyelembevételével értelmezze, teljesebb képet kapva igy a panaszok
eredetérél (Muller, 2002). Az orvos és paciense kommunikacidja képezi
kapcsolatuk bazisat. A kommunikacié segitségével az orvos és a beteg egy
olyan kapcsolatot hozhatnak Iétre, mely segithet a terapias célok elérésében.
A hétkéznapokban azonban ennek hasznéalata nem mindig problémamentes:
,aZ 0rvos és a pdciens kézt fokozatosan mélyll a szakadék, ami egyrészt a
természettudomanyos ismeretek gyors fejlédése okoz, masrészt az ezen
elvek alapjan miik6dé diagnosztikus eljaras, harmadrészt pedig, hogy a
betegek szerint az orvosokat kevésbé motivalja, hogy megértsék, a paciens
miért kér t6liik segitséget” (Dirholtz, 1993). Az orvos-paciens kommunikaciot
annyira befolyasoljak a megértési problémak, hogy a beteg csak ritkan
tavozik elégedetten orvosatél (Bliesener, 1996). A betegek alacsony
elégedettségének, nem a szakmai inkompetencia érzése, hanem gyakran a

nem kielégitd orvosi kommunikacié az oka (Mduller, 2002). Tanulmanyok
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kimutattdk, hogy a beteg elégedettsége nagyban fligg a diagnosztikus és
terapias eljarads soran tapasztalt kommunikacié minéségétél (Gordon et al,
1999).

A j6 orvos-beteg kommunikacié kézzelfoghaté elénydkkel jar. A hatasos
kommunikacié befolyasolja a terapia kimenetelét is, ami lemérheté az
emociok, a tlnetek és a fajdalom élményein keresztll (Engel, 1980). Az
orvos kommunikaciés jartassagaban fennalldé nehézségek leklzdése
megfelel6 képzéssel megoldhatdé. Egy orvos praxisa soran altaldban tdbb
mint 150000 orvos—beteg talalkozas részese, ennek ellenére az orvosi
kommunikacié altalaban nem kételezéen teljesitendd része az orvosi
képzésnek (Maller, 2002). Coulehan szerint, a ma praktizalé orvosok nagy
része sem szervezett keretek kozt, alapoktatasban sem pedig
postgradudlisan kommunikaciés tréning keretein belll nem kapott ilyen
iranyu felkészitést (Coulehan, 1982). A legtébb orvos autodidakta mddon
prébdlja elsajatitani ezeket a készségeket (Helmich, 1991). Mivel a
kommunikacio egy interaktiv folyamat, a betegeknek szintén szikséguk van
bizonyos szakértelemre, hogy képesek legyenek részt venni a
déntéshozasban (Gordon, 1999).

25



2.5.1 Az orvos —beteg kommunikacié modelljei

Az orvos beteg kapcsolata vilagszerte jelentds valtozasokon megy keresztil
az 1960-as évek 6ta (Buckmann, 1999). Ezt a fejl6dést elsésorban az orvos
€s a beteg személyisége, tapasztalata, professzionalitasa segiti el6. Egyéb
meghataroz6 faktorok is szerepet kapnak a folyamatban ugy, mint: a kor
aktualis szellemisége, a technika fejlédése és az ezzel egyitt jaré szélesedd
targyi tudas, az 6nrendelkezés joganak ndvekvd elismerése, etikai korlatok,
jogi rendelkezések és maguk a megvaltozott orvosi lehetéségek (Langkafel,
Ludk 2001).

Az orvos-beteg kommunikacié témajaban tértént kutatdsoknak voltak
visszatér§ megallapitasai. Sok beteg volt elégedetlen azzal, ahogyan az
orvosok vellk kommunikaltak és sok orvos panaszkodott, arrél hogy a
betegek nem kovetik tanacsaikat, és nem tartjak be kezelési utasitasokat
(Quine, Rutter, 1994). Az orvos-beteg kommunikacié modelljei kézt az egyik
legbefolydsosabb Ley kognitiv modellje volt (5. abra).

5. abra: A megelégedeés és egylittmiik6dés kommunikacios modellje
(Ley et al, 1976).
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A beteg elégedettsége és egylttmikddése erbteljesen 6sszefligg az orvos
altal elmondottak megértésével és azzal, hogy a megértett informaciokra
mennyire tud visszaemlékezni. A beteg elégedettségét a megfelel6 szintre
emelt megértéssel és a megértett informacidk  el6hivasanak
gyakoroltatasaval, névelni lehet (Ley, 1976; Ley, 1979), az elégedett beteg,

pedig jéval nagyobb egyuttmikddést mutat.
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A masik fontos modell e téren Korsch, Gozzi és Francais (1968) nevéhez
flz6dik. Gyermekkorhazakban elvégzett 800 konzultacio elemzése utan arra
a kovetkeztetésre jutottak, hogy a paciensek elégedetisége fligg az orvos
affektiv magatartasatél. Ha az empatia, a paciens érzelmeinek akceptalasa
hianyzik a kommunikaciébdl, a beteg elégedettsége csbkken. Mig Ley
elsésorban a kogniciéra fokuszal, Kosch az affektivitasra és a szocialis

interakcidkra épiti fel a sikeres kommunikacié meghatarozo pilléreit.

A hatékony kommunikacié elmélete ennek 2 kilénbdz6 elméleti modell
gyakorlati alkalmazédsanak sikeres 6tvdzete (6. abra).

6. dbra A sikeres kommunikadcio leyi és korschi modelljeinek étvézete
(Mate, 2009).
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Az orvos—beteg talalkozas sordn a beteg szlkségleteinek két csoportjat
kilénbdztethetjik meg (Engel, 1980): az informéltsag kognitiv szikséglete
(tudni és érteni) és a ,komolyan vesznek” érzés emociondlis szlkséglete
(tudva és értve lenni) (Engel, 1980). Valaszképpen az orvos is 2 kilénb6zé
viselkedésmintat vesz figyelembe az instrumentalis viselkedést és az affektiv
vagy szocio-emocionalis viselkedést. Az elsd olyan kompetenciakat Olel fel,
mint pl: kérdések feltevése, informaciok adasa a masodik, pedig az érzelem
kifejezéseire adott valaszokat, ugy, mint az empatia kifejezését, érdeklédés
kifejezését (Roter, 1991; Roter és Hall, 1992; Roter és Frankel, 1992 és
Bensing, 1991).

Az orvos-beteg kommunikaci6 egyéb alapmodelljeit: a konszenzus-
elméleteket, konfliktus-elméleteket és az egyezkedési elméleteket a dolgozat
terjedelmi korlataira val6 tekintettel nem all médunkban taglalni, a modellek
kézll a késbbbiekben a dolgozat specifikumara fékuszald, rossz hirek
kézlésére szolgalé modelleket mutatjuk be.
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2.5.2 Zavarok az orvos-beteg kommunikacié soran

A kommunikaciés konfliktusok nemcsak megnehezitik, hanem esetlegesen
lehetetlenné teszi az informacié atadasat (Ungeheuer, 1999).

A kommunikacios zavarok lehetséges okai

A gyodgyitas elszemélytelenedése

A XX. szazadban az orvosi diagnosztikus technika, a képalkot6é eljarasok
olyan hihetetlenll gyors fejlédésen és térhoditdson mentek keresztlil, ami
nagyban visszavetette az ,orvos, a legjobb gyogyszer’ (Balint, 1980)
mottéjat. A kézéppontban mar nem a beteg, hanem a betegség all, mint egy
kihivas, amit uralni kell. Von Uexklll a pszichoszomatikus gydgyaszat
megalapitdja a testnélklli lelkek és a léleknélkili testek néma orvoslasanak
(stumme Medizin-nek) nevezi a mai technikailag fejlett, de nem beteg
centrikus gyogyaszatot (von Uexkull, 2001). Bar a paciensek elismerik és
értékelik a természettudomanyos modszerek jelentéségét az orvoslas soran,
ennek ellenére elégedetlenebbek és kritikusabbak az orvoslassal szemben,
mint valaha (Mueller, 2002) - ez tehat a biomedikalis modell térhdditasa,
amelynek visszaszoritdsara vannak térekvések a huszadik szazad vége o6ta

a biopszichoszocialis modell és a holisztikus gyégyitas el6térbe-kertlésével.

Az orvosok nem kielégit6 kommunikacios képzése

A technika és tudomany térhéditasanak kévetkezményeképp az orvosképzés
erbteljesen természettudomanyos szemléleti. A német orvosi kamara volt
vezet6je Ellis Huber szerint, el lehet végezni manapsag uUgy az orvosi
egyetemet, hogy valaha is mélyebb beszélgetésbe keveredett volna a
hallgat6 akar egy beteggel is. Schdnberger szerint a hallgatok elsé
kapcsolata a beteggel a boncasztalon 1évé holttest. A nagy mennyiségi
természettudomanyos anyag feldolgozasa mellett gyakran nem marad elég
id6 a kommunikaciés alapok, a beszélgetésvezetés technikajanak
elsajatitasara (Schénberger, 1995). Még az esetleges kommunikaciéelméleti

tudasnak sincs alkalma beéplini a gyakorlatba, hiszen az
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orvostanhallgatéknak viszonylag kevés alkalmuk van arra, hogy beteg
kbzelébe kertlljenek. Targyi tudasuk birtokdban ugyan, de a kommunikaciés
képzés hianyossagai miatt rendkivil kevés a betegek pszichés vezetését
érinté gyakorlati tapasztalattal kezdik palyafutasukat. A mindennapokban
aztan hamar fény deril a kommunikacios képzés hianyossagaira. A
palyakezd6 orvosokat a nyomaszto felelésségérzet, a teljesitménykényszer
és a kezdeti szakmai bizonytalansag érzése mellett még az is sujtja, hogy
nem volt lehetéségik megtanulni és gyakorolni, hogy hogyan
kommunikaljanak a betegekkel. Herschbach szerint a orvosok 90%-at
megérinti a ,betegek esetleges hosszu szenvedése”, ,a siré beteg’, ha a
.beteg nem realisan latja gyogyulasi esélyeit,. A palyakezdés nehézségei,
ahhoz vezethetnek, hogy az orvos megprébal érzelmileg eltavolodni a
paciensektdl, falat emel, és tavolsagot tart, a kommunikaciét pedig a
minimalisra probalja redukélni (Herschbach, 2008). Az orvos ugy védekezik a

lelki terhek ellen, hogy kikerlli a kommunikaciét (Wilker, 1994).

Kommunikacios hianyossagok az orvos-beteg interakcidja kapcsan

A betegek altalaban azt nehezményezik, hogy az orvosok keveset
kommunikalnak vellk, féleg a probléemakra és az informaciokra fokuszalnak,
nem baratsagosak, keveset mosolyognak, nem készdénnek, nem nyudjtanak
kezet, tavolsagot tartanak, vagy egyaltalan nem tartanak igényt arra, és nem
hallgatjiak meg, ha a beteg el akarja mondani, hogy mi a véleménye
betegsége kezelésérél (Wilker, Novak, 1994). Lazare (1995) kimutatta, hogy
ha egy beteg elkezd beszélni, vagy feltesz egy kérdést orvosa altalaban 18
masodperc mulva félbeszakitja. Waitzkin (1984) szerint 20 perces orvos-
beteg konzultaciok soran az orvosok paciensenként mindéssze valamivel
tébb, mint 1 percet szantak arra, hogy péacienseiket tajékoztassak, bar az
orvosok ezt a 60-70 masodpercet 9 percnek vélték. Tuckett (1985) azt is
leirja tanulmanyaban, hogy azoknak a betegeknek, akikkel orvosuk kdzdlte a
diagnézist és felvazolta a megbetegedés jelentéségét 36% -a nem értette,
amit az orvos elmondott neki. A kommunikacids zavarok kialakulasaban az is
szerepet jatszhat, ha a beteg nem, vagy nem pontosan érti az orvos altal

hasznalt szakszavak jelentését. Egy baseli vizsgalat szerint, ahol 88 beteget
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kérdeztek meg kdzvetlenll a részletes orvosi felvilagositas utan arrél, hogy
megértették e betegségik természetét, a betegek mindbéssze 52% volt
teljesen tisztaban betegségével, 19% korilbelll megértette, amit az orvos
mondott, 12%-uk kevésbé értette, és a betegek 17% egyaltalan nem értette,
amit az orvos mondott és nem derilt ki szamara betegsége természete. Bar
a betegek jogot formalnak az informaciora, mégis tul gatldsosak, ahhoz, hogy
visszakérdezzenek (Wilker, Novak, 1994). Egy Fallowfield (1998) altal
publikalt tanulmany szerint viszont a valaszadd orvosok a kommunikaciés
problémak fébb okaként a kulturalis és etnikai kilénbségeket, a generacids
problémakat, a betegek emociondlis reakcidit és a beteg projekcioit jeldlték

meg.

A kommunikacios zavarok kévetkezményei

Az orvosra gyakorolt hatasok

Burn Out szindroma

Ramirez tanulménydban leirja, hogy ha az orvosoknak biztosithat6 lenne a
lehetéség kommunikaciés  készségeik fejlesztésére, mely révén
magabiztosabban tudjak kielégiteni betegeik informaciés és emocionalis
igényeit (Ley, 1976; Engel, 1980), az csdkkenhetné az orvosok pszichés
terhelését, és az dket éré napi stresszt és esetlikben sokkal kisebb lenne a

kiégés kockazata.

A betegre gyakorolt hatasok

A betegek elégedetlensége negativan befolyasolhatja az orvoshoz fordulast
(Quine és Pahl, 1991). Az orvosi mihibaperekig, vagy alternativ gyégyaszati
modszerek alkalmazasaig terjedhet.

Non compliance

Mindazon faktorok kdzill, amik a compliance-t befolyasolhatjak, az orvos-

beteg kommunikacié hidnyossagaira visszavezethet6 faktorok dominalnak.

Csak megfelel6 kommunikaciéval jellemezhetd orvos-beteg kapcsolatban

képes az orvos elérni, hogy betege olyannyira megbizzon benne, hogy
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hajlandé legyen elhinni neki, hogy az altala javasolt terapia hasznalni fog és
ennek megfeleléen viselkedjen (Lith, 1975). A Ley (1976) és Lazare (1995)
altal publikalt tanulmanyok szerint a betegek 50% nem veszi be
el6irasszerlien az orvos altal felirt gyégyszereket, mert nincsennek tisztaban
azok jelentéségével. A betegek nem terapiakévetd magatartasanak nagy
szerepe van abban, hogy a betegek végul kérhazban kerllnek, és ez negativ
hatassal van a gazdasagra.

Muhibaperek kezdemeényezése

Sikertelen kezelés esetén, azok a betegek, akik nem voltak elégedettek
orvosuk kommunikaciojaval, sokkal inkabb hajlamosak, bosszuhadjaratot
inditani az orvos ellen, ami mihibaperek kezdeményezésében délthet testet
(Gordon, 1995; Ambady, 2002).
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2.6. Rossz hirek kozlése az orvosi gyakorlatban

A gyégyitasban rossz hirnek nevezink minden olyan hirt ami, ,drasztikusan
€s negativan megvaltoztatja a paciens életének jovéképét” (Buckman, 1992).

Mas szerz6k ugy irjak le, hogy: ,minden olyan szituacio, amelynek soran
vagy reménytelenség érzése vagy az egyén szellemi vagy testi jollétét érinté
fenyegetés vagy eddig megszokott életvitelének megingasa vagy olyan
kézlés, ami megfosztja az egyént az individualis déntés lehetéségétsl” (Bor,
1993). Rossz hir lehet egy gydgyithatatlan betegség diagnézisanak kdzlése
a beteggel, a beteg haldlanak kdézlése a hozzatartozéval, de akar egy a
beteg életét véglegesen befolydsol6 betegség pl. a diabetes diagnézisa.
Ezek a hirek elkerllhetetlenil részei életlinknek. A kifejezés angol
forditdsaban a breaking ige képi megjelenitésben is alkalmazhat6: ekkor
tényleg a paciens egész eddigi élete, dnképe, j6vdje szenvedhet térést. A
negativ.  hirek, még a legjobb szandék és leggondosabb
kommunikacidelméleti és gyakorlati felkészités mellett is sokkoljak a pacienst
vagy a hozzatartozot, és fontos, hogy a tajékoztatd tisztaban legyen azzal,
hogy tajékoztatott élete végéig emlékezni fog a tajékoztatas soran térténtekre
(Donovan, 1983). Nagyon valdszinl, hogy nem sz6 szerint, de az érzés, amit
ekkor érzett, a mod, ahogy a hirt k6zélték vele, mindérékre része lesz
emlékezetének. llyen tipusu hirt azonban nem csak kapni, hanem atadni is
nehéz és megviselheti lelkileg a "rossz hir hozéjat”. Buckmann (1996) szerint
az orvosokat az aldbbiak viselik meg rossz hirek kézlésével kapcsolatban:

- az ember természetes averzidja masoknak, szenvedeést, fajdalmat okozni,
- az orvos félelme a véaratlan reakcioktol
- az orvos félelme, attél, hogy sajat érzelmeit sem tudja kontrollalni.

Az orvosi gyakorlat soran a mindennapok részét képezi a rossz hirek
kbzlése. A Baile altal megkérdezett onkologusok koérllbelll fele havonta
legalabb 10 szer k6z6l rossz hireket betegeivel (Baile, 2011).
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A tajékoztatas jogi aspektusai

Az orvos és a beteg kdzotti viszony elveit a 60-as években mérvadd orvosi
szaklapok tobbek kbzt a kdvetkezd elvekben fektették le:

1. az orvos és a beteg kapcsolatanak a beteg betegségére kell korlatozodnia;
2. kérdezni csak az orvos jogosult;

3. az orvosnak nem ajanlatos a beteggel kdzblnie az igazsagot; (ha az a
beteg szamara kellemetlen) és le kell beszélnie a beteget arrél, hogy a
betegségével kapcsolatban esetleg mas forrasbol is tajékozodjék (Health,
1979).

Az elmult 40 évben az orvos-beteg kapcsolat jelentésen atalakult. Mig a 60-
as evekben az orvosok 90% nem kozdlte volna betegével a tumoros
betegség diagndzisat (Oken, 1961), addig az arany a 70-es évekre
megfordult és az orvosok 90% Ugy nyilatkozott, hogy felvilagositana betegét
a betegség természetérél (Novack, 1979).

A megvaltozott kapcsolat orvos és betege kdzott a térvény hazai médositasat
is maga utan vonta. Az 1997. évi Torvény az egészsegugyrél (CLIV.) a Il.
fejezetben rendelkezik az emberi méltésaghoz valé jogrél és a
tajékoztatasrol, vald jogrél is.

Az utébbirdl sz6l6 rendelkezés a 13.§ 1. pontja kimondja: ,a beteg jogosult a
szamara egyeéniesitett formaban megadott teljes korii tajékoztatasra”, a 8.
pont, pedig rdgziti, hogy a ,betegnek joga van arra, hogy a szamara értheté
modon kapjon tajékoztatast, figyelemmel életkorara, iskolazottsagara,
ismereteire, lelkiallapotara, e tekintetben megfogalmazott kivansagara” és a
“cselekvbképes koru beteg a tajékoztatasrol lemondhat, kivéve, ha
betegsége termeszetét ismernie kell ahhoz, hogy masok egészsegét ne

veszélyeztesse”.
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2.6.1 Arossz hirek kdzlésének modelljei

Az irodalom alapvetéen haromféle modellt ismertet, mindegyik mas-mas
orvos-beteg kapcsolatot mutat be, és mindegyiknél mas a dontések
meghozatalanak modja is. Arrdl, hogy a betegek melyik modell szerinti
tajékoztatast preferaljak, Schofield (2003) kutatasabdl is képet kaphatunk:
2000 gyogyithatatlan beteget kérdezett meg a tajékoztatassal kapcsolatos
elvarasaikrol. A betegek kézel 60% ugy nyilatkozott, hogy azonnali és teljes
kérG tajékoztatast varnak el orvosaiktol, 16% nem akarja, hogy
tajékoztassak, a betegek egynegyede, pedig a fokozatos informaciokézlés
mellett tette le a voksét.

1. A nem kdzl6 (paternalisztikus) modell

A legrégebbi modell, gyékerei Hippokrates-ig nyulnak vissza. Az apa (pater)
szerepét az orvosra vonatkoztatja, a beteg a gyermek, aki feltétlen
engedelmességgel tartozik az orvosnak. A modell szerint az orvos - mint
szakérté — tud leginkdbb doéntést hozni abban, hogy mi a beteg érdeke.
Szaktuddsa alapjan képes kivalasztani a leghatékonyabbnak tiné
gyogymadot. Atmeneti elénye abban rejlik Donovan szerint, hogy a beteg
nem szembesul azonnal és visszavonhatatlanul a tényekkel. A ,nem
szembesilés”, mint egyéni megklizdési stratégia idélegesen fontos lehet a
beteg szamara. Hatranyai, k6zé tartozik, hogy az 6szinteség és a nyiltsag
hianya jelentésen megterheli az orvos beteg kapcsolatot és a beteg ugy
érezheti, hogy elvesztette a kontrollt sajat élete felett, masrészt nem enged
teret annak, hogy a beteg és hozzatartozéi egyitt kizdjenek meg a
problémakkal és veszteségekkel. Az orvos szamara atmeneti kénnyebbsége
abban rejlik, hogy nem kell rossz hirt kdzdlnie a beteggel, mely lelkileg
altalaban megterheli az orvosokat (Donovan, 1983). A paciensnek alapveté
joga azonban, hogy informalédjon sajat helyzetérél, és hogy sajat maga
déntsdén az 6t érinté kérdésekben, az orvosatol kapott pontos informaciok

alapjan (Schoene-Seifert; Childress, 1997).
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2. Mindent k6zl6 modell

A modell els6sorban azon alapul, hogy a paciensnek joga van minden 6t
érinté informacidhoz, hogy aztan kezelésérdl felelésségteljesen tudjon
donteni. A paciensnek sérthetetlen joga, dbnteni sajat testét érinté
kérdésekben, etikailag az a helyes azonban, ha dontések az elérhetd
legteljesebb orvosi tanacsadas mellett szliletnek (Donovan, 1983). Elényei
k6zé tartozik, hogy el6segiti az orvos-beteg kapcsolat kiépllését, mert az
orvos itt partnerként kezeli a beteget. De létezik a betegeknek egy olyan kis
csoportja, aki nem akar informéaciét allapotarél (Mcintosh, 1990). Ezeknek a

betegeknek ez a modell nem kinal alternativat.
3. Az egyénre szabott kbzlés

E modell szerint a k6z6lt informacié mennyiségét és a tajékoztatas szintjét a
paciens igényei szabjak meg. Ez a folyamat, a kélcs6nds bizalom és
kommunikacié bizonyos szintjét feltételezi, aminek kifejlesztése sok id6t és
munkat igényel (Matthews, 1993). A dodntéseket a partnerek, (orvos és
betege) egyltt hozzdk meg, igy érvényesll az orvos szaktudasa és a
paciens ismerete sajat szlkségleteirdl, értékeir6l (Matthews, 1993). Az
optimalis kdzlés idében elnyuld folyamat, melynek soran az orvos éallandé
figyelemmel koéveti a paciens U(j értesllésekre iranyuld igényét és
befogaddképességét, és egyben ellenérzi a koradbban atvett (zenetek
feldolgozottsaganak fokat is (Goldberg, 1984). ,Bar az egyénre szaboft
kézlés modellje id6t és készségeket igényel - s az elfoglalt orvos ugy
érezheti, hogy ezekkel nem rendelkezik -, mégis ez a legjobb modell, mivel
az ezt megalapozo feltételezéseket az irodalom adatai is alatamasztjak.
Tovabba helyénvaldo a mai fogyasztoi vilagban, hogy a hangsudly itt a
megegyezésen van, a paciens életminésége is igy teheté a legjobba”
(Donovan, 1983). Annak ellenére sokdig nem tanitottdk az orvosi
egyetemeken a rossz hirek kozlését, hogy orvosi kompetencia annak
eldéntése, hogy a beteget egyszerre mennyi ténnyel konfrontaltassuk, és
mindez kihat a kommunikacié minéségére is. A 90-es évek végén azonban
az addigi paternalisztikus szemléletet, fokozatosan felvaltotta az angolszasz
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orszagokban, az egyénre szabott kdzlés. Az életveszélyes betegségben
szenvedd betegek 96-98%-a elvarja, hogy tajékoztassak betegségérdl
(Jenkins, 1999). Bar a betegnek joga van megtudni az egészségét, életét
érinté problémakat, nem kotelessége, hogy informalédjon betegsége
természetérdl. Ez alapvetéen azt jelenti, hogy a beteg joga eldénteni, hogy
mennyit akar tudni. A diagnézist kézI6 tajékoztatas egyik elsé I1épéseként az
orvosnak fel kell mérnie, hogy mennyit akar tudni a beteg sajat allapotardl, és
a beszélgetést ennek megfeleléen kell alakitania (Buckmann, 1992).

Kozlési protokollok

A gyakorlati kurzusokon fejlesztend6 kommunikaciés készség mellett a
masik mddszer - a kdzlés minéségének javitasara -, a kbzlési protokollok
alkalmazasa a tajékoztatas soran. Féképp angolszasz orszagokbdl kiindulva
tébbféle protokollt dolgoztak ki. Girgis és Sanson- Fisher kdzlési protokollja
(1995), az onkoldgiabdl vett gyakorlatra épit és az egyénre szabott kdzlés
modelljét koveti. A szerz6k részletes listdt adnak kézre a javasolt
alapelvekrél, iranyad6 gondolatokrél, mint példaul, hogy az intézményeknek
ki kell jelélnie, egy a témaban is jartas szakembert, aki figyelembe tudja
venni a kdzlés optimalis idejét és madijat (1. tablazat).

1. tablazat: Javaslatok rossz hir k6zlésére (Girgis és Sanson- Fisher, 1995).

Javaslatok az orvos szamara A beteg szempontjai a kbzlés soran

1. Az intézménynek meg kell neveznie egy | 1. Kérdezzik meg a beteget, csaladot,
szakembert, aki felelés a rossz hirek | mennyit akar(nak) tudni.

kozlésének gyakorlataért, és aki lefolytatja
ezeket a beszélgetéseket.

2. Ne varjunk a rossz hir kdzlésével, de | 2. Vegyik figyelembe a paciens etnikai, faji

mondjuk el, amikor mar bizonyos. hovatartozasat, vallasi, kulturalis szokasait,
szocidlis kérilményeit.

3. Ellenérizzik az dtadandé informacié 3. Legyiink tekintettel az egyén esetleges

pontossagat és megbizhatésagat. érzelmi kiszolgaltatottsagara, gyenge

pontjaira a rossz hir kozlésével
kapcsolatban.
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Ptacek és Ebenhardt a kdzlés kdrilményei mellett, a hir kbzlésének fazisait
is meghatarozza (2. tablazat).

2. tablazat: A rossz hirek kézlésének protokollja (Ptacek és Eberhardt, 1996).

A kézlés fizikai és tarsadalmi kérilményei

Helyszin

- csendes, kényelmes,
- privatszférat biztosito

A ko6zlés mddja

- szajunk elegendd idét a tajékoztatasra,

- sietség nélkili kommunikacié

- kerUljik el a megszakitdsokat

- kerlljink személyes kontaktusba a tajékoztatottal

- tartsunk szemkontaktust

- fizikailag kdzel a beteghez (érintés lehet6ségének fenntartdsa)
- sugarozzunk tiszteletet, melegséget, gondoskodast, megértést

- térképezziik fel a beteget tdmogatni tudd szervezeteket elézetesen

Resztvevdk - a beteg kérésére, ismertessik ezen szervezetek elérhetéségét
A hir
1. Bevezetés: - ,warning shot”
A kézlés - térképezziik fel, hogy mennyit akar tudni a beteg
strukturaja 2. Rossz hir kozlése
- tartsuk fenn a reményt
Erzelmek Figyeljiink a beteg érzelmeire, engedjlink ezeknek teret
Kérdések Hagyjynk elegendd id6t és lehetbséget a betegnek kérdései
feltevésére
Hasznaljunk egyszerl, kozérthetd szavakat, szakkifejezéseket és
Nyelvezet

kerlljuk az eufémizalast

Osszefoglalas

Foglaljuk dssze a beszélgetés végén annak tartalméat réviden (irott
formaban is)
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Tovédbbi tanulmanyok szintén a paciensre fékuszald6 kommunikacid
fontossagat hangsulyozzak és megprobélnak praktikus kévethetd
irAnyvonalakat &sszedllitani a rossz hirek kbzreadasanak megkdnnyitésére
(Mast, 2005). Vandekieft (2001) egy egyszeri és hasznos ABCDE
mozaiksz6t javasol, ami Osszefoglalja az irodalmi attekintésekben eddig
megjelent iranyelveket.

»A” advanced preparation: elézetes felkészilés

,B” build a therapeutic environment/relationship: terapias kérnyezet / viszony kiépitése
,C” communicate well: j6 kommunik&cid

,D” (deal with patient and family reactions): varhato reakcidk a paciens és csalad részérél

,E” (encourage and validate emotions): batoritas az érzelmek megélésére és mindsitésére

LA legtbbb orvos, aki mar kézdlt rossz hirt egyetértene azzal, hogy ezen
iranyelvek a legjobb gyakorlatot vazoljdk fel, de gyakorlatba val6 tényleges
adaptaciéjuk gondot okoz” (Dent és Carey, 2006). Mas mozaikszavak is
megjelentek az érintett témaju kézleményekben példaul a ,PACE”. Ennek
leglényegesebb pontjai a kdvetkezék:

»P ”.Planning the setting: a szituacié megtervezése

A’ Assessing the family’s background knowledge and experience)a beteg/csalad hattértudasanak és
tapasztalatanak felbecsulése

,C” Choosing strategies that best fit the family’s particular situation) - a beteg/csalad szempontjabol legjobb
stratégianak kivalasztasa

JE Evaluating the family’s understanding of the information az elhangzott informacick megértésének mérése.
(Garwick et al., 1995)

Mast (2005) az orvos kézlési attitidjét emeli ki tanulmanyaban. Szerinte a
kilénb6z8 kdzlési attitlidok, kilénb6z6 érzelmeket valthatnak ki, ami kihat a
beteg elégedettségére. A tajékoztatas kozlési kdrilményeirdl szél Sharp
(1992) tanulmanya is, ahol a szll6k a megbizhatésagot tartottdk a
legfontosabbnak orvosuk viselkedésében. A rossz hirek kdzlése tanulhaté
(Buckmann, 1992). Parhuzamosan a fent emlitett orvos-beteg kapcsolatban
bekdvetkezett szemléletvaltassal, gradudlis és postgradualis kurzusokat
inditottak, hogy felkészitsék az orvosokat a megvaltozott kommunikacios
feladatra (Cushing, Jones 1995; Fallowfield, 2002). Praktizald6 orvosok
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szamara szervezett 2 6ras kommunikécios kurzus utan betegelégedettségi
kérdbiveket toltettek ki a résztvevd orvosok betegeivel. Eredményeik szerint
a képzésen részt vett orvosok betegei szignifikansan elégedettebbek voltak,
mint a kontrollcsoport eredményei, ahol az orvosok nem kaptak ilyen jellegi
képzést. A vizsgalatot 2 év mulva Ojra megismételték és még mindig
szignifikdns kaldbnbség mutatkozott a kurzust teljesité orvosok javara a

kontrollcsoport eredményével szemben (Fallowfield, 2002).

