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SzEPLAKI MIRJAM

Az autista emberek
egeszseégugyi ellatasarol,
szuloknek

Tisztelt Szul6tarsaim!

Toébb mint harminc éve dolgozom az egészségligyben, nagy részt az intenziv
terapia teruletén. Harom gyermekem kozil a kbzéps6 fiam sulyos, nem beszél6
autista. Végzettségeim: intenziv terapia, diplomas apolo, az egyetemen
egészségfejleszté pedagogian diplomaztam.

Jelenlegi munkam doéntéen agysériltek intenziv terapias ellatasa, ennek apolasi
nehézségei sokban azonosak az autista paciensekével. Emellett a Semmelweis
Egyetem Egészségtudomanyi Karan, az autista kliensek ellatasat oktatom a
leend6 egészségugyi dolgozoknak, orvostanhallgatoknak és az utébbi id6ben mar
fogorvostan-hallgatéknak is. Ezért van némi raladtasom a magyar egészségugy
jelenlegi problémaira, belllrl és kivllrél is, az oktatadstél a gyakorlati nehéz-
ségekig egyarant.

Célom, hogy az autistak egészségugyi ellatasat segitsem, egymashoz kodzelitsem
az egészségligyi személyzet és a hozzatartozék szempontjait, elvarasait, meg-
kénnyitsem egylttmikodésuiket.

Bizom abban, hogy segitséget nyujthatok Ondknek ebben.
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A GYOGYITAS TUDOMANYA

A kdéznyelvben ,hagyoméanyos” orvoslasnak nevezett tudomany eredményeit ma-
napsag divat félres6pdrni, résztudasra tamaszkodva biralni. Tény, hogy nincs
varazsvessz6nk, nem tudunk megoldani minden problémat.

A gyogyitas mai eredményei tbb szaz éves tapasztalatokra, megfigyelésekre,
kisérletekre, tObbszdérdsen ellenbrzétt és megismételt kutatasokra épll. Az
egészséglgyben hatalmas tudasanyag halmozodott fel, mely napjainkban is
gyarapodik, valtozik. A természetgydgyaszok modszereinek jo részét is a hagyo-
manyos orvoslas fejlesztette ki, és mi magunk is sok természetgydgyaszati mod-
szert hasznalunk, pl. az intenziv osztalyos munka soran, a gyégyndvények
hasznalatatol kezdve a terapiasan hasznalt testhelyzetek alkalmazasan at,
egészen a paciensek pszichés tamogatasaig.

Véleményem szerint ezt figyelmen kivil hagyni és misztikus vagy zavaros elmé-
letekre tamaszkodva ,vajakolni”, veszélyes és nem célszer(.

Fokozottan igaz ez az autizmusra, aminek gyégyitasara jelenleg valéban nincs
lehet6ség, ezért a kétségbeesett érintettek minden lehet6séget megprobalnak.
Ezzel nincs is semmi baj egészen addig, amig nem [épik tul a j6zan ész hatérait.

Az els6 dolog, amit egy autista gyermek sziileinek meg kell tanulnia: a mérlegelés
képessége. Az egyik serpenySben a lehetséges veszélyek, a befektetett energia,
id6, a paciensnek és a csaladnak okozott terhelés kerlil, a masikba az a bizonyitott
() eredmény, amit varunk. Nagy aranytalansag esetén bele sem szabad kezdeni.

Gyermekeink joléte, mindig a szllék felel6ssége, ez alél semmi nem ment fel. A
dontések a szil6k kezében vannak, ezzel tudni kell felelésen élni. Gyermekeink
nem kisérleti nyulak, nem tehetjlk ki 6ket mindennek.

Emellett eljdhet még az az id§, amikor valds orvosi megoldas szlletik az autizmus
problémajara. Erre reményt ad az agykutatdk altal nemrég megtalalt tikdrsejtek
rendszere, amelyeknek inaktivitasat az autizmussal él6knél, MRI vizsgalattal, tdbb
kutatocsoport is igazolta. De amig az elméleti kutatasokbdl a gyakorlatban is
hasznalhaté eredmények szlletnek, addig nekiink kell vigyazni gyermekeink,
csaladunk és sajat magunk egészségére és boldogsagara. Mert egy autista is
lehet boldog, egészséges, adjuk meg nekik ezt az esélyt. Remélem, ez a rovid
egészséglgyi utmutatd segitséglikre lesz ebben.