Az angolszdsz orszagok utdn Neémetorszagban is szemléletvaltas
kdvetkezett be és a kurzusok mar ott is elindultak (Schildmann, 2006). Egy
németorszagi pre- és posttest kildénbségeit figyelembe vevd tanulmany
szerint a videokamera kurzusokon val6 felhasznalasaval a kommunikacios
készségek, a viselkedés, a kommunikaciés technikak ismételt
megtekintésének hatasara az orvosok kommunikacios gyakorlata még
effektivebb fejlédést mutatott (Schildmann, 2006).

Magyarorszag is prébal Iépést tartani a nemzetkdzi trendekkel a rossz hir
kézlésével kapcsolatban, és vannak postgradualis kurzusok is (Pilling, 2008).
Az orvosi alapképzésnek, azonban ellentétben Németorszaggal, még mindig
nem része ez a meghatarozo jellegl orvosi feladat. Az orvos kommunikacios
kompetencigjanak doéntd szerepe van abban, hogy a felvilagosito
beszélgetés segitséget, vagy Ujabb terhet fog jelenteni a beteg szamara.
Empirikus kutatasok arra az eredményre jutottak, hogy a beteg szorongasai,
félelmei maguktdl nem Keriinek teritékre az orvosi konzultaciék kapcsan
(Fox, 2005), ezekre tehat az orvosnak kell rakérdeznie. A beteg igényeinek
feltdrasa, a terapias célok, és lehet6ségek egyeztetése csdkkentheti a
pszichés betegségek (panikbetegség, depresszid) kialakulasanak veszélyét
(Schofield, 2003).
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2.6.2 Rossz hirek kozlése a sziilokkel

A gyermekgydgyaszatban a rossz hirek kdzlése még nehezebb helyzet elé
allitja az orvost, mint amikor magaval a pacienssel kell kbzélnie a diagnozist.
Ebben az estben un. pediatriai triadrol (Ullrich, 2008; Tates, Meeuwesen,
2001) van szd, ahol a beszélgetés az orvos, a gyermekkoru paciens és a
szulék kozt folyik. Tekintettel arra, hogy gyermek kiskoru, a szilé/gyam
gyakorolja a gyermek feletti felligyeleti jogot, igy a szlUl6k déntenek kdzdsen
az orvossal, a gyermek jov6érdl, kezelésérél, és nem maga a paciens hozza
a dontést, mint felnéttek esetében. A kiskoru paciensnek az ENSZ konvencio
(ENSZ, 1958. 11.20. 1386 (XIV) szamu hatarozata) szerint joga van
véleményt nyilvanitani az 6t érint6 kérdésekben. A felelésség a gyermek
jolétével kapcsolatban elsésorban a szlil6é, ebbdl azonban az orvos is
részesll. Mint a ,tarsadalom képvisel6jének” (Fenner, 1989), az a feladata,
hogy bizonyos esetekben, megvédje a kiskoru érdekeit szlleivel szemben.
Ez jelentheti a szll6k altal elvetett terapia, vagy preventiv intézkedés (pl.:
oltds) gyamdigyi felllvizsgalatdnak kezdeményezését és véghezvitelét.
Széls6séges esetekben gyermek-bantalmazas esetén, pedig a gyermek
védelmezbjeként 1ép fel szileivel szemben. A helyzet emocionalis
telitettsége miatt az orvos és a szllé szamara is nehéz ez a szituacié. A
szilé, mint a gyermek védelmez6je gyakran az orvos és paciense kdzott
helyezkedik el, és a szadmara is idegen kbrhazi kérnyezetben kell tAmaszt és
biztonsagot nyujtania a gyermeknek. Nem kielégit6 kommunikacié esetén
gyakran alakulnak ki konfliktushelyzetek az orvos és a szilé kozt, példaul
abban az esetben, ha a szll6 nincs teljesen tisztaban azzal, hogy miért kell
gyermekének egy fajdalmas kezelésen atesnie. Az orvosnak azonban
képesnek kell lennie arra, hogy a kulisszak mdgé tudjon pillantani és
azonositani tudja azokat a pszichés faktorokat, amelyek a sz0l6 viselkedését
motivaljak. Herrmann (1999) szerint ezek a kdvetkezok:

- lelkiismeret-furdalast érezhet a szils:
.,nem voltam elég j6 anya” ,nem fedeztem fel korabban a betegséget

vagy nem akadalyoztam meg”
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genetikai betegség esetén pedig: ,az én hibas génjeim tehetnek réla,
tehat én vagyok az oka, miattam lett beteg”

- szégyen — a szlil6 talan szégyell segitséget kérni az orvostol, esetleg
kinos szamara az orvosi szituacio, a fizikai kiszolgaltatottsag miatt.

- félelem- a gyermek elvesztéstél, de félhet a kiszolgaltatottsagtol a
Jeljhatalmud” orvossal szemben, attdl is, hogy gyermekét kisérleti
nyulnak hasznaljdk majd az orvosok.

- regresszio, talan mar a szilét is fenyegették azzal gyermekkoraban,
hogy ha nem viselkedik j6l, akkor hivjdk a doktor bacsit. Egy ilyen
érzelmileg talfitétt helyzetben, a szilé gyakran maga is gyermekké
valik és a régi emlékek visszatérnek. A szul6 tudat alatt az orvost a
bilintetéssel azonositja.

Szamos kutatas foglalkozik a szll6-gyermek-orvos konstellacioval, hogy
mennyire és milyen modon részesei a kiskori gyermekek az Oket érint6é
egészseégugyi kérdéseknek. Kutatasok szerint a gyermekek csak alarendelt
szerephez jutnak az orvosal térténd taladlkozas soran, féleg a fizikalis
vizsgalat és az anamnézis felvétele azok a helyzetek, amikor verbalis
interakcioba kertilnek az orvossal. A diagnézist a szilékkel kdzli az orvos és
a terapiat is vellk beszéli meg (Tates, Meeuwesen, 2001; Langer, 2009;
Wassmer, 2004; Van Dulmen, 1998). Azt, hogy ez az ugynevezett pediatriai
triad létre tud—e jonni, befolyasolja a gyermek fejlettségi szintje, kora is. Egy
Ujszilott szileivel folytatott beszélgetés nem minésithet6 triadnak, még akkor
sem, ha a gyermekrél szdl, hiszen ez esetben az Ujszilétt nem tud aktiv
mdbdon hozzajarulni a beszélgetés alakitasahoz, igy ez a szituacié bar elvileg
triad, de mégis a gyakorlatban a diad jellegzetességeit mutatja. A szituacio
nehézsége tdbbek kdzt tehat abban rejlik, hogy diad keretei kdzt egy 3.
személyrdl kell a résztvevéknek déntést hozni, akinek a fent emlitett ENSZ
konvencié szerint megvannak a jogai, de életkora miatt nem tudja ezeket
érvényesiteni, a teljes felelésség ezzel kapcsolatban tehat a diad résztvevéit
(orvos-sziilépar) terheli (7. abra).
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7. abra Biihler (1999) szituacios organogramjanak kommunikacioelméleti
faktorokon alapulo atdolgozasa a rossz hirek sziilokkel valo k6zlésére

(Mété, 2009).
HELY SZIN:
/ sziilészeti osztaly/klinika (ayermekdgyas részleg) [ ————i
LA" SZEMELY(EK) l »~B" STEMELY(EK)
SZAKEMBEREK: SZITUACIO | - SZULGOK (LAIKUSOK):
> ROSSZ HIR KOZLESE
-gyermekorvos Down szindréma gyandja az djszillétt gyermeknél -apa
-sziilészonvos -anya
-csecsemds ndvér
SZERVEZETT SEGITOK:
-pszicholdgus L
~véddnd
-lelkész
-szocidlis munkas
-civil szenvezet
-Down dada
CSATORNA . .
) i primer [ szekunder kommunikacids eszkozok |y BEFOLYASOLO FAKTOROK
BEFOLYASOLO FAKTOROK > akusztikus jelek o :
metakommunikacids eszkazék -1. Egyeni/ eseti tapaszialat
-1. Egyéni/ eseti tapaztalat esztus, intonacid, mimika
o : (o ! -2. 5zakkompetencia
-2 Szakkompetencia 2
P -3. Intencid
-3 Intencié KIFEJEZE S/ REFLEXIO! HATAS .
AT személy konzultacids stilusa " -4. Elvarasok
-4 Elvarasok _B* személy elképzelései a problémardl L
egylttmikidés -8. Psziches statusz.
-5, Pszichés statusz tagadas-elutasitas A
-6. Tarsadalmi szerep
-6. Tarsadalmi szerep g :
-7. Myeli kompetencia
-7. Myelvi kompetencia o .
ZAVARDO TENYEZOK -8. Kommunikativ kompetencia
-8, Kommunikativ kompetencia 7 intern N - s 2
axtern -9. Kilsd megjelenés
-9, Kilsd megjelenés

A szituaciét mindkét oldalrél (tajékoztatott, k6zl6) személyfliggé faktorok
befolydsoljdk ugy is, mint az orvos egyéni vagy eseti tapasztalata, (pl.:
kommunikaciés kurzus elvégzése) vagy a szUl6k idegenkedése a
szituaciotol. De szerepet jatszik a szakkompetencia eltérdé szintje a felek
k6z6tt, azok az elvarasok, amelyekkel a szereplék résztvesznek az
interakcidéban, a lelkidllapot és a tarsadalmi statusz differenciai, mely eltérd
nyelvhasznalatban is testet 6lthetnek. Meghatarozhatja a szituaciés aktus
kimenetelét a résztvevék kommunikaciés kompetencidja és a kilsé
megjelenés is. Mindezen faktorokrdl bévebben az l.sz. melléklet szolgaltat

informaciot.
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2.6.3 A Down szindréma gyanujanak kozlése a szulokkel

Az orvosi diagnosztikai eljarasok hatékonysaganak ndvekedése miatt egyre
tébb a genetikai rendellenességgel, tartdés fogyatékossaggal élé gyermek. Az
egészségugyi szakemberek a jovében igy egyre inkdbb szamithatnak arra,
hogy ilyen természeti rossz hirt kell kdzdInitik a szUlékkel. A hir kbzlésének
mobdja és kortlményei egyarant befolyassal vannak a hir kézl6jére és annak
befogaddjara. (Ptacek, Eberhardt, 1996). A tajékoztatdé részérél a nem
megfelel6 minéséglinek érzett tajékoztatas ndvelheti az orvosok emocionalis
stresszfaktorat (Ramirez et al, 1996), a tajékoztatott részérdl, pedig kihathat
a korai anya- gyermek kapcsolatra, és befolyassal lehet az anya gyermekhez
valo kétédésére (Brinkworth 1973; Pugh és Russel, 1977; Svarstad és Lipton
1977; Springer és Steele, 1980).

A DS-s csaladok egy része nem tudja a diagnézist addig, mig a gyermek
meg nem sziletik. Bar a prenatalis szirések lehetévé teszik a terhesség
alatti diagnédzist, ezt korabban altaldban nem ajanlottak fel 35 éven aluli
anyaknak (Hook, 1983). Egy amerikai kutatds szerint 1972-2004 kozt az
anyak 87%-a sziiletés utan tudta meg, hogy gyermeke nagy valdsziniiséggel
DS-s (Skotko, 2005). Magyarorszagon is csak Kkicsit tbbb a prenatdlisan
felismert DS, mint a fel nem ismert (2009-ben a DS esetek 60%-at ismerték

fel prenatalisan, Béres, 2011).

A tajékoztatds minésége, a hasznos és hatékony kommunikacié fliigg a
tajékoztatd felkésziliségétdl és kozlési attitidjétdl, de ugyanilyen fontos a
tajékoztatott befogadd hozzaalldsa is. Ezt a befogadd magatartast tébb
egymastol fuggetlen faktor is befolyasolja, mint pl: a tdjékoztatott értelmi, és
iskolazottsagi szintje, pszichés statusza, esetleges harité érzelmi reakcidja.
Az intervenciés lehet6ségek hataskére azonban meglehetésen kététt, hiszen
a tajékoztatottat csak nehezen tudjuk ilyen iranyu krizishelyzetre felkésziteni,
igy csak a tajékoztatd felkészlltségét lehet fejleszteni e téren (Maté, 2009).
Egy Uj, varatlan és a csaldd szdmara esetlegesen sulyos diagnézis kdzlése

mar tébb mint 40 éve részét képezi a publikacioknak. A DS Ujszil6ttek kordli
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kommunikacioval kapcsolatos nemzetkézi szakirodalom attekintésével
egyrészt azonosithatok a szil6i elégedettséget dont6 mértékben
meghataroz6 faktorok; masrészt a szlil6i elégedetlenség mérséklését célzd
intervenciés kezdeményezések tanulsagai (3. tablazat). A szakirodalom
kevésbé fokuszal azonban a kbzl6 véleményére, a témaban hozzaférhetd

szakcikkek kbzel 90%-a szUul6k véleményén alapul.

3. tablazat: A DS postnatalis gyanujanak sziilokkel valo kézlésérél szolo nemzetkézi
tanulmanyok jellemzé (Maté 2009).

Szerzb A kutatas célja A minta Adatgyiijtés
elemszama modja
Cunningham et al 1984 S.ZUIOE elegedetiseget 59 kérddiv
vizsgalata
. Szll6i elégedettség o as
Quine et al 1986 vizsgalata 62 kérdéiv
Szil6i elégedetiség L
Mc.Kay et al 1990 vizsgalata 84 interju
. Orvosi elégedettség . .
Rimmerman et al 1991 vizsgalata 119 interju
Sharp et al 1992 Sz0l6i preferencidk vizsgalata 189 Kérdéiv
. Sz0l6i elégedetiség fan
Quine et al 1994 vizsgalata 166 kérd6iv
- Intervencié lehetéségének
Girgis et al 1995 vizsgalata Nv nv
. Sz0l6i elégedetiség L
Pain et al 1999 vizsgélata 20 interju
Farell et al 5001 Ir_1terv,enC|o lehetéségének Nv v
vizsgalata
Hedov et al 2002 S.ZUIOE elegedetiseg 165 kérdéiv
vizsgalata
Richard et al 2005 Ir_1terv,enC|o lehetéségének Ny v
vizsgalata
Skotko o005 | SzUldI elégedettség 985 kérdéiv
vizsgalata
Fergusonetal 2006 Ir_1terv,enC|o lehetéségének Ny v
vizsgalata
SzUl6i elégedettség s
Granngraad et al 2006 vizsgalata 16 kérd6iv
. Orvosi elégedettség iy
Horwitz et al 2007 vizsgalata 114 kérdoiv

A sziil6i elégedetlenseg

Spain és Wigley (1975) szerint a fogyatékos gyermekek szllei mindig is
elégedetlenek lesznek azzal, aki a ,rossz hirt hozza”, Cunningham (1984)
azonban felmérésikben megcafoljak ezt az Allitast. A szUl6i

elégedetlenséget vizsgald, és Osszességében a szilbi tajékoztatds, ezen
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belil a diagnézis kézlésével foglalkozéd kutatasok torténetében jelentds
attérést jelentett Cunningham 1984-ben publikalt tanulméanya. A tanulmany
megjelenését megeld6zd 20 év kutatasai elsésorban arra fokuszaltak, hogy
kbvethetd j6 tanacsokat adjanak az orvosoknak a rossz hir kdzlésére
vonatkozéan. Cunningham és munkatérsai bebizonyitottdk, hogy a szil6i
elégedetlenség a hatékony kézlési protokoll kévetése révén csdkkentheté.
Bar nem teliesen azonos moddszereket alkalmaztak az elégedetlenség
mérésére az egyes vizsgalatokban (tehat az eredmények dsszehasonlitasa,
€s a vizsgalatok adatainak 0Osszegzése bizonytalan megalapozottsagu)
homogének a medfigyelési eredmények. A kisebb vizsgalatok nagyobb, a
nagyobbak kisebb mértékben térnek el az Osszegzés alapjan szamitott
62,6%-0s (95%-0s megbizhatésagi tartomany 59,2%-66,0%) szUl6i
elégedetlenségi gyakorisagtol (4. tablazat).
4. tablazat. A Down szindroma diagnozisanak kézlésével kapcsolatos sziil6i

elégedetlenséget vizsgalo kutatasok eredményei, és a vizsgalatok alapjan
becstilhet6 elégedetlenségi gyakorisag.*

Szerzé Résztvev6k szama Elégedetlenség gyakorisdaga
(N) (%)
Drillen és Wilkinson 1964 40 70,0 [55,8 ; 84,2]
Cowie et al. 1966 47 46,8 [32,5; 61,1]
Berg et al., 1969 46 95,7 [91,8 ; 99,9]
Philips és Smith, 1976 39 53,8 [38,2 ; 69,5]
Lucas és Lucas, 1980 48 79,2 [67,7 ;90,7]
Cunningham et al 1984 59 57,6 [45,0 ; 70,2]
Quine et al 1986 62 54,8 [42,5 ; 67,2]
Mc.Kay et al 1990 84 70,2 [60,5 ; 80,0]
Quine et al 1994 166 57,8 [50,3 ; 65,3]
Pain et al 1999 20 55,0 [33,2 ; 76,8]
Hedov et al 2002 165 60,0 [52,5 ; 67,5]
Egyiitt 776 62,6 [59,2 ; 66,0]

*Skotko és a Graangraad féle tanulmany nem &sszesiti a szll6i elégedetlenség aranyat,
hanem a faktorok tekintetében adja meg.

Scharp (1992) tanulmanyaban fogalmazdodik meg elészér az igény, hogy a
szilbk mas érintett szll6kkel illetve segitd szervezetekkel s
taldlkozhassanak. Quine és Rutter (1994) szerint minden egyes szilészeti
intézménynek tisztaban kellene lennie legalabb a megmondasi protokoll f6bb
iranyvonalaival. Ezt a protokollt, kellene minden olyan esetben kdvetni, ha

fogyatékos gyermek szilletik az intézményben. A protokoll f6bb elemei
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biztositandk az anya azonnali és hosszu tavu tamogatasat, tovabba

tartalmazna a civil szervezetek és 6nkéntesek elérhetéségét is.
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A sziiléi elégedettséget befolyasolo faktorok

A vizsgalatokban leggyakrabban azt elemezték, hogy ki volt a tajékoztaté

személye (25%); mi volt a kdzlés idépontja (75%); jelen volt-e mindkét szll6

a tajékoztataskor (40%); milyen mértékben volt empatikus a tajékoztatas

(50%); sor kertlt-e a negativumok mellett a pozitiv aspektusok bemutatasara

is (40%); volt-e lehet6sége a szllének kérdések feltevésére (25%); a szUlék

altal kapott informaci6 mennyire adekvat és kielégité (75%). Kevesen

vizsgaltak azt, hogy felajanlottak-e a kozlés soran a sorstarsak /civil

szervezetek segitségét, tettek-e kisérletet a jovokép realista felvazolasara

(15%); valamint, hogy amennyiben kaptak a szllék irasbeli tajékoztatd

anyagot valamint azok milyen mindségiek voltak (15%) (5. tablazat).

5. tablazat: DS postnatalis gyanujanak sziilbkkel valo kézlésében a sziil6i

elégedetlenséget okozo faktorok aranya a leggyakrabban vizsgalt faktorok

esetében (Maté 2010).
£ = ® = - % S
58 | Sg |35 33 |fg iy fs i
S Q o > =
55 | 82| 89 | g2 |58 SR | 8] 5S
S 3 S 3 < O n )
8 [ (<] s (¢ ] o G
Nem F6
Tajékoztaté személye nv Nv nv szignif | nv Nv ok nv
ikans
Koézlés idopontja 44% 48% nv 49% nv 37% EE
A sziilok egyidejii o 5 Fé
tajékoztatasa 23% Nv nv nv nv 19% Nv ok
A kozlés hangvétele, o o o o
az egyiittérzés foka 38% 52% 20% nv nv 47% Nv nv
Negativ/pozitiv Fé Fé
aspektusok nv Nv nv F& ok nv Nv ok ok
kihangsulyozasa
Id6 a kérdések o o
feltevésére nv Nv 51% nv nv 44% nv nv
Adekvat és kielégito o o o - o Fé
informacio 45% 40% 58% | F6 ok - 70% nv ok
Jovqkep realista nv Nv nv nv nv Nv nv Fé
felvazolasa ok

nv: nem vizsgalt tényezé

Az eredmények alapjan viszonylag magas volt az elégedetlenség a kdzlés

idépontjanak megvalasztasaval és a kapott informacié mennyiségével illetve

min&ségével kapcsolatban. Azok az anyak emlékeznek vissza pozitiv
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elményként DS gyermeklk sziletésére, akiknél az orvos a kialakult helyzet
pozitiv aspektusait is hangsulyozta, akik elég idészer(i nyomtatott tajékoztatod
anyagot kaptak. Az anyak ragaszkodnak ahhoz, hogy az informalé orvos
képzettségl legyen, t6lik remélik ugyanis, hogy megfeleld informacidkat
tudnak adni kérdéseikre (Skotko, 2005; Skotko, 2009).

Az egészséeqligyi személyzet, kézlessel valo elegedettsegét vizsgalo
tanulmanyok

A Rimmerman és Hofer altal 1991-ben kozzétett tanulmanyban 98
egészségugyi dolgozét kérdeztek meg arr6l, hogy mennyire elégedettek
sajat, a civilszervezetekre vonatkozd ismereteikkel a kézlés soran. A
valaszaddk 65%-a 4pold, 21% orvos és 13%-uk szocialis munkasként latja el
feladatat a szillészeti osztalyokon. A megkérdezettek minddssze 21%-a
elégedett a sajat tudasaval, kdzel 80%-uk viszont nincs megelégedve
vonatkozo ismereteivel. A cikk arrél nem kéz6él informaciét, hogy az érintettek

kaptak-e kommunikaciés képzést.

2.6.4 Intervencios lehetoségek

Az attekintett tanulmanyok majd mindegyike leirja, hogy a kézlés és a
szuléknek nyujtott tdmogatds minésége nem megfelel6 és kdvetendd
irdnyvonalakat is megfogalmaz (6. tablazat).
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6. tdblazat: DS postnatalis gyanujanak kézlésével kapcsolatos szakirodalmi

modszerek attekinté tablazata a témaban fellelheté publikalt tanulmanyok alapjan

(Mété 2009).

JAVASOLT MODSZER

Praktikus tandacsok rossz hir kézlésére:

- adiagndzis realisztikus amde a pozitivumokra fokuszalo
- kozlése a szuletést kdvetben 24-48 éran beldl

- orvosi zsargon kerilése

- mindkét sziil6 jelenlétében torténd informalas

- szeparalt, nyugalmas helyen torténd informalas

- praktikus informaciok kdzlése

Drillien és
Wilkinson 1964,
Berg at al. 1969,
Carr 1970, Wigley
1975, Pueschel
1976,
Cunningham és
Sloper 1977

A sziil6k igényeinek ismételt megfogalmazdsa: Sharp et al (1992)

- t6bb kommunikéacioé

- tébb egylttérzés, érdeklédés

- kimutatasa a tajékoztatd részérdl

Utmutatok rossz hir kézlésére: Garwick (1995)

- megegyezéses iranyvonalak kidolgozasa a rossz hir kbzlésére

- adiagnozis kdzlését a tajékoztatottra fékuszalva kell megoldani Ptacek és
(tarsadalmi statuszt, vallasi, faji faktorokat, kulturalis Ebenhardt (1996)
kildnbségeket figyelembe véve)

- felmérni, hogy a tajékoztatott mennyit akar tudni

- ABCDE/ PACE betliszavak a javasolt iranyelvekrdl: Mast et al (2009)

- alapos felkészllés a beszélgetésre Vandekieft (2001)

- terapias, kellemes légkor kialakitasa

- j6 kommunikéacid a szil6 reakcidinak, érzelmeinek
figyelembevételével

- abeszélgetés végén az elhangzottak megértésének felmérése

- kilénb6z6 konzultacios stilusok eltérd érzelmeket és
megelégedettséget valthatnak ki a tajékoztatottbol

Lista a javasolt alapelvekrél:

- minden osztalyon/ intézményben legyen egy a rossz hirek
kdzléséért felelds személy

- szeparalt helyen, adekvat idében

- gratulélni a szilnek gyermeke sziletése alkalmabdl, bar a gyermek
fogyatékos

- a pozitivumikra fékuszald, de 6szinte kdzlés

- elég nyomtatott informaciés anyag atadasa

- elegendé informacié sorstars, civil szervezetekrél

Gingis, Sanson
Fischer (1995)

Skotko (2005)

Dent és Carey
(2006)

Orvosok kézlési attitiidjének megvaltoztatasa:

- kisérelje meg nem teljesen ,uralni” a kdzlési helyzetet, a szil6k
kérdései vezessék a beszélgetést

- kerllje a hosszu, felesleges bevezettket, de készitse el6 a kbzlést

- a kdzlé mutasson tébb érzelmet

- segitsen a sziilének megbirkdzni a helyzettel

- adja meg a sziilének a lehetéséget az érzelmeik kimutatasara

- soha ne fossza meg a szil6t a reménytél és a hittél

Sharp et al (1992)

Koézleési protokoll kidolgozasa:
- intézményi hidnyossagok leklizdésére eli. szakemberek altal és
érintett szUI6k elbeszélése alapjan, pszicholégus szakemberek

Cunningham et al
(1986), Ward
(1982), Quine és

segitségével kidolgozott fix kdzlési protokoll Rutter (1994)
Speciadlis tréningek a sziilbi elégedettség névelésére: Hedov (2006)

- intézményi hianyossagok leklizdésére ell. szakemberek & érintett Rosenbaum
szUl6k altal pszicholégus szakemberek segitségével kidolgozott (2004)
kommunikéacids tréningek tartasa a medicinalis személyzet részére a | Farell (2001)
rossz hirek kdzlésérdl Ferguson (2006)

Horwitz (2007)
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Rosenbaum (2000) leirja, hogy kommunikacids tréningek utan, a résztvevok
arrél szamoltak be, hogy javultak ilyen iranyd készségeik. Farrell és Ryan
(2001) a kommunikaciés tréningek sziikségessége mellett érvelnek.
Tanulmanyuk szerint a résztvevok személyes gyakorlata és kommunikacios
készsége fejlédétt leginkabb, tovabba a résztvevék nagy része effektivnek
itélte a kurzuson szerzett tudast (7. tablazat).

7.tablazat: A DS postnatalis gyanujanak sziilékkel valo kézlésérél szolo kurzuson
résztvevok sajat megitélése a kurzus hasznossdgaval kapcsolatban. (Farell, 2001)

Szakma Nagyon Effektiv | Nem effektiv | Nagyon ineffektiv
effektiv
Orvosi személyzet 2 8 - -
Apoléd 4 28 2 -
Osszesen 6 36 2 -

A Ferguson Aaltal 2007-ben publikalt tanulmany szerint, tébb szervezet és
curriculum (Association of Medical Colleges, 1999 és Educational Objectives for
Residency Programs in Obstetrics and Gynecology, Core Competencies of Patient Care) iS
elismeri és hangsulyozza a kommunikacios tréning sziikségességét. A rossz
hirrel, ezen belll a postnatalis DS gyanujanak kdézlésével kapcsolatban
irdnyvonalakat is megfogalmaz melyek nagyban ésszecsengenek a fentebb
attekintésre kerdlt publikacidkkal, ,az, azonban hogy pontosan milyennek
kellene lennie egy ilyen tréningnek, meg nem kerlilt publikalasra” (Ferguson,
2006).

A National Centers for Disease Control és a National Center on Birth Defects
and Developmental Disabilities (Brighter Tomorrows) a Down szindroma
postnatalis kdzlésének kommunikaciés kompetenciajat igyekszik javitani. A
specialis tréning programja interdiszciplinaris kdzremikddéssel arra
fokuszalt, hogy, id6észer( informacidkat tudjanak a tajékoztatasban
résztvevék adni arrél, hogy milyenek a DS-val él6k feln6ttkori kilatasai,
iskolaztatasi lehetéségei, szocidlis beilleszkedésik, és elsajatitsak a
diagnézis kdzlésének megfeleld modijat tovabba informacioét tudjanak kdézolni

a civil szervezetekrol.
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A pre és posttesztek eredményei a gyermekgyogyasz, és a szllész
rezidenseknél szignifikans kilénbségeket mutatattak a kurzus el6tti és utani
tudas és attitid vonatkozasaban Névekedett a tényszeri informacidk aranya,
€s egészségugyi szakemberek komfortérzete is a kdzlés soran. (Ferguson,
2006).

2.6.5 A rossz hir kozlése Magyarorszagon

A terllet kutatdsa Magyarorszagon még nem eléggé kiterjedt. A rossz hirek
kbzlésének kutatasaval az elmult években kezdtek foglalkozni tudomanyos
igénnyel, ugyanakkor az elmult néhany évben az interneten laikusoknak
sz616 cikkek szama megsokszorozodott.

A kommunikacio oktatas helyzete hazankban a gradualis és
postgradualis oktatasban

Gradualis orvosképzés

Alapvetd feltétele lenne a rossz hirek, ezen belll a postnatalis diagnozis
kbzlésének, ha az orvosokat illetve mar az orvosjelblteket felkészitenék a
betegekkel vald kommunikaciéra. Mikbzben egy orvos praxisa soran tdbb
szazezer orvos - beteg taldlkozas részese, addig a kommunikacié oktatasara
a Semmelweis Egyetemen pl. csak 30 6ra jut, amely az egyetemi képzés
Osszes 6raszamanak 0,5%-a (Semmelweiss Egyetem Magatartastudomanyi
Intézet, 2003). Jelenleg valamennyi hazai orvosi egyetemen oktatnak
kommunikaciét. Az oktatas fébb jellemzéit az alabbi tablazat foglalja dssze
az orvosi egyetemek honlapjanak kbzzétett tanvonatkozé informacioi alapjan.
(8. téblazat)
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8. tablazat: A kommunikacios kurzusok jellemzéi a gradudlis orvosképzésben
Magyarorszagon 2011/12-es tanévben (SE Magatartastudomanyi Intézet frissitett

verzio).
Intézmény A tantargy neve Helye az Az oktatds Kotelez6/
orvosképzésben Oraszama valaszthato
targy-
Az alapoz6 modul
Semmelweis része
Egyetem Kommunikaciéelmélet|(Elsé- vagy . "
Magatartastudomanyi|és gyakorlat masodéves £ gL
Intézet hallgaték
valaszthatjak)
Debreceni Egyetem
Magatartastudomanyi |Kommunikacio Elsé évfolyamon 30 Valaszthato
Intézet
Pécsi
Tudomanyegyetem |Orvosi kommunikécio . , ,,
Csaladorvostani gyakorlata S0 CvpiEmEn L& il
Intézet
Szegedi . o
. Pszichologiai
Tudoman,yegyeterp . |alapfogalmak, Elsé évfolyamon 28 Valaszthat6
Magatartastudomanyi Kommunikacio
Csoport
Szegedi
Tudomanyegyetem |Orvos-beteg _ . .
Magatartastudomanyi [kommunikacio Harmadik évfolyamon 14 Valaszthat6
Csoport

Amint ezt a fenti tablazat is mutatja, a magyar orvosi egyetemeken ma mar
oktatnak kommunikaciét, ennek déraszama azonban igen alacsony.
Osszehasonlitasként: az angol egyetemeken minden évfolyamon oktatnak
orvosi kommunikaciot, az adott képzési szintnek megfeleléen. Nehany
eurdpai orvosi fakultds honlapjat attekintve (Universitat Basel, Fakultat far
Humanmedizin; Medizinische Universitat, Bécs; Heidelberger Universitat,
Medizinische Fakultat; St. George University, Faculty of Health; London) az
alabbi kovetkeztetésre jutottunk: A kommunik4cio, mint tantargy, ezen belll
az orvos beteg kommunikacié és ennek specializdlt valtozatai pl.:
kommunikacié a gyermekgyogyaszatban, kommunikacié krizishelyzetben, az
orvosi beszélgetésvezetés, mindegyik egyetem kurrikulumaban fontos
szerepet tolt be. A képzés soran tdbb szemeszterben is koételezéen
teljesitend6 kurzusként szerepelnek. A pontos 6raszamokrol a honlapok nem
k6z06Inek adatokat.
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Magyarorszagi viszonylatban elmondhaté, hogy a 4 magyar egyetem
kurrikuluma kézUl harom egyetem tanrendjében a kommunikacié oktatasa az
alsébb évfolyamokon szerepel - abban az idészakban, amikor a hallgatoknak
még nincsenek sajat tapasztalataik paciensekkel. Tovabbi probléma, hogy a
kommunikacié - a PTE és SE kivételével - nem kételez6, hanem csupan
valaszthaté tantargy - az orvostanhallgaték szamara igy adott az a lehetéség

is, hogy kommunikacioé tanulasa nélkil kapjak meg orvosi diplomajukat.

Postgradualis orvosképzés

A Semmelweiss Egyetem Magatartastudomanyi Intézete szervez 10 6ras
tovabbképz6 kurzusokat, felismerve a kommunikaciés készségek
fejlesztésének sziikségszerliségét. Ezek kbtelezéen valaszthatd jelleglek az
orvosok, apolok, vedénék, szocidlis munkésok részére. Ugyancsak
problematikus, hogy az egyetemi tanulmanyokat koévetd, uUgynevezett
posztgradualis képzésekben a magatartastudomanyi targyak oktatasanak

szerepe rendkivil csekély.

igy eléfordulhat, hogy a leends és gyakorld orvosok kézétt lesznek olyanok,

akik egyaltalan nem tanulnak kommunikaciét.

Kézlési protokollok

A Szllészeti és Nogyodgyaszati Szakmai Kollégium és az Orszagos
Gyermekegészségligyi Intézet protokollt dolgozott ki a perinatalis halal
kézlésére ,A pszicholdgiai feladatokrol sziléshez tarsulo veszteségek
soran- ez azonban a haldl tényére fékuszal, az egyéb szlléshez tartozo
veszteségeket (pl: fogyatékos gyermek sziletése) nem veszi figyelembe,
viszont j6 alapot teremthet a szakemberek szaméara egy genetikai
rendellenességgel szlletett gyermek esetén alkalmazand6 protokoll
kidolgozasara.
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A Down szindroma gyanujanak kézlése

Hazankban, az elérhet6 orvosi folydiratokat (LAM, Orvosi Hetilap, Haziorvosi
Szemle, Szllészet, N6gydgyaszat), internetes keresbket segitségil véve, a
kdévetkez6 kulcsszavakat a kereséshez alapul véve nem készillt publikacié
specialisan az adott témara fékuszalva az elmult 30 évben (rossz hir kdzlése
szilékkel, DS postnatalis gyanujanak kozlése, szildk tajékoztatasa DS-rol,
DS kommunikacidja).
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3. A kutatas célja

A vizsgalat elsédleges célja egy olyan allapotfelmérés elkészitése az dsszes
magyarorszagi szulészeti intézményr6l, amely képes bemutatni a
magyarorszagi kdzlési viszonyokat DS gyermek sziletése esetén. Fontos
leszbgeznilink, hogy a DS kozlése alatt jelen dolgozat keretein bellil minden
esetben kizarélag a DS gyanujanak kdzlését eértjiuk, hiszen a szindroma
diagndzisa csak a kromoszémavizsgalat eredményeinek birtokdban térténhet
€s humangenetikusi kompetencia. A szakirodalomban azonban egyértelm
ajanlasok fogalmazdédnak meg arra vonatkozéan, hogy a szilék elvarjak,
hogy az orvos a gyanurol is minél elébb tajékoztassa 6ket féleg egy olyan
szindroma esetében melynek jél lathatd, tipikus kilsé jegyei vannak. igy
Magyarorszagon is fel kell késziteni az ellaté személyzetet a kommunikécios
helyzet — sz0l6i igényekhez illeszkedd- megoldasara.

A vizsgalat célja tovabba azoknak a tényez6knek a meghatarozasa, amelyek
nehézségeket okoznak, illetve gatoljak, hogy a szilék minél magasabb szinti
ellatasban és tamogatasban részesiiljenek.

A teljességre torekvé magyar adatgyljtést kiegésziti a vizsgalat
eredményeinek értelmezését lehetdvé tevd német felmérés. Nem volt célunk
azonban a németorszagi viszonyok egész orszagra kiterjedd vizsgélata,
németorszagi eredményeink elsésorban viszonyitasi alapot szolgaltatnak.
Vizsgéalatunk referenciapontjaként azért valasztottuk Németorszagot, mert
irodalomkutatasaink szerint jelentés kilénbség van a 2 orszag koézt a
gradualis orvosképzés kommunikaciéra vonatkozd tananyagtartalmaban,
ugyanakkor a magyar orvosegyetemi képzés és az egészségugyi
ellatérendszer jelentés német gydkerekkel rendelkezik és ennek hatdsa a

mai napig jelentds az ellatérendszer strukturaja és mikédése szempontjabdl.

A kozlési helyzet magyarorszagi értékelése utan, megoldast is javasolnunk,
ezért a vizsgalati eredmények alapjan attekintjik a potencidlis intervencios
lehet6éségeket. Az  intervenciés lehet6ségek hataskére azonban

meglehetdsen kotott, hiszen a tajékoztatottat csak igen nehezen tudjuk ilyen
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irdnyua krizishelyzetre felkésziteni, igy csak a tajékoztatd felkésziltségét lehet

fejleszteni e téren, ezért alapul jelen kutatds a rossz hirt k6zl6 véleményén.
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3.1 Hipotézisek

Kutatasunk alapveté feltevése, hogy a magyarorszagi tajékoztatdas az

orvosok véleménye alapjan kielégitéen szolgalja a szul6i igényeket.

1.

A postnatélisan felismert DS gyanujanak kbzlése Magyarorszagon-a
kbézlésben résztvevd orvosok véleménye alapjan megfelel a
nemzetkdzi szakirodalomban javasolt alapelveknek és nem szorul

fejlesztésre.

Feltételezzik, hogy a magyarorszagi és németorszagi kozlési
gyakorlat kdzoétt azonosithatok lesznek kildnbségek, melyek a két
orszag ellatasi struktarajanak differenciaibél adédnak.

A szakirodalom alapjan feltételezzilk, hogy bar a magyarorszagi
orvosok kielégitd elméleti képzést kapnak tanulmanyaik sordn a DS
medicindlis vonatkozasairdl, a DS-val kapcsolatos kommunikacios
képzés nem szerepelt tanulmanyaikban, és posztgradualis képzésik
sordn sem tudnak olyan képzéshez jutni, ami segitséget nyujthatna
szamukra a tajékoztatas feladatanak ellatasaban.

Feltételezzik, hogy az intézmények t6bbsége nem rendelkezik
tajékoztatasi protokollal a postnatalisan felismert DS gyanujanak
kbzlésére ezért,- valamint a nem Kkielégit6 kommunikaciés képzés
miatt a magyar orvosok nem elégedettek sajat —a tajékoztatas soran
nyuijtott teljesitménytikkel, igy igénylk lenne tovabbi kommunikacios

képzésre és a kdzlési protokollok kidolgozasara.

A gradudlis kommunikécios kurzusok hianyara visszavezethetfen a
tajékoztatas optimalis  kérllményeire  vonatkozé nemzetkdzi
szakirodalmi ajanlasok kevésbé adaptalédnak a tajékoztatas

gyakorlataba.

A kevésbé fejlett intézményi felkésziiltség miatt vélhetéen kevesebb
pszicholdgiai tdmogatast kapnak az érintett szUl6k és kevesebb
szakmacsoport képviseléje tud tevékeny seqité szerephez jutni a

kdzvetlenll szuletést kdveto ellatasuk soran.
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7. Feltételezzik, hogy orvosaink szerint a szervezett seqiték
szakmacsoportjai még az orvosoknal is kevesebb képzést kaptak a
DS kommunikéacibjaval kapcsolatban, bar csoportjaiknak a protokoll
kidolgozasaban és az ellatasban aktiv szerepet szannak.

8. Feltételezzik, hogy intézmények kollaboracidja kielégitdé az érintett
civil szervezetekkel, aktiv résztvevéi az érintett szUl6k szilést kbvetd
elladtasdnak és a szll6k elegend6 informacidohoz jutnak elérésik

médjaval kapcsolatban.
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4. Vizsgalati anyag és modszerek

Engedélyezteteés, a vizsgalat ideje

Az Orszagos Epidemiolégiai Kézpont 2005-ben inditotta monitoring jellegl
vizsgéalatat, az orvosok alapfeladataihoz illeszked6 témaban, igy nem volt
szUkség engedélyeztetési eljardsra. Az adatok el6zetes publikdlasara elsé
izben csak 2009-ben kerilt sor mert az Orszagos Epidemiolégiai Kézpont
(OSZMK, Orszagos Egészségfejlesztési Intézet) Velesziletett
Rendellenességek Orszagos Nyilvantartasanak (VRONY) kérlli sorozatos
atszervezések Kkésleltették az adatok kiértékelését. A németorszagi
vizsgalatot 2009-ben hajtottuk végre.

4.1 A minta meghatarozasa

A vizsgalatba bevonasra kerllt a VRONY adatbazisa alapjan azonositott
O0sszes magyarorszagi szllészeti és gyermekgydgyaszati intézmény (8.
abra).
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8. abra A DS postnatdlis kézlésével kapcsolatos vizsgalatban részt vevo
magyarorszdgi szlilészeti intézmények megyék szerinti megoszlasa
(Mate, 2009).
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Az adatbazis alapjan 79 magyarorszagi intézmény kerult felmérésre, mely az
éves élve sziletések szamahoz 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
sziletések szamahoz viszonyitva, hiszen 200 kikildoétt kérddivbdl csak 23
kaptunk vissza, igy a valaszadasi arany alacsony volt (9. tablazat).
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9. tablazat: A DS postnatalis kézlésével kapcsolatos vizsgalat adatszolgaltato
intézményeinek sziiletésszamara vonatkozo adatok a vizsgalat id6szakaban és az
élvesziiletések szamahoz viszonyitott lefedettség.

Magyarorszag | Néemetorszag Osszesen
Adatszolgaltatas éve 2005 2009
Adatszolgaltato intézmények
szama 79 23 102
Atlag sziiletésszam (2004)/(2008) 889 1208 961
Minimum sziiletésszam
(2004)/(2008) 158 336 158
Maximum sziletésszam
(2004)/(2008) 2973 3434 3434
Sziiletésszam 6sszege
(2004)/(2008) 70226 27786 98012
Elvsziiletések szamahoz o o
viszonyitott lefedettség 74% 4%

A vizsgdlatbdl kizartuk azokat az intézményeket, ahol az éves élve
a 100 fét.
Magyarorszagon 4, Németorszagban 6 intézmény nem felelt meg.

szlletettek szama nem érte el Ezeknek a kritériumoknak

4.2 A kérdoiv

Ismereteink szerint még a nemzetkdzi szakirodalomban sem ker(lt

standardizélasra olyan kérd6iv, amely jelen kutatds mer6éeszkézédl
szolgalhatott volna. A Magyar Down Alapitvany, a VRONY és a Pécsi
Tudomanyegyetem Egészségtudomanyi Kardnak Down munkacsoportja
szoros kooperaciéban fejlesztett ki egy olyan kérddéivet, mely alapjan a

kutatas kérdései megvalaszolasra kerllhettek.

A kérddiv megszerkesztésének elsé lépéseként azonositottuk azokat a
faktorokat, melyek az utébbi 30 év, angol nyelvi szakirodalma szerint a DS
postnatalis kdzléssel szembeni szUl6i elégedetlenség 6 faktoraként
szerepeltek. A tanulmanyok &sszevetése kapcsadn azokat a faktorokat
80%-a

igy elvégzett

mindsitettlk  jelentdsnek, melyek a tanulmanyok szuldi

elégedetlenség meghatarozd faktorat jelentették. Az
O6sszehasonlitd vizsgalat alapjan ezek a faktorok a kdvetkezdk: adekvat és
kielégité informacio, a kdzlés idépontja, a kdzlés mindsége (a hangvétel,
egylttérzés foka, negativ/pozitiv aspektusok kihangsulyozasa), idékeret a

k6zlés soran a kérdések feltevésére, a szllék egyidejli tajékoztatasa,
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sorstarsak/civil szervezetek segitsége, irasbeli tajékoztatd anyagok

mindsége, a tajékoztaté személye.

A szakirodalmi elemzés eredményeinek Osszevetése utdn a kérddiv az

alabbi 5 témara fékuszali:

1.

A tajékoztatas jelenlegi gyakorlata

Rendelkezik-e az adott intézmény tajékoztatasi protokollal, megemlitésre
kerlilnek-e a kozlés soran a DS-val, mint betegséggel kapcsolatos
negativ aspektusok, kapnak-e a szllék pszicholdgiai tamogatast a
kbzlésben részvevd orvosokidl vagy szervezett segitdktdl, tovabba a
nyomtatott informaciés anyagokkal kapcsolatos informaciok (meglétik,
minéséglk, atadasuk modja).

2. A tajékoztatas jelenlegi gyakorlatat befolyasolé faktorok

A kézlés soran szerepet kapd szakmacsoportok DS kapcsolatos képzése
és a szakmacsoportok magaval a DS postnatdlis gyanudjaval, mint
kommunikacids helyzettel (rossz hirek kdzlése) kapcsolatos képzettsége,

az intézmény kapcsolatrendszere civil szervezetekkel.

3. Atajékoztatas gyakorlatanak értékelése

Az intézmények és az egyén tajékoztatasi gyakorlatanak értékelése és a
civil szervezetekkel valé kollaboracié értekelése.

A sziilék igényeinek meghatarozasa

A DS gyermek szileinek a kdzléssel szemben tamasztott igényei a
valaszadd orvosok szemszdgébdl, az elvarasok amelyeket, az orvosok

szerint a szll6k az optimalis kdzléssel szemben tamasztanak.
Javaslatok a kdzlés kdérlimeényeinek javitasara

Intervencidés lehetéségek megfogalmazasa a koézlés gyakorlatanak

javitasara.
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A kérddiv - a fentiekben leirtak alapjan - valaszt keres a kulénbdzé
szakmacsoportok kézlés soran jatszott szerepére is. Az aldbbi
szakmacsoportok a kbzlés soran betdltdtt szerepének a valaszadd orvosok
szemsz6gébdl vald bemutatdsat thztik ki célul: orvosok (szllész,
négydgyasz, gyermekorvos), pszicholégus, véddénd, csaladsegitd, szocilis
munkas, lelkész, jogasz, sorstars szervezet (civilszervezet) képviseldi. A
bemutatanddé szakmacsoportok kérét a nemzetkdzi szakirodalomban
fellelheté forrasokban szereplé szervezett segiték alapjan azonositottuk és
adaptaltuk a hazai illetve a németorszagi egészségugyi strukturaban

Ve

yays

specifikum. A probléma megoldasara az adott német megfelel
(Sozialarbeiter im Jugendamt) kompetencialistdjat vettik alapul és
kompetencialistak  hasonlésaganak  alapjan  hataroztuk meg a
szakmacsoportok megfeleltethetéségét.

A kérd6iv 6sszesen 63 kérdést, 53 zart és 10 nyitott kérdést tartalmazott.
Miutan a kérdések kdzll tébb is részkérdésekre tagoldédott, a valaszok
kédolasa utdn nagy mennyiségli valtoz6 szolgalt az O&sszefliggések

vizsgalatara.

A magyarorszagi vizsgalat soran a kérddiv kitdltésekor a VRONY terlleti
képvisel6i jegyezték le az egyes intézmények erre Kijel6lt orvosainak
valaszait, tehat a kérddivet intézményenként 1 orvos toltétte ki. Beosztasuk
az osztalyvezetd féorvostdl, a klinikai orvosig valtozatos képet mutatott és
véleménylik az intézmény koézléssel szembeni attitlidjét vizsgalta, igy a
valaszaddk szociometria szempontl elemzésére nem volt szikség. A
valaszadds ugyan onkéntes volt, de nem anonim. A németorszagi
adatfelvétel elétt a Magyarorszagon felhasznalasra keriilt kérd6ivet elészér
német nyelvre forditottuk, majd az adaptaciés hibak kikiiszébdlése céljabdl
visszaforditottuk magyar nyelvre, azutdn a forditas pontatlansagabdl illetve
ertelmezési hibaibol keletkez6 nyelvi kulénbdzéségeket korrigaltuk. Az igy
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elkészitett német nyelvi kérd8ivet elektronikusan kildtik ki a németorszagi
gyermekorvosi kamara altal kbzzétett lista (Deutsche Gesellschaft fir Jugend
und Kindermedizin, 2008) alapjan azonositott 200 szllészeti és
gyermekgyogyaszati intézménynek. Az intézmények kivalasztasa a
cimlistabdl egyszerl véletlen mintavétellel tértént, és az intézmények
szakmai vezet6it keértik fel kitdltesikre. A németorszagi minta

vonatkozasaban a kérddéiv kitdltése dnkéntes és anonim volt.

4.3 Statisztikai modszerek

A statisztikai elemzések az SPSS 13.0 for Windows szamitogépes
programmal készlltek. Elemzésre leiré statisztikat (abszolut és relativ
gyakorisagot) és Fisher Exact tesztet, hasznaltunk. A vizsgalat soran 95%-0s

valoszinliségi szintet tekintettiink szignifikansnak (p <0,05).
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5. Eredmények
5.1.1 A magyarorszagi sziilészeti intézmények tajékoztatasi gyakorlata

Magyarorszagon 6sszesen 79 intézményt mértiink fel, mely az éves élve

szlletések szamahoz viszonyitva 74%-0s lefedettséget jelent.

A magyar intézmények 66,2%-a az ellatdsban résztvevék egységesen
gondolkodnak a DS egészségligyi és szocidlis vonatkozasair6l. Az
intézmények &ltalaban nem tudnak a koézlés soran koézlési protokollra

tamaszkodni, mert az intézmeények 95%-a nem rendelkezik ilyennel.

Az els6 tajekoztatas soran az orvosok elmondanak a sziléknek, hogy: a DS
gyermekek nagyon baratsagos, kedves természetiiek (95,9%), korai
fejlesztéssel a gyermek képességei javithatok (95,8%). A korai fejlesztésnek
mihamarabb el kell kezd6édnie (94,5%), és van szll6klub és sorstarsi seqit6
szolgalat is (94,3%), de a gyermeket korai fejlesztébe kell vinni (91,5%). Az
intézmények 96,2%-aban javasoljdk is a gyermek korai fejlesztését. A DS
emberek kozil sokan dolgoznak és tamogatott 6nalld életet élhetnek
(90,4%). Sok Down szindromas j6 képességekkel rendelkezik, és részt vehet
mivészeti tevékenységekben (90,3%). Az Ujszlléttek altalaban mellbél
taplalhatok és ugy viselkednek, mint barmely mas ujszilétt (87,8%). Idésebb
kordban sok DS gyermek ma mar megtanul olvasni is (87,0%) és a
csaladnak felemelt csaladi pétlék jar (84,3%). A Down ambulancian van
lehetéség a rendellenességek szinte teljes korl kiszlirésére (79,4%). De azt
is elmondanak mar az els6 beszélgetés alkalmaval, hogy a gyermek értelmi
fogyatékos lesz (76,7%), és nagy valoszinlséggel szivbetegsége vagy
egyéb fejlédési rendellenességei lesznek (76,5%). Az orvosok 65,7%
beszamolna a szuléknek arr6l is, hogy a gyermek mozgasaban
visszamaradott lesz, és gyermekotthonba lehet adni (47,1%), a gyermek
révid ideig fog élni (12,9%), és 10%-uk azt is elmondana, hogy ha a sziilék a
gyermeket a kérhazban hagyjak, nem lesz vele tébb gondjuk.
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A szllbk 67,2%-a szamithat szakembertél lelki tamogatasra az intézményen
belll, f6képp a gyermekorvostél (97,0%), szilésztél (90%), védénétél
(83,3%), de szerephez jutnak itt a pszicholégusok (57,1%), szocialis
munkasok (56,3%) és a lelkészek is (41,2%).

Az intézmények 33,3%-ban vannak a sziléknek sz6l6 tajékoztatd anyagok
€s a szllék 29,7%-a kap nyomtatott vagy masolt kiadvanyokat. Ezek
altaldban révid ismertetbék (77,3%), szoérdlapok (50%) a szindrémara
vonatkozélag, 31,8%-ban van cimlista. A kiadvanyok tartalma altalaban
(86,4%) megfelelé és értheté a szilék szamara (81,8%). Az ellatasban
résztvevék csak 19%-a talalkozik célzottan munkaja soran DS gyermekekkel,
feln6ttekkel illetve csalddtagjaikkal. Egyéb a szindromarol szdéld
szakirodalomhoz (18,2%) is hozzajuthatnak a szll6k az intézményben (Il. sz.
melléklet).
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5.1.2 A tajékoztatas gyakorlatat befolyasol6 faktorok

A gyermekorvosok 83,5%-a, a szllészek 75,9%-a, a védénék 74,7%-a

részesll képzésben a Down szindromara vonatkozolag.

A pszichologusok fele (50,6%), a csaladsegit6k és szocialis munkasok
27,8%-a, a civil szervezetek képvisel6inek mintegy negyede (25,3%) kap
ilyen iranyua felkészitést. Kevés (15,2%) betegjogi képviselének és még
kevesebb lelkésznek (7,6%) van ilyen iranyu el6képzettsége. A Down
szindrémas gyermekek szlleivel folytatott kommunikacié fejlesztése céljabdl
a védoénok 30,4%-a, a pszicholdgusok 26,6%-a, a gyermekorvosok 25,3%-a,
a szillészorvosok és a csaladsegitdék 16,5%-a a szocialis munkasok 13,9%-a
részesul képzésben. A sorstars szervezetek képvisel6i (11,4%), betegjoqi
képviseldk (2,5%) és a lelkészek (2,5%) csak kis szazaléka tud szervezetten

felkészlltséget szerezni ezen a téren.

Az intézmények 20,5%-nak volt kapcsolata érintett gyermekekkel foglalkozo
civil szervezettel, jelenleg az intézmények 32,3%-a all kapcsolatban a
specialis szlUkségletekkel él6ket képvisel6 sorstars szervezettel. Az
egylttmikdédd szervezetek nagy tObbségben (91,7%) csaladsegité
szolgalatok, betegeket/ fogyatékosokat képviseld szervezetek (77,8%), civil
szervezetek (72,7%). Lelkészi szolgélatokkal, a kapcsolattal rendelkezé
intézmények 62,5%-a all kooperacidban, pszicholdgiai szolgalatot, pedig az

intézmények 57,1%-a vesz igénybe.

A segité szervezetekkel folytatott kollaboracié céljai kbézt mindig szerepel a
korhazbdl vald elbocsatast kdveté teendbk tisztazasa (100%) valamint a
gyermek és a csalad el6tt allé perspektivak ismertetése (100%). Fontos cél
még a szulék lelkidllapotanak javitasa (93,2%), a szolgaltatdsok elérésének
segitése (94,0%), és annak elérése, hogy a gyermek ne Kkerlljén

gyermekotthonba, hanem csaladban néhessen fel (91,3%).

A megkérdezettek 23,1%-a taldlkozott mar munkaja soran érintett

csaladokkal foglalkozé civil szervezettel, ezek kdzll 66,7%-uk személyesen
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kereste fel az orvost, 36,4%-at telefonon kereste fel a civil szervezet
képviselbje, és 86,7%-uk kapott nyomtatott irdsbeli anyagot a képvisel6tél.
Az intézmények csak mintegy 33,3%-anak van rendszeres a
munkakapcsolata az emlitett szervezetekkel, akik 93,8%-a meggy6z6,
kelléen alapos szakmai ismeretekkel rendelkezik (93,3%), megfelel6 a
megjelenésik (93,3%) és akceptaljdk az intézmény mikdédési rendjét
(93,3%).

A vélaszadd orvosok 92,4%-a latott mar Down szindromas fiatalokat
televizidbban, szinhazban és filmben szerepelni, és 67,5%-uk lenne még
kivancsi hasonlé produkcidkra. A tajékoztatott részérdl leginkabb a szll6k
erés haritd reakcidja (61,4%), a szUl6k rossz pszichés éallapota (48,4%) és
alacsony szintl egészségkulturaja (48,4%) neheziti a megfeleld
hatékonysagu koézlést. A sziil6k alacsony értelmi képességei (45,0%), és az
anya, szilést kdvetd rossz fizikai allapota (34,5%) csak kisebb mértékben
jatszanak ebben szerepet (lll. sz. melléklet).

5.1.3 A tajékoztatas gyakorlatanak értékelése

A valaszad6 orvosok mindegyike szerint j6 hatassal van a szilékre a civil
szervezetek kdzremilkddése, és 91,7%-uk szerint az orvosok munkajat is

megkonnyitik.

A valaszado orvosok 82,9%-a elégedett sajat teljesitményével a tajékoztatas
soran. Az intézmények 34,2%-aban el6fordult mar a valaszad6é orvosok
véleménye alapjan, hogy a DS gyermekes szil6knek nem tudtak minden
segitséget megadni (IV. sz. melléklet).

5.1.4 A sziilok kozléssel kapcsolatos igényei

A kdzlés az orvosok szerint (100%), a gyermekorvos és kevésbé a szllész
(74,0%) vagy a pszichologus (68,3%) feladata lenne. A szllék segitségére
leginkdbb az informaciok (98,4%) és a gyanu kodzlése lehet (92,7%). Az
informaciok koézlil a korai fejlesztést itélték a legfontosabbnak (98,5%).
Hasonl6 fontossaggal birt azonban a pszicholégusokkal (96,2%), a sorstars
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seqit6é szolgalatokkal (95,2%), az orvosokkal, gyermekorvosokkal (95,8%), a
gyogytornaszokkal (92,5%), a csaladsegitékkel (93,2%) kapcsolatos
informaci6é is. Hasznosnak itélték még a jogi informéacidkat (89,3%), a
védéndkre (87,1%), a lelkészekre (76,3%) vonatkoz6 informaciokat. Kevésbé
voltak lényegesek a gyermekotthonokra (66,7%) €s a
természetgydgyaszokra (26,3%) sz4l6 informaciok.

A szllék segitségére ebben a nehéz szituacidban, elsésorban az orvos
(97,2%) és a védoénd (96,9%) lehet. A fejleszté pedagdégusok (94,0%), a
pszicholégusok (96,2%) szerepét is lényegesnek itélik. Komoly segitséget
nyljthatnak a szilének a sorstars szervezetek képvisel6i (92,7%), a
csaladsegiték (81,6%). A lelkészek (68,6%), a szocidlis munkasok (61,5%)
és a jogaszok (57,1%) is megkdnnyithetik a szllék helyzetét (V. sz.
melléklet)

5.1.5 Javaslatok a tajékoztatas gyakorlatanak javitasara

Az egészséglgyi dolgozok a vélaszad6 orvosok 94,8%-a szerint
hozzajarulhatnak ahhoz, hogy a DS kapocslatban a tarsadalomban
befogaddébb attitid alakuljon ki. Az orvosok 51,3%-a szivesen talalkozna
ennek érdekében DS emberekkel és csaladtagjaikkal, és 82,2%-a szivesen
egyuttmikdédne specidlis szikségletekkel él6k szervezeteivel.