1. Utban az orvoshoz

A legtdbb csalad a legsziikségesebbre korlatozza az orvosi latogatasok szamat.
Ennek okat f6leg abban latom, hogy az utazas egy autistaval mindig stresszt
jelent, kuléndsen akkor, ha az ut végén orvosi vizsgélat var r4. Ezért minden gon-
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dot inkdbb maguk prébalnak megoldani, és csak akkor mennek orvoshoz, ha
feltétlentl sziikséges, ami tovabb sulyosbitja a helyzetet.

Bar ezek a csaladok altaldban nem j6 anyagi helyzetliek, a legtébben tartanak
autot, ha nincs, akkor a gyermek szallitasahoz baratok, rokonok segitségét kérik.
Az ismert autét a autista gyermek otthonahoz tartozénak tekinti, ezért j6l szal-
lithato, de akadnak olyanok, akiknek igy is nagy nehézséget jelentett az utazas.

Ha a csalad vonatra, buszra szorul, a helyzet sokkal nehezebb. A szil6 és a
gyerek faradtan, idegesen, megalazva érkezik a vizsgalat helyére. Sok sz(l6
emlitette, hogy anyagilag is nagy teher a szallitas megszervezése. Mégse halo-
gassuk az orvosi vizsgéalatot, mert ezzel gyermekiink egészségét veszélyeztetjik.

Ha lehet6ségiink van ra, olyan jarmiivel menjiink a vizsgalatra, amit a
gyermek mar ismer, elfogadott, amennyiben ez nem megoldhato,

ismerkedjlink az uj jarmiivel, ne az indulaskor talalkozzon azzal el6sz6r az
autista gyermek.

2. Varakozas

Minden autista nehezen tliri a varakozast, a nyugtalanna valt gyerek vizsgalata
gyakran lehetetlenné valik, hibanak tartom ezt provokalni.

Ezért miel6tt barmilyen vizsgalatra megyunk, feltétlenll jelentsik be elére, hogy
autistat viszink, és kérjik: tébb id6t szanjanak rank, mert a vizsgalat nehézke-
sebben fog haladni. Ugyanakkor ne beszéljink tul sokat, szoritkozzunk a lényeg-
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re, ne fecsegjlink. Az orvos és az asszisztens szoros id6beosztassal dolgozik,
foloslegesen ne tartsuk fel 6ket. Ha hajlamosak vagyunk az elkalandozéasra, akar
elére leirhatjuk magunknak a legfontosabbnak tartott informaciékat, amiket kdzol-
ni akarunk, igy kénnyebb a Iényegnél maradni.

Feltétlenil kérjiink id6pontot, hogy a varakozast minimalizaljuk.

Ugyanakkor gyakran sziikséges id6t adni arra, hogy a gyermek megszokja az ide-
gen kornyezetet, vagy a vizsgalat el6tt pihenhessen egy kicsit, ha erre az adott
esetben szlikség van. Ezt kalkulaljuk bele a menetidénkbe.

Kérjiink el6re id6pontot és jelezziik, hogy ennek betartasa szamunkra kiilénésen
fontos.

Az elozetes egyeztetéskor mondjuk el, hogy gyermekiink autista, s azt is,
hogy ez az orvosi vizsgalatnal milyen varhat6é kévetkezményekkel jarhat.
Adjunk lehet6séget arra, hogy a gyermek megismerkedjen a kdrnyezettel.

Az ELOZETES BEJELENTKEZES ALTALABAN MINDEN EGESZSEGUGY! INTEZMENYBEN LEHET-
SEGES, LEGTOBB ESETBEN SZUKSEGES IS, ENNEK ESETLEGES RESZLETSZABALYAIROL A
SZEMELYZET MELLETT AZ INTEZMENY HAZIRENDJE ADHAT BOVEBB FELVILAGOSITAST.