A kialakult helyzeten a kommunikaciés képzés elinditasaval (84,8%) és a
kézlési protokoll kidolgozasaval (73,9%) lehetne javitani. A kidolgozas
els6sorban a gyermekorvosok (100%), a pszicholégusok (91,8%) a
szilészorvosok (84,4%) feladata lenne, de szerepet kapnanak benne a
védoénodk (72,7%), a sorstars szervezetek képvisel6i (74,3%), a csaladsegitdk
(48,0%) és a betegjogi képviselbk (44,4%) is. Kevésbé érzik a valaszadd
orvosok ezt a lelkészek (40,9%), a jogaszok (31,8%) és a szocialis

munkasok (22,7%) feladatanak.

A kozlés akkor zajlik optimalis kérilmények kbzt, ha a szlléket egyidejlleg
(97,3%) a kisbaba jelenlétében (57,7%), egy Kkilén szobaban (94,2%),
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idékorlatok nélkdl (89,1%) tajékoztatja a szllész és a gyermekorvos (80,9%),
a szulés utan egy-két nappal (82,7%). Fontos, hogy felajanljak annak a
lehetéségét, hogy ismételten beszélhessenek a szllék a kialakult helyzetrdl
(97,1%). Kevésbé tartjdk optimélisnak a valaszadé orvosok, ha a
tajékoztatas kozvetlenil a szulés utan térténik (47,8%), vagy csak
elbocsataskor (8,3%) ha a szllészorvos egyedil tajékoztatjia a sziléket
(9,4%), vagy ha a tajékoztatas idé hianyaban révid, objektiv stilusban (9,1%)

jon létre (VI. sz. melléklet).
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5.2.1 A németorszagi szlilészeti intézmények tajékoztatasi gyakorlata

A németorszagi minta nem reprezentativ, lefedettsége csak 4%-ot ért el az
éves élve sziletések szamahoz viszonyitva, hiszen 200 kikildétt kérd6ivbol
csak 23 kaptunk vissza.

A valaszad6é német intézmények 76,2%-dban az ellatdsban résztvevok
egységesen gondolkodnak a DS egészségligyi és szocidlis vonatkozasairdl.
Az intézmények 4altalaban nem tudnak a kézlés soran kdzlési protokollra

tamaszkodni, mert az intézmények 91,3%-a nem rendelkezik ilyennel.

A diagnézis gyanujat kdzl6 beszélgetés soran, a német valaszadd orvosok
elsésorban azt k6zdInék a szllével, hogy a gyermeket korai fejlesztébe lehet
vinni (100%), mellyel képességei nagymértékben javithatok (100%) és 90%-
uk azt is tisztdzna a szll6ével, hogy a korai fejlesztésnek minél korabban el
kell kezdédnie. Valamennyien (100%), k6z6Inék a szilével, azt is, hogy van
sziléklub és sorstarsi seqité szolgalat is és hogy, sok DS j6 képességekkel
rendelkezik, és részt vehet mivészeti tevékenységekben (100%), valamint
nagyon baratsagos, kedves természetli emberek (100%). A legtébben (95%)
beszamolnanak arrél, hogy a DS gyermekek rendszerint taplalhatok mellbél
és viselkedésik megegyezik mas csecsemokével, felnéve, sokan dolgoznak
k6zUlUk és képesek tamogatdssal 6nallo életet élni. Az orvosok 85%-a
biztatna a szll6t, hogy a legtébb DS gyermek ma mar megtanul irni és
olvasni. Az orvosok 72,7%-a tajékoztatna azonban a szllét arrél, hogy
lehetséges, hogy a gyermek mozgasaban visszamaradott lesz. 52%-uk
beszamolna az els6é beszélgetés soran a sziléknek arrél, hogy a gyermek
értelmi fogyatékos és nagy val6szinliséggel szivbetegsége és/vagy egyéb
rendellenességei lesznek (45,5%). K6z6Inék azt is, hogy a Down Ambulancia
nagy segitség, mert ott kiszlirnek minden kisér6betegséget és
rendellenességet (70%). 36,4%-uk felvetné a szllének, hogy a gyermeket
gyermekotthonba lehet adni, és, hogy emelt csaladi p6tlék jar a szliléknek
DS gyermek nevelése esetén. Kevesen (4,3%) figyelmeztetnék a szllét,
hogy gyermeke nem szamithat hosszu életre, és 4,3%-uk mondana a
szulének, hogy ha egészségigyi gyermekotthonba adja nem lesz vele t6bb

gondja.
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A szildk az intézmények 94,7%-aban szamithatnak szakember nyujtotta lelki
tamogatasra, elsésorban a sziilészorvostdl (58%) és a lelkésztél (57,9%). A
valaszadd orvosok szerint a gyermekorvosok 56%-ban, a védéndk 53,3%-a
pszicholégusok, pedig 52,6 %-ban veszik ki résziiket ebbdl a feladatbdl.

Az intézmények 85%-a biztosit nyomtatott, illetve masolt kiadvanyokat a
szuléknek. Ezek mindegyike (100%) tartalmaz révid ismertetét a betegség
természetére vonatkozdlag, 94%-uk tartalmaz cimlistékat is, az intézmények
kdzel felében (47,1%) jutnak hozza szérdanyag természeti ismertetékhdz és
23,5%-ukban egyéb szakirodalmat is kapnak a szilék (példaul fotokkal
illusztralt ismeretterjeszté kényvet a szindromaval élékrél). A kiadvanyok
altaldban megfeleléek tartalmilag (94,1%) és jol érthetéek (94,1%). Majdnem
minden intézményben (95,7%) javasoljak a gyermek korai fejlesztését és az
intézmények tébb mint felében (54,5%) van arra, az ellatasban
résztvevéknek lehetésége, hogy célzottan talalkozzanak DS-val él6
felnéttekkel, gyermekekkel illetve csaladtagjaikkal (VII. sz. melléklet).

5.2.2 A tajékoztatas gyakorlatat befolyasol6 faktorok

A Down szindrémara vonatkoz6 képzést leginkdbb a gyermekorvosok
(95,7%) és a szlilészorvosok (82,6%) kapnak. A valaszadd orvosok szerint a
pszicholégusok 52,2%-a, a védbénbk 43,5%-a, a szocialis munkasok 34,8%-a
részesul ilyen tartalmu képzésben. A csaladseqiték (26,1%) és a lelkészek
(21,7%) ritkdbban kapnak ilyen felkészitést. A DS gyermekek szlleivel
folytatott kommunikaci6 fejlesztése érdekében a valaszadod orvosok szerint a
gyermekorvosok és a pszicholégusok 52,2%-a részesiil, de fejlesztik a
szilészorvosok (43,5%), a védénbk és szocialis munkasok (34,8%), a
lelkészek (30,4%) és a csaladseqiték (21,7%) készségeit is.

Az intézmények 69,6%-nak volt kapcsolata a DS gyermekekkel foglalkozé
civil szervezettel és 30,8%-uk jelenleg is kapcsolatban all valamilyen
specialis szlkséglettel él6ket képviseld szervezettel. Ez &ltalaban
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pszicholédgiai szolgalat (100%), csaladsegité szolgalat (100%), sorstarsi
seqité szolgalat (100%), vagy lelkészi szolgéalat (100%). Az intézmények

66,7%-anak van kapcsolata betegek, illetve fogyatékosok szervezetével.

A segitdé szervezetekkel valé egylttmikédés célja a szildk lelkiallapotanak
javitasa (100%), annak el6segitése, hogy a gyermek csaladban
nevelkedhessen (100%), valamint a kérhazbdl valé elbocsatas utani teendék
tisztazdsa (100%) illetve a szolgéltatasok elérésének segitése (100%), és a
csalad, a gyermek el6tt alld6 perspektivak megismertetése (100%). A
valaszadd orvosok 34,8%-a talalkozott mar munkaja soran személyesen DS
gyermekekkel foglalkozé civil szervezet munkatérsaval. Az orvosok 83,3%-at
szemeélyesen, 25%-t telefonon kereste fel a képvisel6 és ezen orvosok
mindegyike kapott irdsos tajékoztaté anyagot. Az intézmények 28,6%-anak
van munkakapcsolata DS gyermekekkel foglalkoz6 civil szervezettel, a
valaszadd orvosok mindegyike Ugy nyilatkozott, hogy a civil szervezet
képviseldje meggy6zd volt (100%), kelléen alapos szakmai ismeretekkel
rendelkezett (100%), akceptélta az intézmény mikdédését (100%) és

megfelel6 volt a megjelenése (100%).

Az orvosok 95,7%-a latott mar DS-val éléket a médidban, szinhazban
szerepelni és 66,7%-uk kivancsi lenne még hasonlé produkcidkra.

A tajékoztatott részérél leginkabb az anya szillés utani fizikai allapota
(95,5%) szilék rossz pszichés Aallapota (90,9%), a szlldék erbés haritd
reakcidja (85,0%) a szll6k alacsony értelmi képességei (81,8%) és alacsony
egészségkulturaja (80,0%) hatraltatjak a megfelelé szinvonall kdzlést (VIIL.
sz. melléklet).

5.2.3 A tajékoztatas gyakorlatanak értékelése

A valaszadd orvosok 95,2%-a ugy érzi, megfeleléen végzi munkajat a
tajékoztatas teriletén és csak 9,1%-uk gondolta Ugy, hogy esetleg nem
kielegitd az a segitség, amit a DS gyermek szileinek nyujtani tud. A
valaszadd orvosok mindegyike (100%) szerint megkdnnyitik az orvosok
munkajat a civil szervezetek, és j6 hatassal vannak a szll6kre (IX. sz.

melléklet).
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5.2.4 A szllok kozléssel kapcsolatos igényei

A valaszad6 német orvosok szerint a szll6k érdekeit a gyanu kozlése
szolgdlja leginkabb (100%). Ennek koézlése, szerintlk, elsé sorban a
gyermekorvos feladata (95,2%), és 42,9%-uk gondolta ugy, hogy a
pszicholdégusok is szerepet kapnak ebben.

A sziulék helyzetén az informacidk is sokat javithatnak, az ismertetok,
szérblapok, cimlistak az orvosok 85,7%-a szerint megkdnnyithetik a szUlék
dolgat ebben a nehéz helyzetben.

A valaszado orvosok a sorstarsi segité szolgalatokrdl (100%) és az orvosok-
gyermekorvosokrél (90%) sz6l6 informéacidkat itélték a legfontosabbnak.
Lényeges lehet a szll6k szdméara a pszicholégusra (87,5%), a Kkorai
fejlesztékre (82,4%), a lelkészekre (78,8%) vonatkoz6 is. Az orvosok a
gyogytornaszokkal (76,5%) kapcsolatos informacioét fontosabbnak itélték,
mint a védondkrél szolét (70,6%). A jogi informaciét szerintik a szildk
jobban tudjak hasznositani, mint az gyermekotthonokra vonatkozét (X. sz.
melléklet).

5.2.5 Javaslatok a tajékoztatas gyakorlatanak javitasara

Az orvosok 87,0%-anak véleménye szerint pozitiv szerepik lehet az
egészségugyi szakembereknek abban, hogy a DS kapcslatban befogadobb
legyen a tarsadalom. Bar az intézmények csak kis része rendelkezik kdzlési
protokollal, és az intézmények fele (50%) igényelné ennek kidolgozasat. A
minden valaszadd (100%) ugy nyilatkozott, hogy a tajékoztatasi protokoll
kidolgozasa a szllészorvos feladata lenne, 94,4%-uk a gyermekorvos
feladatdnak is tekintené ezt. 64,3%-uk szerint szerepet kell kapnia a
kidolgozasban a pszicholégusnak is, az orvosok fele (50%) szerint a
védéndnek, (46,2%) a csaladsegitéknek, (33,3%) a szocialis munkasoknak
€s a sorstars szervezet képviseldjének és a lelkészeknek is részt kellene
vallalniuk a protokoll 6sszeallitdsaban. De egyikik sem (0%) véli ugy, hogy
ez a betegjogi képvisel6knek és a jogaszoknak feladata lenne.
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Minden orvos (100%) fontosnak tartia a meglévék mellett, tovabbi

kommunikacids készséget fejleszté kurzus bevezetését.

Szerintlk akkor optimalisak a tajékoztatas kérlilményei, ha a szlUl6k a
tajékoztatast egyltt kapjak (100%), egy-két nappal a sziletés utan (100%),
egy erre a célra kijelélt kilébn szobaban (90,5%), a szilész és a
gyermekorvos jelenlétében (90,5%). 84%-uk szerint fontos, hogy megadjak a
szuléknek a lehet6séget, hogy kérdéseiket feltegyék és felajanljdk az
orvosok, hogy tébbszér is beszélhessenek a helyzetrél (100%). 78,9%-uk
tartja optimalisnak, ha a tajékoztatas soran az ujszll6tt is jelen van. Az
orvosok 29,9%-a gondolja ugy, hogy a tajékoztatdsnak kbzvetlenil a
sziletés utan kell megtérténnie, és 21,4%-uk szerint csak elbocsataskor kell
tajékoztatni a szll6ket. 9,1%-uk Vvéli ugy, hogy a tajékoztatas egyedil a
szllész feladata lenne, és 6,7%-uk szerint a tajékoztatasnak id6 hianyaban
rovid objektiv stilusban kell lezajlania.

Talnyom6é  tébbségik (90,5%) szivesen egylttmikddne specialis
szikségletekkel éldket képviseld szervezetekkel és 78,9%-uk szerint
szilkséges lenne a DS emberekkel és csaladjukkal valé ismerkedés (XI. sz.
melléklet).
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5.3 A német- és magyarorszagi sziilészeti intézmények
tajékoztatasi gyakorlatanak 6sszehasonlitasa

5.3.1 A tajékoztatas jelenlegi gyakorlata

Sem a magyarorszagi (94,9%) sem pedig a németorszagi intézmények
(91,3%) nagy része (p=0,515) nem rendelkezik tajékoztatasi protokollal
congenitalis betegség postnatalis kdzlésére vonatkozélag. Bar mindkét
orszag vizsgalt szllészeti intézményeiben egységesen gondolkodnak az
ellatasban résztvevok (p=0,385) a DS orvosi és szocidlis vonatkozasairol, az
els6 tajékoztatas alkalmaval elhangzottak mutatnak  szignifikdns
kilébnbségeket.

A magyar és német orvosok kdzdlnék a szilével mar az elsé tajékoztatas
alkalmaval, hogy a DS gyermekek nagyon kedves baratsdgos természetiiek
(p=1,00), korai fejlesztéssel képességeik nagymértékben javithatdéak
(p=1,00) és a korai fejlesztésnek mihamarabb el kell kezdédnie (p=0,620).
Mindkét orszag orvosai felvilagositandk a szlléket arr6l, hogy muikdodik
szuléklub és sorstarsi segité szolgalat is (p=0,572) és a gyermeket korai
fejlesztébe lehet vinni (p=0,330) valamint arrél, hogy sok DS dolgozik és
tamogatott o6nalld6 életet képes élni (p=1,000). JO6 képességekkel
rendelkeznek és sokan kozllik bevonhaték mivészeti tevékenységekbe
(p=0,344), Aaltalaban mellbdl taplalhaték és viselkedésik olyan, mint
barmelyik Gjszilétté (p=0,178). Kdzbinék a szildvel, hogy a legtdbbb DS
gyermek ma mar képes az iras és olvasas elsajatitasara (p=1,00), és a
Down Ambulancian kiszirnek lényegében minden kisér6betegséget és
rendellenességet. (p=0,378) Tajékoztatndak a szll6ket arrél is, hogy a
gyermek mozgasaban visszamaradott lesz (p=0,540), fenndll annak a
lehetésége, hogy a gyermeket egészségligyi gyermekotthonba adjak, révid
ideig fog élni (p=0,442), és ha a kérhazban hagyja, akkor nem lesz vele tébb
gondja (p=0,674).
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A magyar orvosok szignifikansan (p <0,001) tdbben (84,3%) k6ézblnék az
elsd tajékoztatas alkalmaval, hogy DS gyermek csaladban nevelése esetén
emelt csaladi pétlék jar, mint a német valaszadé orvosok (35%).

A gyermek értelmi fogyatékossaganak (p=0,024), szivbetegségének és
egyéb fejlédési rendellenességének (p=0,006) lehetéségét is kevesebb
németorszagi valaszadd orvos vetné fel mar a diagnozis kdzlése kapcsan (9.
tablazat).

9. tablazat: A vdlaszado magyar-és németorszdgi orvosok véleménye arrol,
hogy bizonyos informaciok emlitése fontos-e mar a DS gyanujanak elsé

kézlésekor.
Fisher's
Magyarorszag | Németorszag exact
Informaciok igen(%) igen(%) p

a gyermek értelmi fogyatékos lesz 76,7% 52,2% 0,024 | *
a gyermek mozgasaban visszamaradott
lesz 65,7% 72,7% 0,540
nagy valészinliséggel szivbeteg és
egyéb fejlédési rendellenességei
lesznek 76,5% 45,5% 0,006 | *
rovid ideig fog élni 12,9% 4,3% 0,442
felemelt csaladi pétlék jar a sziiléknek 84,3% 35,0% <0,001| *
ha a kérhazban hagyja, nem lesz vele
tébb gondja 10,0% 4,3% 0,674
egészsegligyi gyermekotthonba lehet
adni 47,1% 36,4% 0,375
korai fejlesztébe lehet vinni 91,5% 100,0% 0,330
korai fejlesztéssel a gyermek
képességei nagymértékben javithatdk 95,8% 100,0% 1,000
korai fejlesztésnek mihamarabb el kell
kezddédnie 94,5% 90,9% 0,620
a Down Ambulancian kisz{irnek minden
rendellenességet és betegséget 79,4% 70,0% 0,378
van sz0l6klub és sorstarsi segit6é
szolgalat 94,3% 100,0% 0,572
altalaban szopnak, és ugy viselkednek,
mint barmelyik Gjszll6tt 87,8% 95,2% 0,178
a legtébb DS gyerek ma mar megtanul
irni és olvasni 87,0% 85,0% 1,000
sok DS jo képességekkel rendelkezik,
és részt vehet mivészeti
tevékenységekben 90,3% 100,0% 0,344
nagyon baratsagos, kedves
természetliek 95,9% 100,0% 1,000
sokan dolgoznak és tamogatott 6néllé
életet élnek kozUllk 90,4% 95,0% 1,000
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Magyarorszagon csak az intézmények 67%-aban varhatnak lelki tamogatast
azok a szllék, akiknek gyermeke postnatélisan felfedezett DS, szemben a
németorszagi gyakorlattal, ahol a hasonlé helyzetben Iévé szll6k tébbsége
(94,7%, p=0,017) részesll szakember A&ltal nyujtott pszicholdgiai

tamogatasban mar a szllészeti intézményben.

Magyarorszagon ezt a tamogatast elsésorban a gyermekorvostol (97%) és a
szllésztdl (90%) kapjak a szulék, mig németorszagi gyakorlat soran a
szilész kisebb (p=0,017) a gyermekorvos viszont nagyobb (p=<0,001)
szerepet vallal ebben a feladatban. Nem szignifikans a kilénbség a védéné
(p=0,061), a pszicholégus (p=0,074), a szocialis munkas (p=0,870) valamint
a lelkész (p=0,317) altal nyujtott lelki segitség vetlletében a két orszag
tajékoztatasi gyakorlata kézt (10. tablazat).
10. tablazat: A valaszado magyar-és németorszagi orvosok véleménye, a kézlési

protokoll meglétérél az intézményben és a pszichologiai tamogatast ado
szakmacsoport réeszesedésérdl az adott sziilészeti intézményben.

Magyarorszag | Németorszag | Fisher's exact

igen(%) igen(%) p

Létezik-e az Onék intézményében

kézlési protokoll? 5,1 8,7 0,615

Kapnak-e a sziil6k az intézményben

pszicholdgiai tamogatast

szakembertol? 67,2 94,7 0,017 *
gyermekorvostél kapja 97 56,5 0 *
szllészorvostdl kapja 90 58,3 0,017 *
védondétél kapja 83,3 53,8 0,061
pszicholégustol kapja 57,1 52,6 0,774
szocialis munkastol kapja 56,3 53,3 0,87
lelkésztél kapja 41,2 57,9 0,317

Sokkal tdbb nyomtatott anyagot kapnak az érintett német szilék, mint a
magyarok (74% vs. 28%-a, p<0,001). A német nyomtatott anyagok
mindegyike (100%) tartalmaz révid ismertetét a szindromara vonatkozélag,
€z a magyar anyagok csak 78%-arél allapithatdé meg (p=0,035). A
németorszagi nyomtatott anyagok 94%-a tartalmazott cimlistdkat, mig
magyar megfelel6ir6l ez csak 31%-ban mondhaté el (p<0,01). A
kiadvanyokat primeren mindkét orszagban a gyermekorvostol (p=0,464)
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kapjak a szul6k. Németorszagban a szllék 64,7%-a kap a szllésztél vagy a
szilésztél is tajékoztatdé anyagot, mig Magyarorszagon csak a szllészek
18,2%-at6l (p=0,035). Nem volt szignifikdns kilénbség a két orszag kozt
abban, hogy kapnak-e a szll6k a védénétdl (p=0,205), pszicholégustol
(p=1,000), szocidlis munkastél (p=1,000), és a lelkészté6l (p=1,000)
tajékoztaté anyagot. Mindkét orszag valaszadd orvosai egyetértettek abban,
hogy a kiadvanyok tartalmilag megfeleléek (p=0,619) és értheték a szuldk
szamara (p=0,363) (11. tablazat).
11. tablazat: A valaszado magyar-és németorszagi orvosok véleménye a nyomtatott

DS sz0106 informacios anyagok atadasanak lehet6ségeérél, minéségerdl és az atadast
végz6 szakmacsoportrol.

Magyarorszag | Németorszdag| Fisher's exact
igen (%) igen (%) p

Kapnak-e nyomtatott/

madsolt kiadvanyokat a szUil6k? 29,7 85 <0,001 *
ismertetdt kapott 77,3 100 0,056
széroanyagot kapott 50 471 0,855
cimlistat kapott 31,8 94,1 <0,001 *
egyéb szakirodalmat kapott 18,2 23,5 0,709

Kit6l kapjak a szlil6k a nyomtatott anyagot?
gyermekorvostél kapta 68,2 82,4 0,464
védoénotél kapta 22,7 5,9 0,205
Szlilészorvostol kapta 18,2 64,7 0,003 *
Pszicholégustol kapta 13,6 11,8 1
szocialis munkastol kapta 13,6 11,8 1
Lelkésztol kapta 4,5 5,9 1

Megfelel6-e tartalmilag a

kiadvany? 86,4 94,1 0,619

A sziil6k szamara altalaban

érthet6-e kiadvany? 81,8 94,1 0,363

5.3.2 A tajékoztatas gyakorlatat befolyasol6 faktorok

A képzés

Tanulmanyaik soran, vagy postgradualisan az ellatasban lévé szakemberek
mindkét orszagban kapnak a DS sz0616 képzeést. A valaszadd orvosok szerint
tébb német gyermekorvos (Magyarorszag: 83,5% vs. Németorszag: 95,7%),
pszicholégus (50, 6% vs. 52,2%), szocialis munkas (27,8% vs. 34,8%) és a
lelkész (7,65 vs. 21,7%) részesll ilyen irdnyu felkészitésben, mint magyar.
Ugyanakkor, tébb magyar csaladsegité (27,8% vs. 26,1%), sorstars

80



szervezet képvisel6 (25,3% vs. 13,0 %) és betegjogi képvisel6 (5,2% vs.
8,7%) kap ilyen felkészitést. Szignifikdns eltérés az altalanos DS-rél szél6
képzésben csak a véddndknél (p=0,005) volt regisztralhaté Magyarorszagon
(12. tablazat).

12. tablazat: A kiilénb6z6 szakmacsoportok részesedésének aranya a DS kapcsolatos
nem kommunikacios képzésb6l a magyar-és németorszdgi valaszado orvosok

véleménye alapjan.
Fisher's
Magyarorszag | Németorszag | exact
igen (%) igen (%) p |
Az ellatasban résztvevék koziil kik kapnak képzést a DS-ra vonatkozoan:

gyermekorvos 83,5 95,7 0,182
védénd 74,7 43,5 0,005| -
pszicholégus 50,6 52,2 0,915
csaladsegité 27,8 26,1 0,868
szocialis munkas 27,8 34,8 0,521
sorstars szervezet képviseldje 25,3 13 0,215
betegjogi képviseld 15,2 8,7 0,731
Lelkész 7,6 21,7 0,118

Az ellatasban résztvevd, tdbbféle szakmacsoporthoz tartoz6 szakemberek
Németorszagban szignifikansan tébben kapnak a DS gyermekek
hozzéatartozoival valé kommunikacié fejlesztését célzo felkészitést. Fejlesztik
a szulészorvosok (p=0,06), gyermekorvosok (p=0,015), a pszicholégusok
(p=0,021), a szocialis munkasok (p=0,034), és a lelkészek (p<0,01)
kommunikacids készségeit is (10. abra).
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10 abra. A német-és magyarorszagi orvosoknak aranya arra vonatkozodlag,
hogy a DS postnatalis gyanujanak kézlésére iranyulo kommunikacios
képzés mely szakmacsoportokat érint a vizsgalat idején.
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Civil szervezetekkel valé kapcsolat

A német valaszadod intézményeknek szignifikansan gyakrabban (p<0,001)
volt kapcsolata DS gyermekekkel foglalkozd civil szervezettel, a specialis
szikséglettekkel él6k csoportjaival val6 jelenlegi kapcsolatuk azonban nem
tér el egymastdl jelentésen (p=1,000). A vizsgalt szllészeti intézmények civil
azonosak: a szllék lelkiallapotanak javitdsa az elbocsatas utani teendék
tisztazdsa, a gyermek és a csalad el6tt allé perspektivak megismertetése a
szolgaltatasok elérésének segitése a gyermek csaladban nevelkedésének
segitése (13. tablazat).
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13. tablazat: A DS postnatdlis gyanujanak kézlésére iranyulo egyiittmiikédeés jellemz6i
az ellato intézmények és a civil szervezetek k6z6tt a magyar —és németorszdgi
valaszado orvosok véleménye alapjan.

Fisher's
Magyarorszag | Németorszdg| exact

igen (%) igen (%) p

Volt-e valamilyen kapcsolat az intézmény
és DS gyermekekkel foglalkozd civil
szervezet kHzott? 20,5 69,6 <0,001| *
Jelenleg is fennallé6 munkakapcsolat
intézmény és specidlis szikségletekkel
él6k csoportja kozt. 32,3 30,8 1
Milyen tertiletre terjedne ki a kollaboracio civil szervezetekkel?

a szUl6k lelkiallapotanak javitasara 93,2 100 1

a hazamenés utani teendék

tisztdzasara 100 100 nc
a gyermek, a csalad el6tt allo

perspektivak ismertetése 100 100
szolgéltatasok elérésének

segitésére 94 100 1

a gyermek csaladban

nevelkedésére 91,3 100 0,564

Talalkozott-e mar DS gyermekekkel
foglalkozo civil szervezettel munkdja

soran? 23,1 34,8 0,259
A civil szervezet képviselje telefonon
kereste fel? 36,4 25 1
A civil szervezettdl tajékoztatd, irasos
anyagot kapott? 86,7 100 1
Rendszeres-e a munkakapcsolatuk? 33,3 28,6 1
Meggy6z6 volt-e a civil szervezet
képvisel6je? 93,8 100 1
Kelléen alapos szakmai ismeretekkel
rendelkezett? 93,3 100 1
Megfeleld volt-e a megjelenése? 93,8 100 1
Respektalta-e az intézményik mikédési
rendjét? 93,3 100 1
Milyen tipusu az egyiittmiik6dé szervezet?
betegek/fogyatékosok szervezete 77,8 66,7 1
csaladsegité szolgalat 91,7 100 1
sorstarsi segit6é szolgalat 72,7 100 1
lelkészi szolgalat 62,5 100 0,491
pszicholégiai szolgélat 57,1 100 0,236

Mindkét orszag orvosainak véleménye megegyezik abban, hogy munkajuk
soran mar talalkoztak DS gyermekekkel foglalkozd civil szervezettel
(p=0,259). Azok az orvosok, akiknek mar volt kapcsolatuk szervezettel,
orszagtol fluggetlendl ugy nyilatkoztak, hogy a civil szervezet képvisel6je
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személyesen kereste fel ket (p=0,623), kevésbé telefonon (p=1,000), irott
tajékoztatdé anyagot kaptak a képvisel6tél (p=1,000), akivel nem mondhat6
rendszeresnek a munkakapcsolat (p=1,000), bar személye meggy6z6 volt
(p=1,000), megjelenése is megfelelé volt (p=1,000), kelléen alapos szakmai
ismeretekkel rendelkezett (p=1,000), és akceptalta az intézmény muikddési
rendjét (p=1,000). Nincs a lényeges eltérés abban sem, hogy a szervezetek,
amelyekkel az intézmények kapcsolatban allnak, féképp csaladsegitd
szolgalatok (p=1,000), betegek/ fogyatékosok szervezete (p=1,000), sorstarsi
seqité szolgalatok, (p=1,000), lelkészi (p=0,491) és pszicholdgiai szolgalat
(p= 0, 236).

A valaszado orvosok attitlidje a DS kapcsolatban

A valaszadd orvosok nagy tdbbsége (92,4% vs 95,7%) latott mar DS
fiatalokat szinhazban, ill. médidban szerepelni (p=1,000) és az orvosok kb.
60% lenne kivancsi még hasonlé produkcidkra orszagtdl flggetlendl
(p=0,940).

A hatékony kozlés gatlo tényezoi a tajékoztatott oldalarél

Jelentdsen eltért a két orszag valaszadd orvosainak véleménye abban, hogy
melyek azok a faktorok, melyek a szll6k, azaz a tajékoztatott oldalardl
leginkabb nehezitik a diagno6zis gyanujanak hatékony kozlését. A felsorolt 5
faktor kdzll egyedil a szilék erés haritd reakcidja (p=0, 486) nem mutat
szignifikans eltérést. A tovabbi faktorok: az anya szllést kdvetd rossz fizikai
allapota (p<0,001), a szll6k rossz pszichés allapota (p<0,001), a szllék
alacsony szintli egészségkulturaja (p=0,013), a szllék alacsony értelmi
képességei (p=0,003) a német orvosok szerint mind erételjesebben gatoljak
a gyanu kozlésenek megfelel§ szinvonalu kivitelezését (14. tablazat).
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14. tablazat: A DS postnatdlis gyanujara vonatkozo hatékony kézlés akadalyai a
tdjékoztatott oldalardl a vdlaszado magyar - és németorszagi orvosok véleménye

alapjan.
Fisher's
Magyarorszag | Németorszag exact
igen (%) igen (%) p
A hatékony kézlés gatlo tényezéi a tdjékoztatott oldalarol
a szUl6k erés harito reakcidja 61,4 85 0,486
a szUl6k rossz pszichés allapota 48,4 90,9 <0,001| *
a szll6k alacsony szinti
egészségkultdrjja 48,4 80 0,013 | *
a szUl6k alacsony értelmi képességei 45 81,8 0,003 | *
az anya, szulést kdévetden fellépd
rossz fizikai allapota 34,5 95,5 <0,001| *

5.3.3 A tajékoztatas gyakorlatanak értékelése

A valaszadé orvosok valasza alapjan nincs jelentds kilénbség abban, ahogy

az orvosok sajat teljesitményliket megitélik a tajékoztatdssal kapcsolatban

(p=0,290). A magyar orvosok 82,9%-a, a német orvosok 95,2%-a elégedett e

téren nyujtott teljesitményével. Ennek ellenére szignifikansan tébb (p=0,022)

magyar orvosnak volt mar olyan érzése, hogy intézményi szinten nem tudjak

megadni a megfelel6 mennyiségi segitséget a DS gyermekes szlléknek. A

magyar és német valaszad6 orvosok szerint is, a civil szervezetekkel valo

kapcsolat megkdnnyiti munkajukat (p=1,000) és j6 hatassal van a sziil6kre

(15. tablazat).

15. tablazat: A DS postnatdlis gyanujaval kapcsolatos kézlési gyakorlat megitélése a
civil szervezetekkel valo kommunikdcio és a k6zI6 orvosok egyéni megitélésére
vonatkozoan a magyar-és németorszagi valaszado orvosok véleménye alapjan.

Magyarorszdg | Németorszag | Fisher's exact
igen (%) igen (%) p
Képes-e a kdzl6 jol ellatni a kdzlés
feladatat? 82,9 95,2 0,29
Megkdnnyiti-e a kdzl6 munkajat a civil
szervezetekkel valé kapcsolat? 91,7 100 1
Jé hatassal van-e a szul6kre a civil
szervezetekkel valo kapcsolat? 100 100 nc
Erezte -e mér ugy a k6ézl6 , hogy az
intézmény nem tudja a kell6
segitséget megadni a DS gyermekes
szUl6knek? 34,2 9,1 0,022 *
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5.3.4 A szlil6i igények

Mindkét orszag orvosai egyetértettek abban, hogy a szll6k érdekeit
elsésorban a tajékoztatas (p=0,570) és az informaciok (p=0,083) szolgaljak.
A tajékoztatdas, a magyar és a német orvosok szerint is, elsésorban a
gyermekorvos feladata (p=0,231), és kevésbé tekintik ezt a szllészorvos
(p=0,202) és a pszicholdgus (p=0,170) feladatanak (16. tablazat).

16. tablazat: A DS postnatalis kézlésével kapcsolatos sziilbi igények megitélése a
vdlaszado magyar - és németorszagi orvosok véleménye alapjan.

Magyarorszag | Néemetorszag | Fisher's exact
igen (%) igen (%) p
Milyen segitségre van sziiksége a sziilonek?
el6készitett kozlésre altalaban 92,7 100 0,57
elékészitett kozlésre a
gyermekorvostol 100 95,2 0,231
elékészitett kbzlésre
szlilészorvostol 74 90 0,202
elékészitett kozlésre a
pszicholégustol 68,3 42,9 0,17
informéaciéra (ismertetékre,
szordlapokra, cimlistakra) 98,4 85,7 0,083

Az informéaciok kézil a magyar vélaszadd orvosok a korai fejlesztdkre
vonatkozékat fontosabbnak (p=0,042) itélték. Nincs azonban tovabbi
szignifikdns eltérés az egyes informaciok fontossagéarol. Egyarant fontosnak
itéli mindkét orszag a pszicholégusokrol (p=0,233), a sorstarsseqit6
szolgalatokrél (p=1,000), az orvosokrél, gyermekorvosokrél (p=0,302), a
gyogytornaszokrol (p=0,091), a csaladsegitokrél (p=0,182) sz6l6 informaciot.
Lényegesnek tartidk még az orvosok a jogi informéacidkat (p=0,059), a
védbndkre (p=0,139), a lelkészekre (p=1,000) vonatkozé informéciokat.
Kevésbé fontosnak vélték az egészségligyi gyermekotthonokra (p=0,237) és
a természetgydgyaszokra (p=0,737) vonatkozé informacidkat (11. abra).
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11. abra: A DS postnatalis k6zlésével kapcsolatos szituacioban elhangzo,
szakmacsoportokkal kapcsolatos informacio fontossaga a
szakmacsoportok szerint a magyar-és németorszdgi valaszado orvosok
véleménye alapjan.
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Egyetértenek a német és magyar orvosok abban, hogy a szllés utani nehéz
szituacidban leginkabb az orvosra (p=1,000) tudnak tdmaszkodni a szllék,
de hasznos segitséget tud nydjtani az érintett szil6knek a fejleszté
pedagdgus (p=1,000), a pszicholégus (p=0,600), a csaladsegité (p=0,429), a
lelkész (p=0,139), a jogasz (p=0,102) és a védénd (p=0,058) is. A német
valaszadd orvosok magyar kollégaiktdl eltéréen itélik meg a szocialis
munkasok szerepét ebben a szituaciéban. A német szlilék, szerintlik, nem a
védéndk, hanem inkabb a szocialis munkas (p=0,011) segitségére
szamitanak (17. tablazat).
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17. tablazat: A sziil6k részere nyujtando tamogatas szakmacsoportok szerinti
megosziasa a DS postnatalis gyanujanak kézlésével kapcsolatban a magyar-és
németorszdgi valaszado orvosok véleménye alapjan.

Fisher's
Magyarorszag| Németorszag exact
igen (%) igen (%) p
Mely szakmacsoport segitségére van sziiksége a sziilének?

orvos segitségére 97,2 100 1
védond segitségére 96,9 82,4 0,058
fejleszté pedagdgus segitségére 94 94,1 1
pszicholégus segitségére 92,9 86,7 0,6
csaladsegité segitségére 81,6 93,3 0,429
lelkész segitségére 68,6 92,9 0,139
szocialis munkas segitségére 61,5 100 0,011 *
jogasz segitségére 57,1 25 0,102

5.3.5 Javaslatok a tajékoztatas helyzetének javitasara

Magyarorszagon és Németorszagban a valaszadé orvosok véleményében

nincs szignifikans kilénbség (p=0,199) abban, hogy az egészségigyi

személyzet nagyban hozzajarul ahhoz, hogy a DS- val elfogadébb legyen a

tarsadalom. A tajékoztatasi gyakorlat fejlesztésének egyik eleme, mindkét

orszag szerint (p=0,075), a kdzlési protokoll kidolgozasa lenne. A protokoll

kidolgozasaban szerepet kapna a gyermekorvos (p=0,264), a szlilész

(p=0,173), a civil szervezetek (p=0,069), a jogaszok (p=0,069), a szocialis
munkasok (p=0,687), a védéndk (p=0,252), és a csaladsegitdk (p=0,913) is.

A német intézmények a pszicholégus (p=0,022) és a betegjogi képviselb

(p=0,015) szerepét kevésbé

tartjak
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12. abra: Az egyes szakmacsoportok szerepének fontossdga a DS postnatalis
gyanujanak kézlésére vonatkozo protokoll kidolgozasaban magyar-és néemetorszagi
valaszado orvosok véleménye alapjan.
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A koézlési gyakorlat javitasanak legfontosabb elemeként az orvosok a
kommunikacids képzés bevezetését jeldliék meg és még a jelentésen tdbb
kommunikaciés képzést kapd német orvosok mindegyike is Ugy gondolja,
hogy szlikség lenne tovabbi kommunikaciés képzés bevezetésére (p=0,064).

A tajékoztatas optimalis kérilményei

A tajékoztatas optimalis korllményeivel kapcsolatban nincs szignifikans
eltérés a két orszag valaszadd orvosainak véleményében. Mindkét orszag
egyarant fontosnak tartja, hogy a tajékoztatds a szlilészorvos és a
gyermekorvos altal (p=0,506) mindkét szilé (p=1,000), és az Ujszildtt
(p=0,171) jelenlétében térténjen meg. Optimalisnak azt tartjak a magyar és a
német orvosok, ha van egy kilén szoba erre a célra (p=0,621) és a szllb6ket
idékorlatok nélkll, ugy tajékoztatjak az orvosok, egy-két nappal a szlletés
utdn (p=0,101) hogy felajanljdk nekik a helyzet tébbszéri atbeszélésének
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lehetéségét (p=1,000), és teret engednek a szlléknek arra, hogy kérdéseiket
feltegyék (p=0,699). Egyetértenek a két orszag orvosai abban, hogy a
tajékoztatast ne a szlilész végezze egyedil (p=1,000), és annak idézitése ne
kézvetlenll a szlletés utanra (p=0,189) vagy csak koérhazbél vald
elbocsatasra (p=0,331) essen. Egyarant nem tartjdk azt sem optimalisnak,
ha id6 hianyaban, révid, objektiv stilusban tdjékoztatjak a szakemberek a
szuldket (p=1,000) (13. abra).
13. abra. A DS postnatalis gyanujanak k6zlésére vonatkozo tdjékoztatas optimalis

kériilmeényeinek megitélése magyar-és németorszagi valaszado orvosok véleménye
alapjan.
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5.4 A szakmacsoportok szerepe

Az egyes szakmacsoportok és az intézmények a kozlési szituacidban és a
szUl6i megbirkézas fazisaiban betoltott szerepérdl eltéréen vélekednek a
valaszado orvosok.

A magyar orvosok kisebb szerepet tulajdonitanak a sziilésznek a protokollok
kidolgozasaban, a kozlés folyamatdban, és a nyomtatott informaciés
anyagok atnyujtadsaban, mint német kollégaik, fontosabbnak itélik meg
azonban az informaciét az orvosokrol altalaban és a szlilészek altal nyujtott
pszichés segitséget (14. abra).

14. abra: A szlilész-n6gyogyasz orvosok szerepének megitélése a DS

postnatalis gyanujanak kézlésekor és a sziiloknek nyujtott tamogatasban a
valaszado magyar-és németorszagi orvosok véleménye alapjan.
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Mindkét orszag kdzel azonos aranyban itéli meg a gyermekorvosok
szerepét a kozlés soran, és segitséglk sziikségességét, altalaban és
pszichés segitség formgjaban is. A magyarorszagi valaszadé orvosok
azonban kisebb szerepet tulajdonitanak a gyermekorvosoknak a nyomtatott
anyagok atadasaban, mint német kollégaik és szerintik kevésbé kapnak a
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magyar gyermekorvosok képzésik soran informaciét a DSrol altaldban és
még kevésbé a DS kommunikacidjarél (15. abra).
15. abra: A gyermekgyogydsz orvosok szerepének megitélése a DS

postnatalis gyanujanak kézlésekor és a sziil6knek nyujtott
tamogatasban a valaszado magyar-és németorszagi orvosok véleménye

alapjan.
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Sajat teljesitményikkel a kdzlés soran elégedettek mindkét orszag orvosai,
de intézményik tekintetében szignifikdnsan tébb magyar orvosnak az az
érzése, hogy nem képes a kell6 segitséget megadni a DS 0jszilétt szlleinek
(16. abra).
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16. abra: A DS postnatalis gyanujanak kézlésében résztvevé orvosok sajat
megitélése a tajekoztatds minéségérél és az intézmeényi segitségnyujtas
megléterél a valaszado magyar-és németorszagi orvosok véleménye

alapjan.
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m Németorszag
80% -
60% ~-----1 P oo
40% +-----1 P
20% -
0% o] (5]
képes-e jol ellatni a kdzlés feladatat intézményi "tehetetlenség"érzése

Az intézmények megitélése eltér6 a 2 orszagban. Magyarorszagon és
Németorszagban is azonos aranyu valaszadd orvos szerint javasoljak az
intézményekben a gyermekek korai fejlesztését, és kézel azonos aranyban
gondoljak ugy, hogy intézménylkben egységesen gondolkodnak az
ellatasban résztvevék a DS orvosi és szocidlis vonatkozdséarél, de a német
orvosok szerint az ottani intézményekben jéval tdbb nyomtatott anyag van,
€s tébb lehetdséguk van célzottan talalkozni a DS
gyermekekkel/csaladjaikkal (17. abra).
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17. abra: A DS postnatalis gyanujanak k6zlésében résztvevé orvosok
megitélése az ellato intézmeények felkésziiltségérdl az érintett sziilok
tamogatasaban a valaszado magyar-németorszdgi orvosok véleménye

alapjan.
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A védondk szerepének minden altalunk vizsgalt kategoériaban nagyobb
jelentéséget tulajdonitanak Magyarorszagon, mint Németorszagban, a kisebb
németorszagi szerep ellenére is tobb kommunikacidos képzést kapnak

azonban ott, mint magyar kollégaik (18. 4bra).

94



18. abra A védénodk szerepének megitélése a DS postnatalis gyanujanak
kozlésekor és a szliléknek nyujtott tamogatasban a valaszad6é magyar-és
németorszagi orvosok véleménye alapjan.
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A pszichologusok szerepének megitélésében elmondhatd, hogy annak
ellenére, hogy a pszichés segitséget és a pszicholégusokrdl szélo
informaciot kézel azonos aranyban fontosnak itélik meg a magyar és német
orvosok, sokkal kisebb aranyban gondoljak ugy, hogy ezt a segitséget meg is
kapja a DS gyermek szil6je mindkét orszagban a kdzlés jelenlegi gyakorlata
soran. Szerepiket a protokoll kidolgozasaban a magyar orvosok
jelentésebbnek itélik, még ugy is, hogy szerintik kevésbé kapnak informaciét
a DSrdl altalaban és még kevésbé annak kommunikaciéjarél. A nyomtatott
anyag atadasaban viszonylag kis szerepet tulajdonitanak nekik magyar és
német orvosok egyarant (19. abra).
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19. abra: A pszichologusok szerepének megitélése a DS postnatalis
gyanujanak kézlésekor és a sziilbknek nyujtott tamogatasban a valaszado
magyar-és németorszagi orvosok véleménye alapjan.
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Mig a véddndk szerepét a kbzlés soran, Magyarorszagon fontosabbak itélik,
mint Németorszagban, a szocialis munkas szerepével kapcsolatban
forditott a helyzet: minden altalunk vizsgalt kategériaban nagyobb szerepet
tulajdonitottak ennek a szakmacsoportnak a kdzlés soran Németorszagban,
mint Magyarorszagon. Legfontosabbnak az altaluk nyujtott pszichés

tamogatast itélték (20. abra).
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20. abra: A szocialis munkasok szerepének megitélése a DS postnatalis
gyanujanak kézlésekor és a sziilbknek nyujtott tamogatasban a valaszado
magyar-és németorszagi orvosok véleménye alapjan.
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Hasonl6an a szocidlis munkasokhoz, a lelkészek szerepének fontossagat is
hangsulyosabbnak tartjak Németorszagban, bar a protokoll kidolgozasaban
tébb magyarorszagi valaszadd orvos szerint részt kellene vennilk, annak
ellenére, hogy valaszaddé magyarorszagi orvosaink mindéssze 2,5% gondolta
ugy, hogy lelkészeink kapnak kommunikacios képzést a DS-val kapcsolatban
(21. abra).
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21. abra: A lelkészek szerepének megitélése a DS postnatalis gyanujanak
kézlésekor és a sziiloknek nyujtott tamogatasban a valaszado magyar-és
németorszagi orvosok véleménye alapjan
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A csaladsegitok vonatkozasaban mindkét orszag orvosai ugy gondoljak,
hogy sem a DS-rél, sem pedig annak kommunikaciéjarél nem kapnak
képzést. Ennek ellenére relative azonos aranyban itélik fontosnak a
szereplket és a roluk szél6 informaciét valamint juttatnak a szakmacsoportot

szerephez a protokoll kidolgozasaban (22. abra).
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22, abra: A csaladsegitok szerepének megitélése a DS postnatalis gyanujanak
koézlesekor és a sziiloknek nyujtott tamogatdasban a valaszado magyar-és
németorszagi orvosok vélemeénye alapjan.
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Szignifikans eltérés mutatkozik (p=0,015) a jogaszok/jogi informacidk
szerepének megitélésében Magyarorszagon és ezzel egydtt tébben juttatnadk
ezt a szakmacsoportot szerephez a protokollok kidolgozasaban, annak
ellenére, hogy kevés valaszado szerint van informaciojuk a DS-rél altalaban
és annak kommunikaciojarél (23. abra).
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23. abra: A jogaszok/jogi informaciok szerepének megitélése a DS postnatalis
gyanujanak kozlésekor és a sziiléknek nyujtott tamogatasban a valaszado
magyar-és németorszagi orvosok véleménye alapjan.
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Mindkét orszag orvosai egyetértenek abban, hogy fontos a sorstarsi segitoé
szolgalatokra vonatkoz6 informacio, de a magyar orvosok szignifikdnsan
nagyobb aranyban juttatnak éket szerephez a protokollok kidolgozasa soran.
(24. abra)
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24. abra: A sorstarsi segité szolgalatok szerepének megitélése a DS
postnatalis gyanujanak kézlésekor és a sziil6knek nyujtott tamogatasban a
valaszado magyar-és németorszagi orvosok véleménye alapjan.
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6. Megbeszélés

Ez az els6 olyan a tanulmany, mely a congenitalis betegségek postnatalis
kbzlésének magyarorszagi gyakorlatat vizsgalja. A témahoz kapcsol6ddan
még nemzetkdzi szinten is csak kevés olyan tanulmanyt talalunk, mely, mint
a jelen kutatas, a tajékoztaté orvos véleménye alapjan vizsgélja a szituaciot
(Rimmermann, 1991; Horwitz, 2007).

A kutatas legfontosabb kévetkeztetése, hogy a postnatélisan felismert DS
gyanujanak kozlése Magyarorszagon egyértelmiien fejlesztésre szorul. A
felmérés szamszer(i adatainak elemzése utan kiderllt, hogy a korai
tajékoztatas és a szlUl6knek nyujtott tamogatas nem megfelelé a
magyarorszagi szllészeti intézmények nagy tébbségében.

Az eredmények ramutatnak, hogy sem Magyarorszagon, sem
Németorszagban nincs kidolgozott protokoll a DS postnatalis gyanujanak
kbézlésére, bar a szakirodalom egyértelmiien javasolia az egységes
protokollok kidolgozasat (Quine, Pahl, 1994; Quine, Rutter, 1994; Sharp,
1992; Skotko 2005; Skotko 2009; Springer, Steele, 1980; Girngis, 1984;
Farell, 2001).

Mindkét orszag orvosai egyetértenek abban, hogy a tdjékoztatas kizarolag
orvosi, ezen belll gyermekorvosi és kevésbé szilészi kompetencia. Az
anyak azonban a szakirodalom ajanlasai szerint, inkadbb a szllészorvosuktol
szeretnék hallani az ilyen természetl rossz hireket. Ennek oka, hogy a
varandosag idészakaban mar személyes kapcsolat alakult ki a szlllész és az
anya koézt, mig a gyermekorvossal valészinileg a megszlletést kdvetéen
talalkozik elészér (Gayton, 1974; Pueschel, 1977; Skotko, 2009).

A magyarorszagi orvosok a tajékoztatas tartalmaban élesen eltérnek a
szakirodalom ajanlasaitél, mivel a negativ informacibk mar az elsé
tajékoztatas alkalmaval is elhangzanak. Nemzetk6zi sziildi elégedettséget
vizsgal6 tanulmanyok (Brinkworth, 1975; Ferguson, 2006; Graungaard, 2007;
Hedov, 2002; Horwitz, 2007; Koch, 2009; Mc.Kay, 1994; Pain, 1999;
Rimmermann, Hofer, 1991; Quine, Pahl, 1994; Quine, Rutter, 1994; Sharp,
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1992; Skotko, 2005; Skotko 2009; Springer, Steele, 1980; Girngis, 1984;
Farell, 2001) alapjan elmondhatd, hogy azok a szllék birk6ztak meg jobban
a fogyatékos gyermek szlletésének tényével, és emlékeztek vissza pozitiv
élményként gyermekik szlletésére, akiknek az orvos a helyzet pozitiv
aspektusait helyezte elétérbe, az els6 tajékoztatas alkalmaval. Bar parcialis
informacionak tlnhet - Magyarorszagon a felemelt csaladi pétlékot is
megemlitik, valészinlleg a fogyatékosok magyarorszagi anyagi helyzetének

ismeretében.

Németorszag szignifikansan tébb szakmacsoportnak nyujt tamogatast a
tajékoztatassal kapcsolatos kommunikacid javitasanak  érdekében.
Magyarorszagon sem a gradualis képzés soran, sem pedig postgradualisan
nincs alkalmuk az orvosoknak célzott kommunikacids tréningen részt venni,
igy nem kapnak sem elméleti sem gyakorlati készségfejlesztést a kdzlés
nemzetkézi standardokhoz igazodd, megfelelé6 minéségl kivitelezéséhez. A
k6ézlés ennek kdszénhetéen nagyobb eséllyel o6lt individualis jelleget,
min&sége nagyobb mértékben fog az orvos személyes beallitottsagatol, DS
szembeni attitlidjétdl figgni, ami nem szolgalja a szil6k igényeit, hiszen az
érintetteknek — az esélyegyenléség jegyében — joguk van standardizalt
minéségl kozlésre. Vélhetéen ezért is tartananak egyértelmiien igényt a
magyarorszagi orvosok a kommunikacioés kurzusra és a kidolgozott standard
kézlési protokollra. A német orvosok viszont ez iranyu pozitiv tapasztalataikra

tamaszkodva jelentik ki igénylket tovabbi kommunikacids fejlesztésre.

A magyarorszagi orvosok tulnyomé tébbsége (75%) elégedett a sajat kbzlés
soran nyuijtott teljesitményével. Ugyanakkor minden 3. megkérdezett orvos
nyilatkozott Ugy, hogy érzése szerint nem tudtak intézményi szinten a kelld
segitséget megadni az érintett szll6knek. Német kollégaik szignifikansan

elégedettebbek ezzel.

A tajékoztatas optimélis kérliményeirél alkotott vélemények magyar és
német részrél teljesen Osszecsengenek a szakirodalom ajanlasaival
(Ferguson, 2006; Hedov, 2002; Skotko, 2005; Skotko, 2009). A nem
szignifikans eltéréseket mutaté valaszok azt jelzik, hogy a magyar orvosok,
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hasonléan német kollégaikhoz tisztaban vannak a nemzetkdzi standardok
ajanldsaval, ezek azonban vélhetéen -a gyakorlatra fékuszalo
kommunikaciés kurzusok és protokollok hianyara visszavezethetéen-
kevésbé adaptaldédnak a gyakorlatba. A tajékoztatd mondatok szignifikans
kilénbségeibdl viszont kiderll, hogy a magyarorszagi gyakorlatra inkabb
jellemzd a negativ aspektusok el6térbe helyezése, ami éles ellentétben all a
nemzetkdzi javaslattal. Valoészinileg a kommunikaciés képzés fejlettségének
készdnhetdéen nem jellemzd a német tajékoztatdsra a helyzethez nem
igazod6 kommunikaciés gyakorlat. A jogi iranyultsag el6térbe helyezése
Magyarorszagon jol mutatja, hogy a németorszagi gyakorlat jobban preferalja
a beteg érdekeit, kiegyensulyozottabb tAmogatasra térekszik.

Németorszagban a szUl6k jelentésen tébb cimlistaval rendelkezé tajékoztatd
anyagot kapnak, mint magyar sorstarsaik. Az elégedettséget vizsgalo
tanulmanyok (Ferguson, 2006; Quine, Pahl, 1992; Skotko, 2005; Skotko,
2009) mutatnak ra arra, hogy a szilék elégedettségik megitélésében a
cimlistdakat is tartalmaz6 nyomtatott anyagoknak fontos szerepet

tulajdonitottak.

A véarakozassal ellentétben a legtdbb lelki tamogatast, az esetek
tébbségében, nem a mar hosszabb ideje ismert szllésztél varhatjak a szildk
Magyarorszagon, hanem a gyermekorvostol. Németorszagban a szllész
még a magyarorszagi helyzetnél is jobban visszavonul az ilyen
segitségnyujtastél és helyét a gyermekorvos télti be. A nyomtatott anyagok
atadasat németorszagi kollégaiknal is kevésbé tekintik feladatuknak a
magyarorszagi szllészek, az eredmények szerint ez egyértelmien
gyermekorvosi kompetencia mindkét orszagban. A szakirodalomban a k&zl6
szemeélyével kapcsolatban nem tesznek kialénbséget a szllész és
gyermekorvos kdzt (Skotko, 2005; Skotko, 2009).

Mindkét orszag orvosainak pozitiv az attitlidje a DS kapcsolatban és nyitottak
a DS gyermekek és csaladtagjai felé. Az orvosok fele célzottan is szivesen

taldlkozna érintett gyermekkel, fiatallal és ugy vélik, hogy az egészségugyi
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dolgozék sokat tehetnek azért, hogy még befogaddbb legyen a szindrémaval
kapcsolatban a tarsadalom.

Orszagtél fuggetlendl belatjak az orvosok, hogy a DS postnatalis kézlésével
kapcsolatos tAmogatasban a szilék érdekeit a jol kivitelezett kdzlésen kivil a
kilénb6z6 szakmacsoportok jelenléte és tamogatasa is meghatarozza. A
tamogatasba bevonni kivant szakmacsoportok és ezek szerepe azonban
orszagonként eltér6. Mig Magyarorszagon a védoénéi tamogatast tartjak
fontosnak, az orvosé mellett, Németorszagban a szocidlis munkas tolti be ezt
a szerepet. A fejleszt6 pedagdgus, a pszicholégus, a csaladsegitd
megitélésében kdzel azonos a megitélés, ugyanakkor Németorszagban a
lelkész, Magyarorszagon a jogasz bir nagyobb jelent6séggel. A pszichés
tamogatasban, Németorszagban valamennyi érintett szakmacsoport részt
vesz, mig Magyarorszagon elsésorban a védéné és legkevésbé a lelkész
tevékenysége jellemzd8. A szakmacsoportok szerepe elsésorban a nyomtatott
anyagok atadasara és a protokollok kidolgozasara terjed ki, bar ebben eltéré
mértékben képviseltetik magukat. A szakirodalmi adatok elsésorban az
orvosok (szllész, gyermekorvos) a pszicholégus, valamint a szocialis
munkas illetve a civil szervezetek képvisel6jének segitségét szorgalmazzak a
protokollok 6sszeallitasa soran (Ferguson, 2006; Skotko 2005; Farell, 2001).
Az orvosok mellett mindkét orszag fontosnak itéli a védéndket, a szocialis
munkasokat, és a csaladsegitéket, de a magyar orvosok szerint fontos lenne

jogaszokat és a betegjogi képviselbket is bevonni a protokollkészitésbe.

Szakirodalmi forrasok szerint (Ferguson, 2006; Hedov, 2002; Skotko, 2005;
Skotko, 2009) a szlil6i elégedettséget jelentds mértékben az is névelte, hogy
az érintett intézményben mennyire volt lehetéségik a szlléknek civil
szervezet képvisel6jével talalkozni. Eredményeink azt mutatjdk, hogy bar a
magyarorszagi orvosok igényelnék a civil szervezetek tamogatdséat, csak
minden 5 intézménynek van jelenleg is mikédé kapcsolata. Németorszagban
régebb ota rendelkeznek az intézmények ilyen irdnyd kapcsolatokkal. A
tagabb tarsadalmi kérnyezet fontossaganak mértéke kimutathaté a civil
szervezetekkel folytatott kollaboraci6 mértékében is. A civilszervezetek

Magyarorszagon tdébbnyire gyermek-illetve kamaszkoriak, igy sokkal
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rovidebb mdultra tekinthetnek vissza, mint a német szervezetek. Helyzetiket
és az ellatd intézményekkel t6rténé kapcsolatfelvételiiket valamint
folyamatos kollaboraciéjukat jelentés financialis terhek is nehezitik.
Orvosaink szamara nem kérdés, hogy a civil szervezetek fontos és jelentds
szerepet tudnanak vallalni a szilék ellatasaban, megkdnnyitve ez altal a
szakmai team munka@jat is, de kollaboraciéjuk mértéke ennek ellenére sem
megfeleld. Személyesen valdszinlleg nem érzik érintettnek magukat a
kapcsolatfelvétel proponalasaba, a civil szervezetek fejlettségi szintje pedig
vélhetéen még nem érte el azt a fokot, (Péntek, 2009) hogy le tudjak fedni az
Osszes ilyen iranyu igényt, annak ellenére, hogy a DOWN DADA szolgalat az
egyik legfejlettebben mikddd civil szervezet az orszagban, sajat orszagos
haldzattal.

El6zetes feltételezésiink szerint a két orszag tajékoztatasi gyakorlata kozti
killdbnbségek az orszagok ellatasi strukturajanak differenciaibdl szarmaznak.
A regisztralt szignifikans eltéréseknek egy része magyarazhaté az ellatas
szerkezetének eltéréseivel, mint a védéndk szerepének eltéré megitélése, a
szllészek szerepének eltér6 dominanciaja Németorszagban, a korai
fejlesztés szerepének felértékelése Magyarorszagon vagy a lelkészek
erbteljesebb jelenléte a német ellatd intézményekben.

Fontos szerepet jatszanak az ellatasban az intézmények felkésziltségi
fokabol eredd kildnbségek is. A szakmai teamek kiegyenlitettebb mértéki
részesedése az ellatasban - a németorszdgi gyakorlathoz hasonldéan -
jelentésen javithatna a kézl6k és a tajékoztatott kbzérzetét és megadhatna a
sziuléknek az igényelt lelki tAmogatast az orvosi tajékoztatas kézben és utan.
Bevonasuk azonban problémas lehet, hiszen képzetlenek a teriileten,
mindéssze 30%-uk kap képzést a DS altalaban. A szindréma kdzlésének
kommunikaciés vonatkozasaikrdl pedig még kevesebben. Ennek ellenére az
orvosok szamitananak segitségikre a tajékoztatasi protokoll kidolgozasaban.
A jogaszok, betegjogi képviselbk a németorszaginal nagyobb mértéki
bevonasa vélhetéen a bizalom hianyabdl fakad (miihibaperek mind gyakoribb
kezdeményezése). Ennek magyarazata lehet, hogy hazai kutatasokbdl

tudjuk, hogy Magyarorszagon a rendszervaltas éta egyre inkabb fokozodik a
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bizalomhiany (Téth, 2009). Az intézményi felkésziltség nem kelléen magas
fokaval értelmezheté a tény is, hogy bar szinte mindegyik intézmény
erbteljesen ajanlja a szuléknek a korai fejlesztés minél korabbi megkezdését,
csak minden 3. intézményben kapnak a szilék nyomtatott anyagot és
ezeknek is csak 30%-aban van olyan cimlista, mely a korai fejleszt
kbézpontok elérhetéségét is tartalmaznd, eszerint csak minden 9. szilé kap
nyomtatott informaciét egy az orvosok szerint is meghatarozé jelentéségi

dologrol.

Osszefoglaléan elmondhatjuk, hogy a szakmai ismeretek, a szilkségletekre
vonatkoz6 elképzelések hasonlésaga domindl, de vannak eltérések a
felkésziiltségben (pl. kommunikaciés képzettség, szakmai stabok
bevonddasa az ellatasba).

Fontos tehat a seqitd, civil szervezetek kapcsolatdnak erésitése az
intézményekkel, illetve szikséges a kiulénbdz8d szakteriletek -egészséglgy,
oktatasiigy, szocidlis és csaladvédelmi - kdz6tti kapcsolatok megteremtése,
akar standardizalt protokollok formajaban, az ott dolgozé szakemberek
felvilagositasa, Osszefogasa, valamint a szll6k és szakemberek kozotti
parbeszéd meginditdsa annak érdekében, hogy a sérilt, fogyatékkal élék
szakszer(i segitségben részeslljenek. A kézlési szituacié jelenlegi
minéségének javitdsa érdekében kerilt kidolgozasra egy a tajékoztatasi
helyzet gyakorlati aspektusait figyelembe vevé kommunikaciés kurzus, mely
nemzetkézi példan alapul és célul tizte ki, hogy az optimalis tajékoztatashoz
megfelel6 gyakorlati kompetencidkkal ruhazza fel a kurzus résztvevéit. A

kurzus tematikajat a kbvetkez6 fejezetben mutatjuk be.

107



6. Gyakorlati javaslatok

A magyarorszagi koézlési helyzet részletes tanulmanyozasa és a
kommunikacié-oktatasi  helyzet  feltérképezése  utan  intervenciés
lehetéségként egy a szll6k igényeire épllé kommunikacids kurzus alapkévét
szandékozunk letenni, mely hathatds segitséget nyujthat a medicindlis és
egészseglgyi személyzet szamdra a rossz hirek kozlésére, kuldénds
tekintettel a szll6knek ko6zOlt rossz hirekkel kapcsolatban. A kurzus jél
bevalt, nemzetkdzi kérnyezetben hasznalt példan alapul, mely figyelembe
veszi a legUjabb didaktikai és oktatas-mddszertani Ujitasokat, és ravilagit a

szimulacios oktatas jelentéségére a rossz hirek kdzlésének tertletén is.
A szimulaciés oktatas jelentésége

Az orvosi és egészségugyi hivatas gyakorlasahoz mindenekel6tt arra van
sziukség, hogy az orvosok alkalmazni is tudjak megszerzett ismereteiket
kilénb6z6 feladataik megoldasaban, és tekintettel arra, hogy feladataik része
a pacienssel folytatott kommunikacidé, ezen belll a rossz hirek kdzlése, ez
azt jelenti, hogy az egyetem falai kozétt kell megteremteni azokat a
kérilményeket és szituaciokat, amelyekkel varhatéan taldlkozik majd
klinikai/osztadlyos munkéja kapcsan. A vildag szdmos orszagdban, koztlk
hazankban is léteznek, mar un. ,skill” kbzpontok, (Semmelweiss Egyetem)
melyeknek készségfejleszté szervezeti egységekként rendkivili oktatasi
jelentéségik van. Ezekben a kdzpontokban a gyakorlati készségek
megszerzését kilénbdzé moulage-ok és beteget helyettesité szereplék/-
eszkdzOk segitik, amelyeken mar gyakorolni lehet a beteg korili teenddk
jelentbs részét.

Ezekben a kézpontokban a manualis készségek gyakorlasan tul azonban
helyet kap a kommunikaciés készségek gyakorlasa is. Az itt alkalmazott
didaktikai mo&dszerek kdzé tartoznak tébbek k6z6tt a  klinikai
esetfeldolgozasok, helyzetgyakorlatok és szimulaciés tréningek (Csoka,
2011). A kilénb6z8 szimulaciés modszerek kiléndsen alkalmasak arra, hogy
a hallgaték a Kklinikai helyzetek élményeivel csaknem azonos virtudlis
valésagban gyakoroljak a tennivalékat és a problémak megoldasat. Olyan
kérnyezetben dolgozhatnak, amelyben (még) szabad hibazni, és ezekbdl a
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hibakb6l még tanulni is lehet. Ez hatalmas elényt jelent a valds szituaciokhoz
képest, amelyekben az elkbvetett hibdknak és mulasztdsoknak mar
jovatehetetlen kdvetkezményei vannak (Miller, 1990). A szimulalt esetek
sikeres megoldasa hozzajarul a killénb6z6 szakmai kompetenciak fokozatos
kialakulasahoz és fejl6déséhez. A szimulalt klinikai szcenariok sikeres
menedzselése fokozza a hallgatbk magabiztossagat valodi helyzetekben is,
hiszen el6zetesen mddjuk lesz életszerli helyzetekben begyakorolni a
tennivalOkat, atélni az életszerl helyzet miligjét és a jelentkezd problémakat,
tovabba megtapasztalni sajat er6sségeiket és gyengeségeiket (Ziv, 2003).
Az angolszasz és skandinav orszagokban évtizedekre visszanyulo
hagyomanyai vannak a medicinadlis kommunikécié fejlesztésének (Gant,
2007; Wright, 2005; Johnson, 2006; Hojer, 2009), mindez azonban
Németorszagban is az elmult évtized vivmanyai k6zé tartozik. A heidelbergi,
berlini, ulmi és wlrzburgi orvosi fakultdnsokon standardazalt pacienseken
gyakoroljak az orvostanhallgatok kételezéen teljesitendd kurzusok keretein
bellil az orvos —beteg kommunikaciét, ezen belll a rossz hirek kdzlését
(Wand, 2007; Koch, 2009, Sopka, 2009). A mincheni orvosi egyetemen
standardizalt paciensek helyett — melyekben begyakorolt szinész
szerepjatékban jatssza a beteget és a hallgatok teljesitményét ezt kdvetben
kiértékelik-, ma mar interaktiv. mddon folyik a kommunikaciés készség
fejlesztése. Videofeedbacket alkalmaznak, hangsulyt fektetnek a
szerepjatékok kdzos kiértékelésére és a csoportos megbeszélésre. A felvétel
alapjan részletesen kielemezheté a feladat elvégzése, pontosan nyomon
kévethet6 ki mikor €s milyen hibat kdvetett el.
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Ez az utomegbeszélésre épllé moddszer, mely a készségek fejlesztése
szempontjabdl a leghatékonyabbak kb&zé tartozik (Kopeczky, 2009). A
videofelvétellel kisért szimulaciés gyakorlat, mely 2 hallgatd és a
kurzusvezetd részvételével zajlik, tdbb szempontbdl is elénydsebb, mint a

standardizalt pacienseken begyakorolt szituaciovezetés:

e a hallgatd tapasztalatot szerez tajékoztatottként is, mely

empatiandveld hatasu

e Kkoltséghatékonysaga nagyobb, hiszen a standardizalt betegnek
orabért kell fizetni szerepléséért és be is kell tanitani szerepére, ami
tovabb ndveli a kdltségeket.

A videofelvételek az idébeli és lokalis feltételek hianytalan és részletekbe

YV

tesznek lehetévé (Thiel, 2003). A videofelvétel a kiértékelés lehetéségeinek

egész sorat foglalja magaba, melyrél a 18. tablazat szolgaltat informacidkat.

18. tablazat: A videofeedback felhasznalasi tertiletei a szituacio kiértékelése

soran.*
Résztvevok ‘ Perspektiva
A kurzus soran
Az orvos A szitudcidt eljatszasa kbézben bellilrdl szemléli /
szerepét alakité |eljdtszasa utdn a videofelvétel segitségével
személy Kivilrél is megszemlélheti

A paciens vagy | Belllrél szemléli a szituaciot, atélheti, mit érez
szUl6k szerepét | beszélgetbpartnere nem szimuldlt szituécio
alakitd személy | esetén

Klilsé perspektivat tesz lehetévé. ,Latni masok,
A csoport hogy csinaljak”.

A kurzusvezetsk | Kuls6 perspektiva, szakmai indoklasok

2 kurzus kézt
A kurzusvezeték A szituaciok kivalasztasa.

*(Sajat fejlesztés)
A szerepjatékban résztvevék kdzvetlenlil a kommunikaciés szituacid

eljatszasa utan kilsé perspektivabol szemlélhetik magukat, elsésorban a
nonverbdlis kommunikacidjukat és a testnyelvet. Az orvos szerepét jatszok
kbézvetlen visszajelzést kaphatnak a paciens vagy a szUl6k szerepét jatsz6d
kurzusrésztvevoktél vagy a moderatoroktdl. A videofelvételek csoportos

megtekintése segitheti a torténések megértését, a helyes viselkedésmintak
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pozitiv megerésitést kapnak ez altal bevésédnek. A szituaci6 megoldasara
nem alkalmas ,helytelen” viselkedésmintdk a kdzvetlen visszajelzés utjan
negativ. megerdsitést kapnak, melyet valdés helyzetben majd elvet a
kommunikal6. A moderatorok elésegitik a tanulasi folyamatot, megvilagitjak
az Gsszeflggéseket az orvos cselekvése és a beszélgetépartner reakcioi
kézt. A metakommunikacios elemeket és a kurzusrésztvevék altal hasznalt
kommunikaciés technikak hatasat gyakorlati munka keretein belll, a
videofelvételek elemzése kapcsan egyltt dolgozzak ki a résztvevok.
Alloképek alkalmazasaval lehet felhivni a figyelmet a helyes nonverbalis
viselkedésre, képsorozatokat lehet alkalmazni a testnyelv valtozasainak
régzitésére. A tdbb résztvevébdl all6 kommunikacios szituacié vezetése nem
csak verbalis uton térténik, hanem nonverbalis elemekkel is. A szekvenciak
megfigyelése megmutathatja a verbalis intervencié hatasait (Miller, 1999). Az
optimalis orvos-beteg kommunikaci6 meghatarozé faktorait a zavartalan
atmoszféra, a megfelel6 idétartam, a kérdések egyértelmiisége a
videofelvételek alapjan demonstralhaté. Rendkival célravezeté a
beszélgetésvezetés alapelemeinek atbeszélése is (Baile, 2011). A
videokamera alkalmazasa a kurzus soran technikailag nem egyszer,
elékészit6- és utomunkalatokat is igényel. A mar felvett szituacidk
elemzésére j6l bevalt értékelé rendszert alkalmazhatunk. Schildmann és
Wand (2008) egy értékelé skalat dolgozott ki azoknak a szituacidknak a
kiértékelésére, amikor az onkologus kézli a diagndzist a beteggel. Az orvos
kommunikaciés technikajat pontrendszer segitségével a beszélgetés
kil6nbdzd szakaszainak figyelembevételével értékeli. A kb. 5 perces
szerepjatékokat a csoport 2 részre osztva parhuzamosan jatszhatja el, igy az
is vilagossa valhat, hogy azonos szituaciok a szereplék viselkedésétdl
flggbéen mas iranyba haladhatnak. Egy idében, vagy egymas utan felvett
szituacidkat j6l 6ssze lehet hasonlitani egyméassal. Variaciok: kulénbdzé
feladatok ugyanazon szerepl6kkel, ugyanazon feladat ismétlése a korabbi
szerepl6kkel, azonos feladat kilénb6z6 szereplékkel (19. tablazat).
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19. tablazat: A rossz hirek sziil6kkel valo kézlésére szolgalo kurzus lehetéségei,
feladattipusai, fokuszai és célkitiizéseinek 6sszefoglalasa (sajat fejlesztés).

Lehetéségek Feladattipus Fokusz Célkitiizés
Szerepl6k
Tartalom/ Azonos szereplék | Adott szituacie |\ SZereplok
. N, . . kommunikaciéjanak
feladattipus - klldnbdz6 feladatok | fejlesztése . .
fejlesztése
Ismétiés/ retest Azonos szereplok Hosszmetszeti V_z_altoz,asok fnyomon
- azonos feladatok kdvetése
Résztvevék Kulonboz6 szereplck Keresztmetszeti A variaclo K
- azonos feladat bemutatdsa
Klilsé perspektiva
A szituacid ]
értékelése: Uj benyomasok,
Megfigyel6k Kiilsé megfigyel6k kvalitativ és validalas,
kvantitativ objektivitas
szempontbdl
Demonstracio Prezentacios vided Példakép +/- Demonstraglo,
felismertetés
. A tanulési
Gy akorla,tl ... | Standardizalt feladat folyamat Kontroll
hasznosithatosag PRSI
ertékelése

A videofelvételek adatvédelmi szempontok figyelembevételével prezentacids

és tanitasi célzattal kilsé megfigyel6k szamara is megtekinthetok.

A rossz hirek kdzlésének szituacids gyakorlasanak értékelésére az erlageni
orvosi egyetem kézikbnyvet dolgozott ki, mely onkologiai betegek
felvildgositasara szolgal. A skélat a mincheni Ludwig Maximillian Egyetem
Gyermek és Ifjusagpszichiatriai €és Pszichoszomatikai Klinikgja atdolgozta
olyan szituacidk értékelésére is ahol az orvos a szilével k6z6l rossz hirt.
Jelen kutatas soran, tébb alkalommal vettlink részt a klinika altal szervezett
workshoppokon, mely alkalmakkor tanulmanyoztuk és elsajatitottuk a
mébdszert. Kurzusaink soran ezt az atdolgozott, magyarorszagi viszonyokra
adaptalt skalat kivanjuk alkalmazni, a mar lejatszott szituaciok megitélésére.
A skéala kllsé szemléléként enged bepillantast és objektiv értékelési
lehetéséget, mely objektivitds jelentés haszonnal bir a j6 gyakorlat
elsajatitasban. A kézikdnyv lehetéséget ad a kbzlési szituacié minden egyes
szekvenciajanak értékelésére, pontozasos rendszer alapjan lehetévé teszi,

hogy a szituacibban épp nem résztvevd kurzusrésztvevok is tényszerlen
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itéligk meg a latott teljesitményt és sajat szituacidjukban elkeriljék a

kézikdnyv segitsegével észlelt hibakat.

A XIl. sz. mellékletben az altalunk inditasra javasolt kurzus éravazlatat
mutatjuk be, mely azt a célt szolgalja, hogy az egészséglgyi személyzet
gyakorlatot szerezhessen az érintett szUl6k igényeinek figyelembevételével

térténd tajékoztatasra a rossz hirek terlletén.
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7. Osszefoglalas

A DS gyermekek életkilatasai az utdbbi évtizedben jelentésen javultak és a
prenatalis szlrévizsgalatok nem képesek kiszirni minden DS magzatot, igy a
jovBben is szamitani kell arra, hogy az orvosoknak velesziletett betegséggel
kapcsolatos rossz hireket kell postnatalisan kézélnilk a szilével. A kdzlés
mindésége dont6é jelentéségli a gyermek jovéje és a csalad szerkezete
szempontjabdl. Szakirodalmi adatokbdl igazolast nyert, hogy a kézléssel
szembeni szUl6i elégedetlenség elkertlhetd a tajékoztatd megfelel

felkészitésével.

A kutatas célja a postnatalisan felismert DS gyanujaval kapcsolatos kdzlési
helyzet magyarorszagi viszonyainak felderitése, a magyar gyakorlat
esetleges hianyossagainak feltarasa, illetve a fejlesztés lehet6ségeinek
bemutatdsa. Az eredmények jobb interpretalhatésaga érdekében a
magyarorszagi orszagos felmérés adatait a szakirodalmi adatok alapjan, e
terlleten vélhetbleg fejlettebb németorszagi adatokkal vetettilk egybe.

A magyarorszagi felmérést 2005-ben, a németorszagit 2009-ben végeztik,
szllészeti és gyermekgyogyaszati intézményekben. A sajat fejlesztési
kérdbivet intézményenként 1 orvos to6ltotte ki. A valaszadas dnkéntes, de
nem anonim volt. A magyarorszagi reprezentativ mintaban 74% lefedettséget
értink el az éves élvesziletések szamahoz viszonyitva, a németorszagi

minta nem reprezentativ.
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7.1 A kutatas uj eredményei

1. A postnatalisan felismert DS gyanujanak kdzlése Magyarorszagon - a
kbzlésben résztvevdé orvosok véleménye alapjan - nem felel meg a
nemzetkézi szakirodalomban javasolt alapelveknek és fejlesztésre

szorul.

2. A németorszagi és magyarorszagi tajékoztatasi és tadmogatasi
gyakorlat kézti kilénbségek egy része az ellatas eltérd strukturajabdl
fakad.

3. Magyarorszagon hianyzik a szakmacsoportok kapcsolatrendszerére

épulé szervezett szUI6i tamogatas.

4. A szervezetlen kapcsolati halé miatt a szakmacsoportok képvisel6i
nem jutnak megfeleld szerephez a csalad szilést kovetd
tamogatasaban.

5. Annak ellenére, hogy a kdzlés orvosi kompetencia, a magyarorszagi
szllész- és gyermekorvosok nem részeslinek a DS-val kapcsolatos

gradudlis /postgradualis kommunikacios képzésben.

6. A koOzlési protokollok és kommunikacidos kurzusok hianya nem
befolyasolja a kozlésben résztvevé orvosok Onmegitélését a
tajékoztatds minéségével kapcsolatban, de kifejezett igény

fogalmazodik meg részikrdl a kommunikacids kurzusokra.

7. A németorszagi gyakorlattal szemben a magyarorszagi postnatalisan
felismert DS (jszuléttek szlleinek ellatasaban résztvevd segitk
szakmacsoportjai sem kapnak képzést a DS kommunikaciojaval
kapcsolatban, ugyanakkor aktiv szerepet szannak csoportjaiknak a
protokoll kidolgozasaban és az ellatasban.

8. A magyarorszagi intézmeények kollaboraciéja nem kielégité az érintett
civil szervezetekkel, akik pozitiv megitélési tevékenységiket — a
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kollaboracié alacsony szintje miatt - nem tudjak kellé hatékonysaggal

végezni.

A fejlesztésre szoruld postnatalisan felismert DS gyanujaval kapcsolatos
magyarorszagi kdzlési helyzet javitasanak lehetéségei a kdvetkezék:

a.) a koézlési protokoll multidiszciplinaris megkézelitési kidolgozésa
az érintett szakmacsoportok képviseldinek kézremikddésével.

b.) specialis kommunikaciés képzés bevezetése a rossz hirek
kbzlésére az érintett medicindlis és egészségigyi személyzet

részére, az alapképzésben, és a posztgradualis képzésekben.

c.) az intézményi kapcsolatrendszer fejlesztése protokoll alapjan

térténd multidiszciplinaris ellaté team 6sszehivasaval.

8. A kutatas korlatai

Kutatasunk eredményét befolyasolhatta a tény, hogy intézményenként csak
1 orvos tOltétte ki a kérdbivet, akinek az intézményi viszonyokat kellett
visszatlkrdztetnie, igy a valaszadasba szubjektiv, egyéni faktorok is
kbzrejatszhattak (a valaszadd kora, neme, szakvizsgaja tipusa, egyéni és
eseti  tapasztalatai, foglalkoztatottsaganak id6étartama az  adott

intézményben).

A németorszagi indikativ eredményekre vald tekintettel a kontrasztiv
vizsgalat eredményei a reprezentativitds hianya miatt csupan tajékoztato
jellegliek, altalanositast nem tesznek lehetéve.
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A kutatas kiterjesztése

Késdbbi vizsgalatok soran szandékunk a kommunikaciés szituacio ellentétes
poélusan allé szilék véleményét is megkérdezni a kdzlésrél és 2 résztvevéi

csoport véleményét egymassal Utkdztetni.
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I. sz. melléklet: Az emberi tényez6k kommunikacios szituaciot befolyasolo szerepe a sziilbknek k6z6lt rossz hir esetén. (Mate, 2010)

»A” SZEMELY(EK)
SZAKEMBEREK

BEFOLYASOLO
FAKTOROK

»B” SZEMELY(EK)
SZULOK (LAIKUSOK)

e betegtajékoztatasban / rossz hirek kdzlésében szerzett
tapasztalat mennyisége (BUCKMANN, 2002)

® tavolsagtarto viselkedés (LONING 1985, WILKER
1994)

Egyéni/eseti
tapasztalat

idegenkedés a szituaciétol (LORCHER 1983)

magas pszichikai leterhelés a szituacié miatt, az
orvosnal sokkal kevesebb, hasonl6 szituaciéban
szerzett tapasztalat kdvetkeztében.

e szakember, kompetens a terlileten

o specifikus szaktudas” birtokléja (LORCHER 1983)

e aszakember a panaszok orvosi vonatkozasaira
fokuszal (LONING 1985)

e abeszélgetés soran az orvosé a vezetd szerep, a
konzultacioé idejét, hangnemét is az orvos hatarozza
meg (BAUSINGER 1978, VEITH, 2002)

e elsédleges célja: a diagnozis gyanujanak kézlése vagy
a panaszok kezelése (protokollok alapjan) (LONING
1985

® apaciens vagy hozzatartozojanak meggyogyitasa,
fizikai és lelkiallapotédnak javitasa (LONING 1985)

Szak-
kompetencia

kevesebb, laikus

a hozzatartozék éltaldban a szindroma mindennapi
életet befolyasold vonatkozasairdl szeretnének
leginkabb tudomast szerezni (LONING 1985)
elsédleges célja: a panaszok felvazolasa, betegség
gyanujanak kozlése a sziilékkel

bizalmi viszony kiépitése az orvossal. (LORCHER
1983)

e az orvos szakkompetencigja kbvetkeztében: paciens
félbeszakitasa, ha eltér a targytol (LAZARE 1995),

(WAITZKIN, 1999) Intencio nem relevans
® indoka: az orvos els6dleges feladata a betegseg
diagnosztizalasa és annak kezelése. (LONING 1985)
a beteg/ hozzatartozé elvarasai magasak az
e azorvos elvarasai altaldban alacsonyak a beteggel orvossal szemben, elvarjak télik, hogy a gyanurdl is
szemben beszamoljanak nekik (LONING 1985, SKOTKO
e arra korlatozédnak, hogy a beteg minél pontosabban Elvarasok 2009)

tudja vazolni panaszait, tineteit és kdvesse orvosa
utasitasait (OKSAAR 1988)
zOkken6mentes, célravezet6 legyen a konzultacié

nyitottan viselkedjenek a konzultacids szituacio
alkalmaval, hogy bizalmi viszony épllhessen ki
orvos és paciens/ hozzatartozé kozt. (LORCHER
1983, LONING 1985)
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altalaban stabil, felléphet stressz a tulterheltség és idéhiany
kovetkeztében

szbbeli felvilagositas
partnerként kezelés (LONING 1985, OKSAAR)
tanacsadas, terapias utasitasok (LORCHER 1983)

folényérzet P;:,":L hsezs elegend6 id6 a keérdések feltevésére (LAZARE 1995),
félelem, hogy nem tud a paciens jogos elvarasainak (WAITZKIN 1999, SKOTKO 2005)
megfelelni (RAMIREZ 2002) ® Jltaldban labilis, exisztencialis aggodalmak,
gyaszreakciok
e passziv
autokratikus (LONING 1985) e hozzatartozéként a bizonytalansag érzése az uralkodo,
intézményi és szaktudasa alapjan raruhazott hatalommal mert altalaban nincs begyakorolt viselkedési minta
rendelkezik (LONING 1985) Tarsadalmi (LONING 1985) i
privilegizalt: altaldban az orvos hatarozza meg a konzultacié szerep e inkdbb reaktiv, kivar6 magatartds (LONING 1985)
kezdetének és végének idépontjat, melynek keretein belll a e ltaldban alarendelt szerep (SOLTAU 2002)
hozzatartoz6 kérdéseket intézhet hozza e csak a legszikségesebb kérdések feltevése, kevés
beszéd
altalaban alacsonyabb, mint az orvosé
magas _ el6fordul Jlaikusszaknyelvi” kompetencia is
Nyelvi (LONING1985), a szakkifejezések nem pontos és

altalanos nyelv, kiterjesztett kod (PILLING 2005),
szaknyelvi kompetenciak (SOLTAU 2002)

kompetencia

tartalmilag helytelen hasznalata (LONING 1985)

laikus,  fel-  professzionalis, al- professzionalis
kategorizalasok (LONING 1994)

szaknyelv tudasanak birtokaban relative magas, de
L,oilincsbe verik a szakmai kommunikaciés mintak” (LONING
1985), ennek kovetkeztében nem mindig tudja a
hozzatartozék szamara értheté médon kifejezni magat
kommunikativ kompetencidjat negativan befolyasolhatja
félérendelt szerepe, az idékeret és a rossz hir kzlése

Kommunikativ
kompetencia

kommunikativ kompetenciajat negativan befolyasolhatja
alarendelt szerepe, az id6keret és a rossz hir kdzlése
kommunikativ kompetencidja altalaban a kérdések
megvalaszoldsdban, az orvos éltal elmondottak
minimalis modositasaban, vagy masodik szakvélemény
kovetelésében 6lt testet” (LONING 1985)

szakmaisagot sugarzé, altaldban fehér kdpenyben, vagy
fehér ruhazatban, ami esztétikussa teszi visel6jét

Kilsé
megjelenés

Lehet esztétikus vagy kevésbé esztétikus

Ha a tajékoztatdsra az elbocséatas elétt kerll sor, az
anya meég pizsamét visel
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ll.sz.melléklet: A DS postnatalis gyanujarol szolo tajékoztatas jelenlegi gyakorlata

Magyarorszagon a valaszado orvosok véleménye alapjan.

Magyarorszag
igen igen | nem
(%) (N) | (N)
Létezik-e az intézményben kdzlési protokoll? 5,1 4 75
| A gyanu kézlésekor mondana-e, hogy
nagyon baratsagos, kedves természetiiek 95,9 70 3
korai fejlesztéssel a gyermek képességei javithatok 95,8 69 3
korai fejlesztésnek mihamarabb el kell kezd6édnie 94,5 69 4
van sziléklub és sorstérsi segitd szolgalat 94,3 66 4
korai fejlesztébe lehet vinni 91,5 65 6
sokan dolgoznak és tamogatott 6néall6 életet élnek kbézilik | 90,4 66 7
sok DS- s j6 képességekkel rendelkezik, és 90,3 65 7
szopnak és viselkedésiik hasonlé mint barmelyik 87,8 65 9
a legtdébb DS-s gyerek ma mar megtanul irni és olvasni 87,0 60 9
felemelt csaladi potlék jar a szlléknek 84,3 59 11
a Down Ambulancian kisziirnek minden rendellenességet 79,4 54 14
a gyermek értelmi fogyatékos lesz 76,7 56 17
lehetséges hogy szivbeteg és egyéb fejlédési 76,5 52 16
a gyermek mozgasaban visszamaradott lesz 65,7 46 24
egészségugyi gyermekotthonba lehet adni 471 33 37
a gyermek révid ideig fog élni 12,9 9 61
ha a kérhazban hagyja, lesz vele t6bb gondja 10,0 7 63
Kapnak-e a sziil6k az intézményben lelki tamogatast 67,2 39 19
gyermekorvostol kapjak 97,0 32 1
szilészorvostol kapjak 90,0 27 3
védéndtél kapjak 83,3 25 5
pszicholégustol kapjak 57,1 12 9
szocialis munkastol kapjak 56,3 9 7
lelkésztél kapjak 41,2 7 10
Kapnak-e nyomtatott/masolt kiadvanyokat a sziil6k ? 29,7 22 52
ismertetdt kapnak 77,3 17 5
szoréanyagokat kapnak 50,0 11 15
cimlistdkat kapnak 31,8 7 18
egyéb szakirodalmat kapnak 18,2 4 52
Kitél kapjak a szlil6k a nyomtatott/ masolt kiadvanyokat?
gyermekorvostél kapjak 68,2 15 7
védonétdl kapjak 22,7 5 17
szlilészorvostdl kapjak 18,2 4 18
pszicholégustdl kapjak 13,6 3 19
szocialis munkastél kapjak 13,6 3 19
lelkésztél kapjak 4,5 1 21
Megfelel6-e tartalmilag a kiadvany? 86,4 19 3
A sz(l6k szdmara altalaban érthet6-e kiadvany? 81,8 18 4
Javasoljak-e az intézményben a gyermek korai fejlesztését? 96,2 76 3
Az ellatasban résztvevék az Onék intézményében talalkoznak-e 19,0 15 64
Egységes az intézményben kialakitott kép a Down szindréma 66,2 49 25
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lll/a. sz. melléklet: A DS postnatalis gyanujarol szolo tajékoztatas magyarorszagi
gyakorlatat befolyasolo tényez6k 6sszesitése a valaszado orvosok vélemeénye alapjan.

Magyarorsza
igen (%) | igen f nem
Kik kapnak képzést a Down szindromdra vonatkozdlag?
gyermekorvos 83,5% 66 13
pszicholégus 50,6% 40 39
védénd 74,7% 59 20
csaladsegitd 27,8% 22 57
szocidlis munkas 27,8% 22 57
betegjogi képviseld 15,2% 12 67
lelkész 7,6% 6 73
sorstars szervezet képviselbje 25,3% 20 59
Kik kapnak kommunikacios képzést a Down szindrémara vonatkozdlag?
szlilészorvos 16,5% 13 66
gyermekorvos 25,3% 20 59
pszicholégus 26,6% 21 58
védénd 30,4% 24 55
csaladsegitd 16,5% 13 66
szocidlis munkas 13,9% 11 68
betegjogi képviseld 2,5% 2 77
lelkész 2,5% 2 77
sorstars szervezet képviseléje 11,4% 9 70
Kapcsolat az intézmény civil szervezet kdzott 20,5% 16 62
Jelenleg is fenndll6 kapcsolat az intézmény specialis
szikségletekkel él6ket képviseld szervezettel? 32,3% 21 44
Az egylittmiikodé szervezet tipusa
betegek/fogyatékosok szervezete 77,8% 7 2
pszicholégiai szolgalat 57,1% 4 3
csaladdsegitd szolgalat 91,7% 11 1
sorstarsi segit6 szolgalat 72,7% 3
lelkészi szolgalat 62,5% 5 3
A kollaboracio célja
a szllék lelkiallapotanak javitasa 93,2% 41 3
a gyermek csaladban nevelkedése 91,3% 42 4
a hazamenés utani teendoék tisztazasa 100,0% 52 0
szolgaltatasok elérésének segitése 94,0% 47 3
a gyermek, a csalad el6tt allé perspektivak
megismertetésére 100,0% 46 0
A kapcsolat jellege
személyes felkeresés 66,7% 10 5
telefonon felkeresés 36,4% 4 7
tajékoztatd, irdsos anyagok eljuttatdsa 86,7% 13 2
Rendszeres munkakapcsolat 33,3% 5 10
Respektalta-e az intézménylik mikddési rendjét? 93,3% 14 1
Latott-e mar Down szindrémas fiatalokat tv-ben,
szinhdzban, filmben szerepelni? 92,4% 73 6
Kivancsi lenne-e hasonlé produkciokra? 67,5% 52 25
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lll/b. sz. melléklet: A DS postnatalis gyanujarol szolo tdjékoztatas magyarorszagi
gyakorlatat befolyasolo tényez6k 6sszesitése a valaszado orvosok vélemeénye alapjan.

Magyarorsza
igen (%) igen ﬁ nem

A hatékony kézlés gatlo tényez6i a tajékoztatott oldalardl

Az anya, szlilést kdvetben fellépd rossz fizikai allapota 34,5% 20 38
A sz(l6k rossz pszichés allapota 48,4% 30 32
A szll6k alacsony értelmi képességei 45,0% 27 33
A szll6k alacsony szintl egészségkultirdja 48,4% 30 32
A sziil6k erds harité reakcidja 61,4% 43 27
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IV. sz. melléklet: A DS postnatalis gyanujardl szolo magyarorszdgi tdjékoztatas
jelenlegi gyakorlatanak értékelése a valaszado orvosok véleménye alapjan.

Magyarorszag

igen (%) igen nem
Sok mas teend6je mellett képes-e j0l ellatni a kzlés
feladatat? 82,9 63 13
Megkdnnyiti-e a munkajat a kapcsolat a civil
szervezetekkel? 91,7 11 1
JO hatassal van-e a sziilékre a kapcsolat a civil
szervezetekkel? 100,0 10 0
Erezte -e mar Ugy, hogy az intézmény nem tudja a
kelld segitséget megadni a DS gyermekes sziléknek? 34,2 26 50

V.sz. melléklet: A DS postnatalis gyanujarol szolo magyarorszagi tdjékoztatas soran
fellépé sziiléi igények megitélése vdlaszado orvosok véleménye alapjan

Magyarorszag
igen (%) | igen | nem
Mire van sziikséglik a sziil6knek?
a gyanu kézlésére 92,7% 51 4
a szilészorvostol 74,0% 37 13
a gyermekorvostol 100,0% 70 0
a pszicholégustdl 68,3% 28 13
informaciodra (ismertetékre, szérélapokra,
cimlistakra) 98,4% 62 1
Fontos informacio-e
egészségugyi gyermekotthonokra vonatkozé 66,7% 30 15
orvosokra, gyermekorvosokra vonatkoz6 95,8% 68 3
védéndkre vonatkozé 87,1% 54 8
gyogytornaszokra vonatkozo 92,5% 49 4
természetgydgyaszokra vonatkoz6 26,3% 10 28
korai fejlesztékre vonatkoz6 98,5% 65 1
csaladsegitére vonatkozé 93,2% 55 4
pszicholégusra vonatkozo 96,2% 50 2
lelkészre vonatkozé 76,3% 29 9
sorstarsi segit6 szolgalatra vonatkozé 95,2% 59 3
jogi informacidkra vonatkoz6 89,3% 50 6
Szakemberek segitségének sziikségessége
orvos segitségének szlikségessége 97,2% 70 2
védénd segitségének szilkségessége 96,9% 63 2
fejleszté pedagdgus segitségének
sziikségessége 94,0% 63 4
pszicholégus segitségének szilkségessége 92,9% 52 4
szocialis munkas segitségének
szlkségessége 61,5% 24 15
csaladdsegitd segitségének szikségessége 81,6% 40 9
lelkész segitségének szikségessége 68,6% 24 11
jogasz segitségének szlilkségessége 57,1% 24 18
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Vl.sz. melléklet. A DS postnatalis gyanujarol szolo6 magyarorszagi tdjékoztatas
jelenlegi gyakorlatanak javitasanak lehet6ségei a valaszado orvosok véleménye

alapjan
Magyarorszag
igen (%) | igen nem
Hozzajarulhatnak-e az egészségigyi szakemberek
a DS szembeni befogaddbb attit(id kialakitasahoz? 94,8% 73 4
Igényelnék-e a kdzlési protokollt? 73,9% 51 18
Ki(k)nek a feladata lenne ezt kidolgozni?
a szlilészorvos feladata 84,4% 38 7
a gyermekorvos feladata 100,0% | 50 0
a pszicholégus feladata 91,8% 45 4
a védond feladata 72,7% 24 9
a csaladseqité feladata 48,0% 12 13
a szocialis munkas feladata 22,7% 5 17
a betegjogi képviseld feladata 44,4% 12 15
a lelkész feladata 40,9% 9 13
a jogész feladata 31,8% 7 15
Fontosnak tartana-e a kommunikacios képzés
bevezetését? 84,8% 67 12
A kézlés optimalis kériilményei
kiildn szoba erre a célra 94,2% 65 4
a szlilészorvos egyedil 9,4% 3 29
a szlilészorvos és a gyermekorvos egyiitt 80,9% 55 13
a hazaspar mindkét tagjanak jelenléte 97,3% 71 2
a szUl6k és a kisbaba jelenléte 57,7% 30 22
kdzvetlenil a szlletés utan 47,8% 22 24
egy-két nappal a sziiletés utan 82,7% 43 9
hazamenetelkor 8,3% 3 33
id6korlatok nélkil, lehetéséget adva a sziléknek
arra, hogy kérdéseiket feltegyék 89,1% 57 7
felajaniva a lehet6ségét annak, hogy tébb
alkalommal is beszélgessenek a helyzetrdl 97,1% 68 2
id6 hianyaban révid, objektiv stilusban 9,1% 4 40
Sziikségesnek tartana-e, hogy megismerkedjenek DS-s
emberekkel és csaladjukkal? 51,3% 39 37
Szivesen egylttmikddne-e a specialis szlkségletekkel
éloék szervezeteivel? 82,2% 60 13
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Vil.sz. melléklet: A DS postnatalis gyantjarol szolo tajékoztatas jelenlegi gyakorlata
Németorszdagban a valaszado orvosok véleménye alapjan.

Németorszag
igen (%) | igen | nem

Létezik-e az Ondk intézményében kdzlési protokoll? 8,7 2 21

| A gyanu kézlésekor mondana-e, hogy
korai fejlesztébe Iehet vinni 100,0 21 0
korai fejlesztéssel a gyermek képességei javithatdk 100,0 20 0
van szll6klub és sorstarsi segité szolgalat 100,0 20 0
sok DS j6 képességekkel rendelkezik 100,0 | 21 0
nagyon baratsagos, kedves természetiiek 100,0 21 0
szopnak és ugy viselkednek, mint barmelyik Ujszlétt 95,2 20 1
sokan dolgoznak és tamogatott 6nall6 életet élnek kdziilik 95,0 19 1
korai fejlesztésnek mihamarabb el kell kezdédnie 90,9 20 2
a legtébb DS-s gyerek ma mar megtanul irni és olvasni 85,0 17 3
a gyermek mozgasaban visszamaradott lesz 72,7 16 6
a DA.-n kiszlirnek minden rendellenességet és betegséget 70,0 14 6
a gyermek értelmi fogyatékos lesz 52,2 12 | 11
nagy valészinlséggel szivbeteg és egyéb fejlédési
rendellenességei lesznek 45,5 10 12
egészségligyi gyermekotthonba lehet adni 36,4 8 14
felemelt csaladi potlék jar a szliléknek 35,0 7 13
révid ideig fog élni 4,3 1 22
ha a kérhazban hagyja, lesz vele t6bb gondja 4,3 1 22

Kapnak-e a sziil6k az intézményben lelki tamogatast

szakembert61? 94,7 18 1
a szllészorvostdl kapjak 58,3 14 | 10
a lelkésztél kapjak 57,9 11 8
a gyermekorvostol kapjak 56,5 13 | 10
a védondétdl kapjak 53,8 7 6
a szocidlis munkéstél kapjék 53,3 8 7
a pszicholégustdl kapjak 52,6 10 9

Kapnak-e nyomtatott/masolt kiadvanyokat a sziil6k? 85,0 17 3
ismertet6t kapnak 100,0 17 0
cimlistat kapnak 94,1 16 1
szérbanyagokat kapnak 471 8 9
egyéb szakirodalmat kapnak 23,5 4 13

Kit6l kapjak a szlilbk a nyomtatott/ masolt kiadvanyokat?
gyermekorvostél kapjak 82,4 14 3
szilészorvostol kapjak 64,7 11 6
pszicholégustdl kapjak 11,8 2 15
szocialis munkastol kapjak 11,8 2 15
védonétél kapjak 5,9 1 16
lelkésztél kapjak 5,9 1 16

Megfelel6-e tartalmilag a kiadvany? 94,1 16 1

A sz(l6k szamdara altaldban érthetd-e kiadvany? 94,1 16 1

Javasoljak-e az intézményben a gyermek korai fejlesztését? 95,7 22 1

Az ellatasban résztvevék az intézményben talalkoznak-e célzottan DS

gyermekekkel és csaladjaikkal? 54,5 12 | 10

Egységes az Ondk intézményében kialakitott kép a DS orvosi és

szocialis vonatkozasairdl? 76,2 16 5
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Vill/a. sz. melléklet: A DS postnatalis gyanujarol szolo tajékoztatas németorszagi
_gyakorlatat befolydsolo tényez6k 6sszesitése a valaszado orvosok véleménye alapjan.

Németorsza,
igen (%) | igen ? nem
Kik kapnak képzést a Down szindromara vonatkozolag?
gyermekorvos 95,7 22 1
szlilészorvos 82,6 19 4
pszicholégus 52,2 12 11
védénd 43,5 10 13
szocidlis munkas 34,8 8 15
csaladsegité 26,1 6 17
lelkész 21,7 5 18
sorstars szervezet képviselbje 13,0 3 20
betegjogi képviseld 8,7 2 21
Kik kapnak kommunikacios képzést a Down szindromdra vonatkozdlag?
gyermekorvos 52,2 12 11
pszicholégus 52,2 12 11
szlilészorvos 43,5 10 13
védénd 34,8 8 15
szocidlis munkas 34,8 8 15
lelkész 30,4 7 16
csaladsegitd 21,7 5 18
sorstars szervezet képviselbje 8,7 2 21
betegjogi képviseld 43 1 22
Volt-e kapcsolat az intézmény és Down szindromas
gyermekekkel foglalkozé civil szervezet kdz6tt? 69,6 16 7
Kapcsolatban all-e jelenleg az intézmény specialis
szikségletekkel éléket képviseld szervezettel? 30,8 4 9
Az egyiittmiik6dé szervezet tipusa
betegek/fogyatékosok szervezete 66,7 2 1
pszicholégiai szolgélat 100,0 4 0
csaladdsegitd szolgalat 100,0 3 0
sorstarsi segité szolgalat 100,0 3 0
lelkészi szolgalat 100,0 4 0
A kollabordcio célja
a szll6k lelkiallapotédnak javitasa 100,0 14 0
a gyermek csaladban nevelkedése 100,0 14 0
a hazamenés utani teendék tisztazasa 100,0 14 0
szolgaltatasok elérésének segitése 100,0 14 0
a csalad elétt allé perspektivak megismertetésére 100,0 14 0
A kapcsolat jellege
Talalkozott-e DS gyermekekkel foglalkozé civil
szervezettel munkaja soran? 34,8 8 15
személyes felkeresés 83,3 5 1
telefonon felkeresés 25,0 1 3
tajékoztato, irasos anyagot kézhez kapasa 100,0 5 0
Rendszeres munkakapcsolat 28,6 2 5
Meggy6z6 volt-e a civil szervezet képviseldje? 100,0 7 0
Kell6en alapos szakmai ismeretekkel rendelkezett? 100,0 7 0
Megfelelé volt-e a megjelenése? 100,0 7 0
Respektalta-e az intézménylik mikddési rendjét? 100,0 7 0
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Vill/b. sz. melléklet: A DS postnatalis gyanujarol szolo tdajékoztatas néemetorszagi
gyakorlatat befolyasolo tényez6k dsszesitése a valaszado orvosok véleménye alapjan

Németorszag

igen .

(%) igen nem
Befolyasolo faktorok a tdjékoztatott részérél
Az anya, szlilést kdvetben fellépd rossz fizikai allapota 95,5 21 1
A sz(l6k rossz pszichés allapota 90,9 20 2
A szll6k erbs harité reakcidja 85,0 17 3
A sziilék alacsony értelmi képességei 81,8 18 4
A szlilék alacsony szintli egészségkulturaja 80,0 16 4
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IX.sz. melléklet: A DS postnatalis gyanujardl szolo németrorszdgi tdjékoztatas
jelenlegi gyakorlatanak értékelése a vadlaszado orvosok véleménye alapjan.

Németorszag
'(%Z;] igen nem

Sok mas teendéje mellett képes-e j0l ellatni a kdzlés”

feladatat 95,2 20 1
Megkdnnyitik -e a civil szervezetek a munkéjat? 100,0 5 0
Jé hatassal vannak-e a szll6kre a civil szervezetek? 100,0 6 0
Erezte mar, hogy nincs lehetéségik megadni minden

segitséget a DS gyermek sziileinek? 9,1 2 20

X.sz. melléklet: A DS postnatalis gyanujarol szol6 németorszagi tajéekoztatas soran
fellép6 sziil6i igények megitélése valaszado orvosok véleménye alapjan.

Németorszag
'(%Z;] igen nem
Mire van sziikségiik a sziil6knek?
a gyanu kbzlésére 100,0 15 0
a gyermekorvostol 95,2 20 1
a szlilészorvostol 90,0 18 2
informacioéra (ismertetékre, szorélapokra, cimlistakra) 85,7 12 2
a pszicholégustdl 429 6 8
Fontos informacio-e
sorstarsi segit6 szolgalatra vonatkozé 100,0 19 0
orvosokra, gyermekorvosokra vonatkoz6 90,0 18 2
pszicholégusra vonatkozo 87,5 14 2
korai fejlesztékre vonatkozd 85,7 18 3
csaladsegitére vonatkozo 82,4 14 3
lelkészre vonatkoz6 78,6 11 3
gyogytornaszokra vonatkoz6 76,5 13 4
védéndkre vonatkozé 70,6 12 5
jogi informaciokra (jogok, kedvezmények) vonatkozd 68,8 11 5
egészségligyi gyermekotthonokra vonatkozé 50,0 8 8
természetgydgyaszokra vonatkoz6 33,3 5 10
Szakemberek segitségének sziikségessége
orvos segitségének szilkségessége 100,0 22 0
szocialis munkas segitségének szilkségessége 100,0 13 0
fejleszté pedagdgus segitségének szilkségessége 941 16 1
csaladdsegitd segitségének szikségessége 93,3 14 1
lelkész segitségének szikségessége 92,9 13 1
pszicholégus segitségének szilkségessége 86,7 13 2
védond segitségének szilkségessége 82,4 14 3
jogasz segitségének szlilkségessége 25,0 3 9
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Xl.sz. melléklet. A DS postnatalis gyanujarol szol6 németorszagi tdjékoztatas jelenlegi

gyakorlatanak javitasanak lehetéségei a valaszado orvosok veleménye alapjan.

Németorszag
igen (%) | igen | nem
Hozzajarulhatnak-e az egészségiigyi szakemberek a
DS —okkal szembeni befogaddbb attitlid kialakitasahoz? 87,0 20 3
Igényelnék-e a kdzlési protokollt? 50,0 7 7
Ki(k)nek a feladata lenne ezt kidolgozni?
a szllészorvos feladata 100,0 16 0
a gyermekorvos feladata 94 .4 17 1
a pszicholégus feladata 64,3 9 5
a védono feladata 50,0 5 5
a csaladseqit6 feladata 46,2 6 7
a szocidlis munkas feladata 33,3 4 8
sorstars szervezet képvisel6i feladata 33,3 2 4
a lelkész feladata 27,3 3 8
a betegjogi képvisel6 feladata 0,0 0 10
a jogasz feladata 0,0 0 10
Fontosnak tartana-e a kommunikacids képzés bevezetését? 100,0 22 0
A kézlés optimalis kérilményei
a hazaspar mindkét tagjanak jelenléte 100,0 19 0
egy-két nappal a sziletés utan 100,0 19 0
ismételt beszélgetés lehetéségének felajanlasa 100,0 23 0
kilén szoba erre a célra 90,5 19 2
a szlilészorvos és a gyermekorvos egyutt 90,5 19 2
lehetéséget adva a szll6knek arra, hogy kérdéseiket
feltegyék 84,2 16 3
a szll6k és a kisbaba jelenléte 78,9 15 4
kdzvetlenll a szlletés utan 29,4 5 12
hazamenetelkor 21,4 3 11
a szllészorvos egyedil 9,1 1 10
idé hianyaban révid, objektiv stilusban 6,7 1 14
Szivesen egylttmikddne-e a specialis szlikségletekkel él6k
szervezeteivel? 90,5 19 2
Szlkségesnek tartana-e, hogy megismerkedjenek DS emberekkel és
csaladjukkal? 78,9 15 4
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Xll. melléklet: A DS postnatdlis kézlésére szakosodott kommunikadcios kurzus

tervezett oravazlata.
Le = =
TS Jc_e_gyzo Fontos 1d6
kényv szempontok tartam
Bevezetd szakasz: Csak rovid bevezetd
A rossz hir definiciéjanak A kurzus sulyponti
megbeszélése eleme a szerepjaték
a rossz hirek megfeleld kdzlésének o
o © jelentésége S
® ® A kurzus menetének Q
) o beszélése: ©
o o megbeszélése:
‘é § 1. szerepjatékok kis csoportokban
E. E 2. a rogzitett videok megbeszélése
- o 3. értékelés
A szerepjaték el6készitése A szituacid
o) o) 1. Konkrét szituaciok kidolgozasa | kivalasztasa-
N N 2. Ezek ismertetése idSfaktorok S
> & | 3. Az eljatszandd szituacié figyelembevételével-|
N N |kivalasztasa a résztvevdk altal. a kurzusvezetd 2
3 2 |4 Acsoportok beosztasa: 1-1 feladata
o - kurzusvezet6 iranyit
A szerepjaték eljdtszasa 2 Figyelni kell az id6
csoportban betartasara, 5 perc
1. a csoportbdl a szerepldk utan meg kell
No) kivalasztdsa (neveket lejegyezni, |szakitania o
Q Lz P . IPys P
N avegen a beleegyez6 nyilatkozatot | szerepjatékokat. g
3 alairatni) )
N azonos szituacio lejatszasa, =
E videodra rogzitése mind a 2
o csoportban, 1-1 operatér
- segitségével
A szerepjatékok megbeszélése a | Meg kell szakitani a
teljes csoport részvételével vitat, ha a §
(minden kurzusvezetd a ,sajat” hozz&szb6lasok nem Q
videdjat vezeti eld) a szerepjatékokra &
vonatkoznak
1. a szerepl6k és a csoporttagok
visszajelzése
Belsd: szerepl6k benyomasai a A felvétel fontos
szituéciok kézben részeinek idépontjat
régziteni kell a
kés6bbi elemzés
szdmara
Kiilsd: a résztvevok észrevételei g
2. Az elsé6 videofelvétel A szereplék Q
lejatszésa teljes hosszéban, altalaban 2
minden kurzusrésztvevéo kritikusabban itélik
] ° szamdra meg magukat, mint
N N a kiilsé megfigyeldk,
o 7 igy fontos az
§ N objektiv visszajelzés
g K] 3. Feedback
- o - Mit talaltak jénak /kévetendének?
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- Vannak-e javaslatok, hogy
hogyan lehetne még javitani?

- Mit tennének méasként?

A vitas szakaszok esetleges
ismételt megtekintése

Végll a 2. szituacié megbeszélése
a fenti elvek alapjan a 2.
kurzusvezetd iranyitdsaval

Id6hiany esetén videofelvétel elsé
30- 60 sec elemzése: (k6szontés,
kapcsolat felépitése,
kérdésfeltevések)

Osszefoglalas

1.a sz{l6t jatszo kurzusrésztvevét
megkérdezni, milyennek talélta a

Id6 betartasara
figyelni

5] b perspektivavaltast, hogy érezheti e
ﬁ ﬁ magat egy hozzatartoz6 hasonlé g
* 7 sztiuaciéban? ©
§ § 2. a szerepjaték j6 szakaszait
= g kiemelni, végul a pozitiv
- o aspektusokat méltatni

Zarokor Csak a kurzusra o

- a kurzussak kapcsolatok | vonatkozo E’_

ig ‘g impressziok, vélemények | hozzaszolasokat o
N N megkérdezése engedni =
? * A kurzus értékelése A kurzusokra szant o
N N idstartamot o
3 3 feltétlendl betartani o>
o - és idében befejezni

1. A kérddiveket kitoltetni és
beszedni

2. A szerepl6kkel beleegyezé
nyilatkozatot aldiratni
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Xlll sz. melléklet: Kérdéiv a postnatalisan felismert DS gyanujanak kozlésérol és a
szilléknek nyujtott tamogatasrol a magyarorszagi sziilészeti intézményekben.

Kérdoiv

Down szindroma gyanujaval
megsziileté gyermek sziileinek
nyujtott tamogatasrol

Orszagos Epidemioldgiai K6zpont

Velesziiletett Rendellenességek Orszagos Nyilvantartdsa

2006.
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Felmérés a Down szindroma gyandjaval megsziileto gyermek sziileinek nyujtott
tamogatasrol

A vizsgélat tervezésekor abbdl indultunk ki, hogy a sziil6k tdjékoztatdsa torvényi kotelezettség, de a

~megmondds” nagyon kiilonb6zd médon mehet végbe. A ,,megmondds’-sal kapcsolatos kérdések a

torvényben eléirt kotelezettség megvaldsitdsanak mindségére vonatkoznak.

A vizsgilat célja olyan éllapotfelmérés elkészitése az Gsszes magyarorszagi sziilészeti intézményrdl,
amely bemutatja, hogy Down szindrémds gyermek sziiletése esetén a sziildk milyen pszicholdgiai
tdmogatast, egyéb segitséget kapnak a sziiletést kovetd napokban, az intézménybdl valé hazabocsatast
megeldzden. A vizsgdlati eredmények alapjan szeretnénk meghatdrozni azokat tényezoket, amelyek
nehézségeket okoznak ezen a teriileten, és gatoljdk, hogy a sziilok minél magasabb szinti
tdmogatdsban részesiiljenek.

A kérdGiv kitoltésekor a Velesziletett Rendellenességek Orszagos Nyilvantartasanak (VRONY) teriileti
képvisel6je jegyzi le azokat a valaszokat, amelyeket az intézmény VRONY képviselSkkel vald
egyuttmkodésre kijelolt orvosa ad. Az adatfelvételt kdvetéen mindketten alairasukkal hitelesitik a
kérdGivet. A sziilészeti intézmény vezet§jét tajékoztatjak a kérdGivben rogzitett valaszokrol.

Amennyiben a kozelmiltban véltozds tortént az intézményi gyakorlatban, akkor a kérddiv kitdltésekor
érvényes éllapotokat kell figyelembe venni a vdlaszok megadésakor.

Kitoltési szabalyok:

e AKkitoltés soran altaldban igen-nem vélaszok megadasara van sziikség, ahol a valaszt
bekarikdzassal kell megadni.

e Haegy kérdéshez tartozo valaszlehetGségek kozil tébb is igaz, akkor tobb igen valasz is
megadhaté.

e Minden kérdésnél egyértelmuen jel6Ini kell a valaszt.

e Haakérdés nem igen-nem szerkezet(, akkor a kit6ltési utmutato a kérdés mellett szerepel
a szbvegben.

KérdGiv azonositd (az intézmény négyjegyl OEP kddja)

KitOltes 1deje: e
INtéZMENY NEVE: e

SzZUIESSZAM 2004-DEI: oot

Az intézmény jellege: ] klinika
m] megyei korhaz
o vérosi kérhdz
] egyEb, ESPedig: ..o.viiiiii i,
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VRONY képviselékkel valé |
egyiittmiikidésre Kijelolt orvos: | T
név
(nev) (alairas)
VRONY teriileti képvisel6: rvrrrenmnenennnnnneiees | e
(név) (alairas)
A kérddivre vonatkozdé megjegyzések, mddositasi javaslatok:
A. Milyen tamogatast kap a sziilé az Onok intézményében?
Al. Létezik-e az Onok intézményében ,,megmondasi” protokoll? igen nem
Ha 1étezik, kérjiik csatolja! Csatolta-e? igen nem
Ha nem létezik, igényelnék-e? igen nem
Ha igényelné, véleménye szerint ki(k)nek a dolga lenne ezt kidolgozni?
sziilészorvosé igen nem
gyermekorvosé igen nem
pszicholégusé igen nem
védondé igen nem
csaladsegitéé igen nem
szocidlis munkdsé igen nem
betegjogi képvisel6é igen nem
lelkészé igen nem
jogaszé igen nem
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A2. Kapnak-e nyomtatott/mdsolt kiadvanyokat a sziil6k?

Ha igen, mit:

sorstdrs szervezet képviseldié

masoké, éspedig:

ismertetd
cimlistak
szérbanyagok

egyéb szakirodalom

Ha igen, kérjiik csatolja! Csatolta-e?

Ha igen, kit6l: sziilészorvostol

gyermekorvostol
pszicholégustdl
védonotdl

szocidlis munkastol
lelkésztol

mastdl, éspedig:

Megfeleld-e tartalmilag a kiadvany?

A sziil8k szdmadra altaldban érthetd-e kiadvany?

igen

igen
igen
igen

igen

igen

igen
igen
igen
igen
igen
igen

igen

igen

nem

nem

nem

nem

nem

nem

nem

nem

nem

nem

nem

nem

nem

nem

nem

A3. Kapnak-e a sziil6k az Onok intézményében valamilyen pszicholégiai segitséget illetve szocidlis

tdmogatast szakembertdl

Ha igen, kit6l: sziilészorvostol

gyermekorvostol
pszicholégustdl
védonotol

szocialis munkastol

lelkésztol

160

igen
igen
igen
igen
igen
igen

igen

nem

nem

nem

nem

nem

nem

nem



MAStO], ESPedig: ...ventitii e

B. On szerint milyen segitségre van sziiksége a sziilének?

B1. ,Megmondas”-ra igen nem
eldkészitett ,,megmondds”-ra sziilészorvostol igen nem
elokészitett ,,megmondds”’-ra gyermekorvostol igen nem
elokészitett ,,megmondas”’-ra pszicholégustol igen nem

B2. Informéciora (ismertetdkre, szérélapokra, cimlistékra) igen nem

A felsoroltak koziil melyekre vonatkozé informaciék fontosak?

egészségiigyi gyermekotthonokra igen nem
orvosokra, gyermekorvosokra igen nem
védondkre igen nem
gyogytorniaszokra igen nem
természetgydgydszokra igen nem
korai fejlesztokre igen nem
csaladsegitére igen nem
pszicholégusra igen nem
lelkészre igen nem
sorstarsi segitd szolgdlatra igen nem
jogi informécidkra (jogok, kedvezmények) igen nem

B3. Van-e Onoknél lehetéség arra, hogy ha a sziilé nem tudja véllalni, akkor a gyermek ott
maradhasson a kérhdzban? igen nem

B4. On szerint milyen szakember segitségére van sziiksége a sziilének?

orvos igen nem
védénd igen nem
fejlesztd pedagégus igen nem
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pszicholégus igen nem

szocidlis munkds igen nem
csaladsegitd igen nem
lelkész igen nem
jogész igen nem
SOrstars igen nem

egYED, ESPedig: ..ot

C. Van-e munkakapcsolat az Ondk intézménye és specidlis sziikségletekkel él6k csoportja,
vagy 6ket képvisel6 szervezet k6zott? van
nincs

Ha van, milyen tipusi az egyiittm{ikodo szervezet?

betegek/fogyatékosok szervezete igen nem
pszicholdgiai szolgalat igen nem
csaladsegit6 szolgdlat igen nem
sorstarsi segitd szolgalat igen nem
lelkészi szolgélat igen nem

egYED, €spedig: ...

D. Szivesen egyiittmiikodne-e a C pontban emlitett specialis sziikségletekkel élok szervezeteivel,
ha lenne ra lehetdoség?

igen nem
Ha igen, milyen teriiletre terjedne ki a kollaboraci6?
a sziildk lelkidllapotdnak javitdsara igen nem
a gyermek csalddban nevelkedésére igen nem
a hazamenés utdni teenddk tisztdzasara igen nem
szolgaltatdsok elérésének segitésére igen nem
a gyermek, a csalad el6tt all6 perspektivak megismertetésére

igen nem

egyéb célra, éspedig:
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E. A ,,megmondas” koriilményei az Onok intézményében

El. Sok mds teenddje mellett képes-e jol ellatni a ,,megmondas” feladatat

Ha nem, annak mik az okai:
a sziilok altalaban nem igénylik
nincs ré felkésziilve lelkileg

nem érzi, hogy a sziilk fajdalmét kezelni tudnd

ugy érzi ismeretei nem elég széleskoriiek a Down szindrémadra vonatkozdan

nem rendelkezik naprakész ismeretekkel a jogi, oktatasi és szocidlis ellatdsi formdkrol

az Onok intézményében ez nem szokds

az Onok intézményében nincs alkalmas hely erre

amig nincs meg a kromoszémavizsgdlat eredménye, addig nem adhat meg diagndzist

E2. Miket tart optimdlis ,,megmonddsi” koriillményeknek?

kiilon szoba erre a célra

a sziilészorvos egyediil

a sziilészorvos és a gyermekorvos egyiitt
a hdzaspar mindkét tagjanak jelenléte

a sziilok és a kisbaba jelenléte
kozvetleniil a sziiletés utdn

egy-két nappal a sziiletés utdn

hazamenetelkor
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nem

nem

nem
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nem

nem

nem

nem

nem

nem

nem

nem
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idékorlatok nélkiil, lehetdséget adva a sziildknek arra, hogy kérdéseiket feltegyék

igen nem
felajdnlva a lehet8ségét annak, hogy tobb alkalommal is beszélgessenek a helyzetrdl

igen nem

id6 hidnyaban rovid, objektiv stilusban igen nem

E3. Milyen sorrendben mondana el az aldbbi informécidkat: szdmozza 1-t6l 15-ig. Amit nem
mondana, azt jelolje 0-val!

a gyermek értelmi fogyatékos 1eSz.........coooeiiiiiiiiiiiiiii

a gyermek mozgdsdban visszamaradott 1€sz...............oooiiiiiiiiiiiiii

nagy valdszinliséggel szivbeteg és egyéb fejlédési rendellenességei lesznek......

rovid ideig fog €Ini........oouiniieii i

felemelt csaladi p6tlék jar a sziloknek.............ooooiiiiiiiii

ha a kérhdzban hagyja, nem lesz vele tobb gondja..............c..cooeiiiiiiiiiae..

egészségiigyi gyermekotthonba lehet adni................oooi,

korai fejlesztébe lehet VINN.......ooevuiieiiiiiiiii e

korai fejlesztéssel a gyermek képességei nagymértékben javithatok................

korai fejlesztésnek mihamarabb el kell kezdddnie.....................cooiiinn.

a Down Ambulancian kisziirnek minden rendellenességet és betegséget...........

van sziil8klub és sorstarsi segitd szolgalat..................cooiiiiiiiiii i,

altalaban szopnak és ugy viselkednek, mint barmelyik Gjsziilott.....................

a legtobb Down szindrémds gyerek ma mar megtanul irni és olvasni...............

sok Down szindrémads j6 képességekkel rendelkezik, és részt vehet
miivészeti tevékenységekben........ ...

nagyon bardtsagos, kedves természetliek. ..........cocoouviiiiiiiiiiiiii

sokan dolgoznak és timogatott 6nall6 életet élnek koziilik..........................

F. Intézményi hattérre vonatkozo kérdések

Az ellatasban résztvevok koziil kik kapnak képzést a Down szindromadra vonatkozéan? (Jelolje x-szel
a valaszokat!)
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sziilészorvos

gyermekorvos

pszicholégus

védond

csaladsegit

szocidlis munkds

betegjogi képviseld

lelkész

sorstars szervezet képviseldje

egyeéb, éspedig: ..ol

Az ellatasban résztvevok koziil kik kapnak képzést a Down szindromds gyermekek sziileivel vald
kommunikéci6 fejlesztése céljabol? (Jelolje x-szel a vdlaszokat!)

O

O

sziilészorvos

gyermekorvos

pszicholégus

védond

csaladsegitd

szocidlis munkds

betegjogi képviseld

lelkész

sorstars szervezet képviseldje

egyéb, €spedig: ....iiiiiiii

Fontosnak tartand-e ilyen jellegti képzés bevezetését?

igen

nem

Az Onok intézményében a Down szindrémds gyermek megsziiletése utdn javasoljak-e a gyermek

korai fejlesztését?

igen

A korai fejlesztés megkezdését siirgetd feladatnak tekintik-e a sziiletést kovetden?
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igen nem

Az elldtdsban résztvevék az Onok intézményében taldlkoznak-e célzottan Down szindrémads
gyermekekkel, felndttekkel illetve csalddjaikkal?

igen nem

Sziikségesnek tartand-e, hogy megismerkedjenek Down szindrémds emberekkel és csalddjukkal?

igen nem

Egységes az Onok intézményében kialakitott kép a Down szindréma orvosi és szocidlis
vonatkozdsair6l?

igen nem

Eléfordul-e az Onok intézményében, hogy tigy érzi, a Down szindrémés gyermeket sziild anya
segitséget varna, de nincs lehetdségiik ezt megadni?

igen nem

Latott-e mar Down szindrémds fiatalokat tv-ben, szinhdzban, filmben szerepelni?

igen nem

Kivancsi lenne-e hasonld produkcidkra?

igen nem

Rendelkezésre dllnak-e az Onok intézményében olyan sziiléknek sz616 tajékoztaté anyagok, amelyek
a Down szindrémara vonatkoz6 fontos informacidk megszerzésére, kozvetitésére alkalmasnak?

igen nem

Ha nem rendelkeznek ilyen anyagokkal, akkor hasznosnak tartand-e ilyen anyagok felhasznaldsat?

igen nem

Mit gondol, hozzdjarulhatnak-e az egészségiigyi szakemberek a Down szindrémdsokkal szembeni
befogadodbb attitlid kialakitasahoz?

igen nem
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Ha igen, mivel?

G. Civil szervezetek felkésziiltsége a kollaboraciora

Tudomdsa szerint volt-e valamilyen kapcsolat az Ondk intézménye és Down szindrémés
gyermekekkel foglalkoz6 civil szervezet kozott? igen nem

Talédlkozott-e mar személyesen Down szindromds gyermekekkel foglalkozo civil szervezettel munkdja
sordn? igen nem

Ha igen:

Melyik SZervezettel? e e

A civil szervezet képviseldje személyesen kereste fel? igen nem
A civil szervezet képviseldje telefonon kereste fel? igen nem
A civil szervezettdl tdjékoztatd, irdsos anyagot kapott? igen nem
Rendszeres-e a munkakapcsolatuk? igen nem
Meggydz8 volt-e a civil szervezet képviseldje? igen nem
Kell6en alapos szakmai ismeretekkel rendelkezett? igen nem
Megfeleld volt-e a megjelenése? igen nem
Respektalta-e az intézményilik miikodési rendjét? igen nem

Ha volt ilyen kapcsolatuk, de megsziint, annak mi volt az oka?

A civil szervezet képvisel6je nem volt elérhetd, amikor sziikség lett volna ra.

igen nem
A civil szervezet képvisel6jének kifogasolhatd volt a tevékenysége.

igen nem
Az intézményiink nem tartotta fontosnak az egyiittmiikodést.

igen nem

Ha jelenleg is van ilyen kapcsolat, akkor az
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Megkonnyiti-e az Onok munk4jt?

J6 hatassal van-e a sziilOkre?

igen

igen

nem

nem

H. Tapasztalatai szerint melyek azok az okok a sziil6k részérdl, amelyek akadalyozzak, vagy

lehetetlenné teszik a kultaralt ,,megmondast’?

Az anya, sziilést kovetden fellépd rossz fizikai 4dllapota

A sziil6k rossz pszichés édllapota
A sziil8k alacsony értelmi képességei
A sziil6k alacsony szintli egészségkultiraja

A sziil6k erds harité reakcidja
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nem
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XIV. sz. melléklet :A vizsgalatba bevont németorszagi sziilészeti as

gyermekgyogyaszati intézmények listaja

szliletésszam

Az intézmény neve varos 2004-ben

Klinikum Neukdlin NeukdIn 3443
Klinikum Landkreis Tuttlingen Tuttlingen 822
KKH St.Vincenz Elisabeth Hospital Mainz Mainz 1108
Klinikum Mutterhaus der Borroméarinnen gGmbH

Trier Trier 659
St.Franziskus hospital Ahlen Ahlen 866
St.Elizabeth Klinikum Mainz Mainz 904
Wesermarsch Klinik Nordenham Nordenham 336
Frauen Klinik Fulda Fulda 1400
Franziskus Hospital Bielefeld Bielefeld 926
Frauen Klinik Worms Worms 1100
Vivantes Klinikum Neukéllin Neukéln 3434
Krankenhaus Diren gGmBh Diren 620
Marien Hospital Bottrop Bottrop 910
Mutter-Kind Centrum Marburg 1350
St.Vincenz-Krankenhaus Menden Menden 840
Frauen Klinik Klinikum Kempten Kempten 1426
Universitatsfrauenklinik Essen Essen 1000
Klinik Tettnang Tettnang 532
Helios-Klinikum Bolin-Buch Neonatologie Bolin- Buch 1008
Wardburg-Zel Klinikum Tettnang 647
Helios Klinikum Erfurt Erfurt 1504
St.Joseph Krankenhaus Berlin 2611
Krankenhaus Frankenberg Frankenberg 340
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X1V sz. melléklet: Kerd6iv a postnatalisan felismert DS gyanujanak
kozléserdl és a sziiloknek nyujtott tamogatdsrol a németorszdgi sziilészeti
intézményekben.

Fragebogen

Information und Unterstlitzung der
Eltern bei postnatal erkanntem Down
Syndrom

Lehrstuhl fir Epidemiologie und Public Health der Fakultat fir Gesundheitswissenschaften
der Universitat Pécs

20009.
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Vermessung liber die Informierung und Unterstiitzung der Eltern bei postnatal erkanntem
Down Syndrom

Mit dieser Forschung wollten wir ein Weiterbildungsmodul begriinden, die fiir Heilberufler
praktische Unterstlitzung auf Hinblick der angepassten, kommunikativen Kompetenz bei
Ubermitteln schlechter Nachrichten in Bezug auf Kinder gibt und die in Deutschland an den
Fakultdten fir Humanmedizin schon etabliert ist.

Auf diesem Gebiet sind leider in Ungarn sehr viele Problemfelder zu identifizieren, und im
unseren Bildungswesen beschaftigt sich kaum jemand mit diesem Problemkreis. Anhand
der Unterschiede bei den Ergebnissen aus beiden Landern wollen wir beweisen, dass es sich
lohnt mit der Bildung, schon so friih anzufangen.

Bei der Planung der Untersuchung war unser Ausgangspunkt, dass die Informierung der
Eltern eine gesetzliche Pflicht ist, und das Aufklarungsgesprach ist ein entscheidender Punkt
dieses Vorganges ist. Die Fragen Uber die Mitteilung der Diagnose beziehen sich auf die
Qualitat der gesetzlich vorgeschriebenen Pflicht der Informierung.

Das Ziel der Untersuchung war, ein Uberblick iiber die Unterstiitzung der Eltern bei der
Geburt eines Kindes mit Down Syndrom. zu schaffen. Wir wollten erfahren, welche
psychische Unterstlitzung, und weitere Hilfe die Eltern bei deren Kind das Down Syndrom
erst postnatal erkannt wurde, in den Tagen direkt nach der Entbindung oder vor der
Entlassung bekommen. Anhand der Untersuchungsergebnisse wollen wir die Faktoren die
in diesem Bereich eventuell Schwierigkeiten bedeuten und verhindern, dass die Eltern je
bessere Unterstitzung bekommen bestimmen.

Die Untersuchung haben wir in den ungarischen Einrichtungen fiir Geburtshilfe schon
durchgefihrt. Nach der Untersuchung in Deutschland wollen wir die aus den beiden
Landern stammenden Daten komparativ vergleichen.

Nach der Aufarbeitung der Daten mochten wir die fertige Studie fur die Antwort gebenden
Befragten zu senden, und Sie darum bitten, darauf zu reflektieren. Es ware uns eine grof3e
Ehre, wenn Sie das Niveau der Studie fir angemessen genug halten wirden, um die

Schlussfolgerungen deren in einer gemeinsamen Studie zu veroffentlichen.

Anhand der ungarischen Erfahrungen dauert zirka 30 Minuten das Fragebogen

auszufullen.
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Datum des AUSTUIENS: ....oeeieeee et et

Name der Einrichtung: ...

Geburtszahl der

Einrichtung 2008: e

Art der Einrichtung ] Klinik
i Landeskrankenhaus
i Stadtkrankenhaus
i Privatkrankenhaus
i anderes Und ZWar: ......ccccceeevvveenieeeveneeneeenienenes

Leitfaden zur Ausfiillung des Fragebogens:

Im Allgemeinen sind die Fragen mit JA/ NEIN mit der Einkreuzung der richtigen
Antwort zu beantworten.

Wenn zu der gegebenen Frage mehrere Antwortmoglichkeiten angegeben sind,
besteht die Moglichkeit mehrere einzukreuzen.

Die Antworten sollen eindeutig angegeben werden.

Wenn die Frage keine JA/ NEIN Frage ist, sollen die Antworte selbst formuliert
werden und auf die punktiert Linie eingetragen werden.

Projekt Koordinator: Frau Orsolya Maté

Lecturer der Fakultat fir Gesundheitswissenschaften der
Universitat Pécs

Kontakte:

E-mail: orsolya.mate@etk.pte.hu
Faxnummer: 003672535984

Telefon: 0036303643434

Die ausgefiillten Fragebogen konnen per E-mail fiir die oben genannte E-mail Adresse
gesendet werden, oder fiir die angegebene Fax Nummer geschickt werden. In diesem
Fall ist die E-mail Adresse auch anzugeben, um es zurlickbestatigen zu kdnnen, dass
wir das Fax erhalten haben. Falls Sie Fragen im Bezug der Fragebdgen oder deren
Zuricksendung hatten steht lhnen die Projektkoordinatorin jeder Zeit gerne zur
Verfligung.
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Um die Datenanalyse schneller zu gestalten, ware es sehr niitzlich
wenn die Fragebogen so bald wie moglich ausgefiillt

zuriickgeschickt /-sendet werden kdnnten.
Aufdiesem Wegq mochien wir alle die; an dieser
Unlersuchung tedlnetumen und sich bemuihen die

Fragebogen ausgufrillen und zurtickguschicken
ung bedankern: Danke friv Thre Bemuihungen

schon om Voraus; es it eine grofie FHilfe fir wuns!!/
Orsotya Mdile

Projeftkoordinaiorin
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A. Welche Unterstiitzung bekommen die betroffenen Eltern in ihrer Einrichtung?

Al. Gibt es in ihrer Einrichtung ein Protokoll fiir das Uberbringen von schlechten Nachrichten?

ja
Wenn ja, bitte beiftigen! Haben Sie es beigefiigt? ja
Wenn es nicht gibt, hitten Sie es beanspruchen? ja

Wenn Sie es beanspruchen wiirden, was glauben Sie wessen Aufgabe wire es, diese

auszuarbeiten?
Die Aufgabe
des arztlichen Geburtshelfers ja
des Kinderarztes ja
der Psychologen ja
des Sozialarbeiters/in im Allgemeinen
Sozialdienst des Jugendamtes ja
des Familienhelfers ja
des Sozialarbeiters ja
des Verfahrensbeistands ja
des Pfarrers ja
des Anwalts ja
des Reprisentanten ja
der betroffenen Zivilgesellschaft
von anderen und zwar: ..
A2. Bekommen die Eltern schriftliche Materialien? ja
Wenn ja, dann: Informationsblétter ja

Adressenlisten ja
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nein

nein

nein

nein
nein

nein

nein
nein
nein
nein
nein
nein

nein

nein

nein

nein



Prospekte

Fachliteraturausziige

Wenn ja, bitte beifiigen! Haben Sie es beigefiigt?

Wenn ja, von wem bekommen die Eltern diese Materialien?:

vom drztlichen Geburtshelfer

vom Kinderarzt

vom Psychologen

vom Sozialarbeiter/in im Allgemeinen
Sozialdienst des Jugendamtes

vom Sozialarbeiter

von dem Pfarrer

von anderen und zwar:

Ist das Informationsmaterial inhaltlich angemessen?
Ist das Informationsmaterial fiir die Eltern

im Allgemeinen zu verstehen?

A3. Bekommen die betroffenen Eltern in ihrer Einrichtung irgendwelche psychologische oder

soziale Unterstiitzung durch Fachkrifte?

Wenn ja, von wem?:

vom drztlichen Geburtshelfer
vom Kinderarzt
vom Psychologen

vom Sozialarbeiter/in im Allgemeinen
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ja

ja

ja

ja
ja

ja

ja
ja

ja

ja

ja

ja

ja
ja

ja

nein

nein

nein

nein
nein

nein

nein
nein

nein

nein

nein

nein

nein
nein

nein



Sozialdienst des Jugendamtes
vom Sozialarbeiter
von dem Pfarrer

von anderen und zwar:

B. Welche Hilfe benétigen, ihrer Meinung nach, die Eltern?

B1. Mitteilung der Diagnose
vorbereitete Mitteilung der Diagnose
vom drztlichen Geburtshelfer
vorbereitete Mitteilung der Diagnose
vom Kinderarzt
vorbereitete Mitteilung der Diagnose

vom Psychologen

B2. Informationen (Informationsblitter, Adressenlisten,

Prospekte )

Welche von den gelisteten Informationen sind wichtig?
beziiglich auf die
Kinderheime fiir behinderte Kinder
Arzte und Kinderirzte
Sozialarbeiter/in im allgemeinen Sozialdienst
des Jugendamtes
Physiotherapeuten
Heilpraktiker

Therapeuten in der frithen Forderung
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ja
ja

ja

ja

ja

ja

ja

ja

ja

ja

ja
ja
ja

ja

nein

nein

nein

nein

nein

nein

nein

nein

nein

nein

nein
nein
nein

nein



Familienhelfer ja nein

Psychologe ja nein
den Pfarrer ja nein
Hilfsvereine ja nein
rechtlichen Informationen ja nein

B3. Besteht die Moglichkeit in Threr Einrichtung, das Kind im Krankenhaus

zu lassen, wenn es die Eltern nicht annehmen wollen?

ja nein
B4. Threr Meinung nach brauchen die Eltern die Unterstiitzung

der Arzte ja nein
des Sozialarbeiters/in im Allgemeinen
Sozialdienst des Jugendamtes ja nein
der Therapeuten in der frithen Forderung ja nein
der Psychologen ja nein
des Sozialarbeiters ja nein
des Familienhelfers ja nein
des Pfarrers ja nein
des Anwaltes ja nein
des Vertreters des Hilfsvereins ja nein

von anderen und zwar: .

C. Besteht ein Arbeitsverhéltnis zwischen ihrer Einrichtung und einer Gruppe von Leute mit
speziellen Bediirfnissen oder mit einem denen vertretenden Hilfsverein?

ja nein
wenn es besteht, welcher Hilfsverein ist es?

Hilfsverein fiir Kranke/ Behinderte ja nein
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psychologischer Dienst ja nein

Familiendienst ja nein
Hilfsverein der betroffenen Eltern ja nein
Pfarrerdienst ja nein

andere, und zwar e,

D. Wiirden Sie mit den unter dem Punkt ,,C” erwihnten Vereinen der Leute mit
speziellen Bediirfnissen gerne kollaborieren, wenn die Moglichkeit dafiir bestehen
wiirde? ja nein

Ziel damit wire:

den psychischen Status der Eltern zu verbessern ja nein
zu fordern dass das Kind in der Familie aufwéchst ja nein
das Leben direkt nach dem Entlassung vom

Krankenhaus zu erleichtern ja nein

die Anspruchnahme von Dienstleistungen zu helfen ja nein

die Eltern mit den Perspektiven des Kindes
und mit den der Familie bekannt zu machen ja nein

anderes, und zwar: e

E. die Umstéinde des Aufklirungsgespriches in ihrer Einrichtung:

El. Fiihlen Sie sich fahig, neben den vielen Aufgaben von Ihnen, das Aufkldrungsgesprich gut
abzuleiten?

ja nein

Wenn nicht, die Griinde dafiir sind:
die Eltern haben kein Anspruch darauf ja nein
Sie sind darauf seelisch nicht vorbereitet ja nein
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Sie haben den Eindruck, dass Sie den
Schmerz der Eltern, nicht behandeln konnen
Ihre Kenntnisse sind in diesem Bereich
nicht befriedigend (Down Syndrom)

Mangel an Kenntnissen (juristische, soziale)
Es ist bei Ihnen nicht gewohnlich

es gibt kein geeignetes Ort bei Thnen dafiir
ohne Chromosomenanalyse geben Sie

keine Diagnose an

E2. Welche sind Threr Meinung nach die optimalen Umstédnde fiir ein Aufkldrungsgespriach?

separiertes Zimmer fiir dieses Zweck
drztlicher Geburtshelfer allein
arztlicher Geburtshelfer und Kinderarzt zusammen
beide Elternteil anwesend

die Eltern und das Baby zusammen
unmittelbar nach der Entbindung

ein paar Tage nach der Entbindung
bei der Entlassung

ohne zeitliche Grenzen, genug Zeit
fiir die Fragen der Eltern lassen

mit Anbieten der Moglichkeit von
wiederholten Gesprichen

unter Zeitdruck, kurz, objektiv

ja

ja

ja
ja

ja

ja

ja
ja
ja
ja
ja
ja
ja

ja

ja

ja

ja

nein

nein

nein
nein

nein

nein

nein
nein
nein
nein
nein
nein
nein

nein

nein

nein

nein

E3. In welcher Reihenfolge wiirden Sie die unteren Informationen erzihlen? (1-15) Was Sie nie sagen

wiirden, markieren sie mit 0!

Das Kind wird geistig behindert.............cooeiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii e




Das Kind kann Bewegungsfehler haben.....................co
Mit groBBer Wahrscheinlichkeit wird das Kind herzkrank oder wird weitere
Entwicklungsfehler haben......

Das Kind wird nicht lange leben

Sie bekommen mehr Sozialhilfe..................oo

Wenn Sie es im Krankenhaus lassen, werden sie keine Sorgen mehr mit ihm

Ein Kinderheim fiir behinderte Kinder konnte das Kind
aufnehmen......................

Das Kind konnte frith gefordert werden.............cooooiiiiiiiiiiiiiiiiiiiien,
Mit rechtzeitig begonnener Forderung sind die Leistungen des Kindes zu
verbessern.............

Die frithe Forderung soll so frith wie moglich beginnen......................

Bei den Vorsorgeuntersuchungen bei dem Down Ambulanz kann jede
Entwicklungsstorung entdeckt werden ...........

Es gibt Elternclubs und Hilfsvereine ................coooiiiiiiiiiiiiiiiinn.n.

Sie konnen gestillt werden und verhalten sich wie andere Neugeborene...

Die meisten Kinder mit Down Syndrom lernen lesen und schreiben...............
Viele Down Kinder verfiigen iiber gute Fihigkeiten und kénnen an
kiinstlerischen Tétigkeiten teilnehmen

Sie sind sehr nett und freundlich.....................o.

Viele von denen arbeiten und konnen ein selbststdndiges Leben mit

Unterstiitzung fithren ..........................

F. Fragen zum Umfeld der Einrichtung

Welche Personen in der Versorgung bekommen eine Bildung in Bezug auf das Down Syndrom?

Markieren sie die Antworten mit dem Buchstabe X

O arztlicher Geburtshelfer
O Kinderarzt
] Psychologe
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des Sozialarbeiters/in im allgemeinen Sozialdienst des
Jugendamtes

Familienhelfer

Sozialarbeiter

Verfahrensbeistand

Pfarrer

der Reprisentant der betroffenen Zivilgesellschaft

andere, UNd ZWAr: oo

Welche Personen in der Versorgung bekommen eine Bildung zur Forderung der kommunikativen
Fahigkeiten in der Kommunikation mit Eltern mit einem Kind mit Down Syndrom?

O

O

arztlicher Geburtshelfer

Kinderarzt

Psychologe

des Sozialarbeiters/in im allgemeinen Sozialdienst des
Jugendamtes

Familienhelfer

Sozialarbeiter

Verfahrensbeistand

Pfarrer

der Reprisentant der betroffenen Zivilgesellschaft

andere, UNd ZWAr: oo

Wiirden Sie die Einfithrung solcher Bildung fiir wichtig halten?

ja

Ist in Threr Einrichtung die frithe Férderung nach der Geburt eines Down - Kindes empfohlen?

ja
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Wird die frithe Forderung fiir eine dringende Aufgabe gehalten?

ja nein

Besteht die Moglichkeit in Threr Einrichtung, dass die Personen in der Versorgung gezielt mit Leuten
mit Down Syndrom und deren Familie treffen?

ja nein

Wiirden Sie es fiir notig halten mit Leuten mit Down Syndrom und deren Familie zu treffen?

ja nein

Ist in Threr Einrichtung die Auffassung iiber die medizinischen und sozialen Beziige des Down
Syndroms einheitlich? ja nein

Ist es schon in Threr Einrichtung vorgekommen dass eine Mutter mit einem Down Kind Hilfe
gebraucht hitte, aber Sie konnten es nicht leisten?

ja nein

Haben sie schon mal Down Jugendlichen im Fernsehen, im Film oder im Theater gesehen?
ja nein

Hitten sie Interesse fiir solche Produktionen? ja nein

Verfiigt Thre Einrichtung tiber Informationsmaterialen die geeignet sind, iiber das Down Syndrom
wichtige Informationen iibermitteln zu kénnen?

ja nein

Wenn Sie iiber solche Materialien nicht verfiigen, wiirden Sie die Anwendung solcher Materialien fiir
wichtig halten?

ja nein

Was ist ihrer Meinung: Kann das medizinische Personal dazu beitragen, dass die Leute mit Down
Syndrom von der Gesellschaft besser angenommen werden?
ja nein
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Wenn ja womit?

G. Die Bereitschaft fiir Kollaboration der Zivilgesellschaften/ Hilfsvereine

Nach Threm Wissen gab es irgendwelche Kontakte ihrer Einrichtung zu einem Hilfsverein fiir Down
—Kinder? ja nein

Haben Sie schon mal wihrend Ihrer Arbeit mit einem Vertreter von Hilfsverein fiir Down Kinder
personlich begegnet? ja nein

Wenn ja:

mit dem Vertreter von welchem HilfSVETEIN:  ...cccvviiiiiiiiiiiiiiiee e

hat der Vertreter des Hilfsvereins Sie personlich ja nein
aufgesucht?
hat der Vertreter des Hilfsvereins Sie telefonisch ja nein
aufgesucht?
haben Sie von dem Vertreter geschriebenes ja nein

Informationsmaterial bekommen,
haben Sie ein regelméBiges Arbeitsverhaltnis ja nein

war der Vertreter des Hilfsvereins tiberzeugend? ja nein

verfiigte er/sie iiber angemessenen

fachliche Informationen? ja nein
war sein/ ihr Erscheinungsbild in Ordnung? ja nein
wurde von Thm/ihr die Betriebsordnung

der Einrichtung akzeptiert? ja nein

Wenn Sie solche Kontakte hatten, aber jetzt nicht mehr, was war der Grund dafiir?
der Vertreter des Hilfsvereins war nicht

zu erreichen, als es ihn/ sie brauchte ja nein

183



bei der Tatigkeit der Vertreter des Hilfsvereins war ja nein
einiges auszusetzen.
Unsere Einrichtung hat die Kollaboration nicht ja nein
fiir wichtig gehalten.

Wenn Sie zurzeit auch solche Kontakte haben:
Erleichtert es Thre Arbeit? ja nein

Hat es einen guten Einfluss auf die Eltern? ja nein

H. Welche sind nach Ihrer Meinung die Faktoren, die eine kulturelle Mitteilung seitens der
Eltern erschweren oder unméglich machen?

Schlechter physischer Zustand der Mutter

nach der Entbindung ja nein
Schlechter psychischer Zustand der Eltern ja nein
Niedrige intellektuellen Fihigkeiten der Eltern ja nein
Niedriges Gesundheitskultur der Eltern ja nein
Starke Ablenkungsreaktion der Eltern ja nein
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Kdészénetnyilvanitas

Ezuton is k6szdnetemet fejezem ki témavezetémnek Dr. Sandor Janosnak,
aki az orszag masik végebsl sem vesztett szem el6l és segitett a

fokozatszerzés r6gds utjat megjarni.

Halam illeti a VRONY munkatarsait is, akik a kérdbivek Kkitoltetésében

nydujtottak potolhatatlan segitséget.

Készbnettel tartozom a Pécsi Tudomanyegyetem Egészségtudomanyi Kara
dékanjanak, Dr. Betlehem Jozsefnek, aki szakmai segitségével segitette a

dolgozat létrejottét és intézményi vezetbként tamogatta a fokozatszerzést.

Dr. Olah Andras dékanhelyettesnek, akinek biztatasa kudarcok esetén is erét

adott.

Barataimnak és munkatarsaimnak Horvathné Kivés Zsuzsanak és Dr. Tigyi
Zoltanné dr. Pusztafalvi Henriettének akiknek lelki és szakmai tamogatasa

nélkdl ez a dolgozat nem jbhetett volna létre.

Legnagyobb készénetem azonban csaladomat illeti: szileimet, akik
életlikkel, odaadasukkal 0Orbk példaként szolgalnak, férjemet, akinek
Onzetlen, szeret6 segitsége és aldozatkész szerepvallalasa allando
biztonsagot nyujtva tamogat, és kislanyomnak - Lottinak, a tlrelméért és

megértéséeért.
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