Az EGESZSEGUGYI SZEMELYZET ELOZETES TAJEKOZTATASA NEM CSAK AZ ELLATAS GOR-
DULEKENYSEGE MIATT FONTOS, HANEM BIZONYOS ESETEKBEN EZ A BETEGEK KOTELESSEGEI
KOZE IS TARTOZIK. IGY KOTELESSEGUNK TAJEKOZTATNI A KORHAZI DOLGOZOKAT AZOKROL A
KORULMENYEKROL, AMELYEK AZ ELLATASHOZ, A KORISME MEGALLAPITASAHOZ, A MEGFELELO
KEZELESI FORMA MEGVALASZTASAHOZ SZUKSEGESEK, ILLETVE MINDEN OLYAN KORULMENYROL,
AMI ADOTT ESETBEN AZ O TESTI EPSEGUKET, EGESZSEGUKET FENYEGETHETI.

3. A vizit idoétartama, lefolyasa

Az autistdk merev rutinokhoz valé ragaszkodasa segitségiinkre lehet. A tapaszta-
lat azt mutatja, hogy a szamukra kényelmetlen dolgokat is jél tlirik, ha az beépilt
a rutinjukba. Az az autista gyermek, aki kezdetben még attdl is panikba esik, hogy
a gyermekorvosnal le kell vetkdzni, j6 egylttmikddésre birhatd, ha a vizsgalatok
rendszeresek, a tevékenységek sorrendje, helye mindig ugyan az, vagyis beépul
a rutinba.

Ha a rutin mér kialakult, a gyermek ismer6sként kezeli a helyzetet, a merevségen
lazitani lehet, de lehet6ség szerint egyszerre t6bb dolgon ne valtoztassunk. Ezzel
a technikaval esélylink van arra, hogy a tovabbiakban — komolyabb nehézségek,
és id6veszteségek nélkil — az autista paciens ugyanugy ellathatd legyen, mint a
tébbi beteg. Gyakorlati példaval élve: egy Uj gyermekorvos, egy Uj rendelS, amit a
tovabbiakban esetleg rendszeresen latogatni kell, megszokhat6: ha kezdetben
rendszeres idépontokban megyiink, és a gyermek tudja, hogy pl. el6szér a hatat
hallgatjak meg és so6hajtani kell, aztan a mellkasat, belenéznek a torkaba, le kell
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fekludni és megtapogatjak a hasat stb. — és ez mindig pontosan ugyanugy zajlik.
Bar a mi gondolkozasunknak ez nehezen érthet6, de nekik ez igen nagy segitség.

Arra is szamitani kell, hogy a kezdeti néhany alkalom igen nehéz lesz!

Mindezt az els6 alkalommal megbeszélhetjiik az orvossal, esetleg a gyermek
ottléte nélkil is, igy kevésbé stresszes a beszélgetés. Persze j6, ha erre is id6pon-
tot kériink, ne csak két masik paciens kozott ,essiink be” a rendel6be. Kérjlink
pontos felvilagositast a vizsgalat menetérdl, a hasznalt eszkézokrél, esetleg a
vizsgalathoz szlkséges testhelyzetrél. Ez esetenként dont6 fontossagu lehet, pl.
egy autista lany négydgyaszati vizsgalata mar a vizsgaléasztalra fektetésnél
elbukhat.

Az orvossal egyeztessék el6re a vizsgalat menetét, s kérdezzenek ra a rész-
letekre is!

Tajékozédjanak a vizsgalatok sorrendjérol, a hasznalt eszk6z6krol, eset-
leg a vizsgalathoz szilkséges testhelyzetrl. Beszéljék meg a vizsgalat
soran felmeriil6 lehetséges problémakat és azok megoldasi modjat.

A TAJEKOZTATASHOZ VALO JOG AZ EGYIK LEGALAPVETOBB JOG, AMI AZ EGESZSEGUGYI
ELLATASBAN AZ EMBEREKET MEGILLETI. A TAJEKOZTATASON TUL AZ EGESZSEGUGY!I DOLGO-
ZOK KOTELESSEGE AZ ESETLEG FELMERULO KERDESEK MEGVALASZOLASARA IS KITERJED.

Az autista gyerekek tébbsége mindentdl fél, ami Uj, szokatlan. Az eszk6zdk na-
gyon félelmetesek szamukra. Gyakran segit, ha el6tte eljatsszuk, néhanyszor
elprobaljuk, mi fog toérténni, esetleg megfoghat egy-egy miszert. Ehhez kell a pon-
tos informacidkérés. Nekem is eltartott egy ideig, amig felismertem, hogy az
autista beteget tdbbnyire nem a vérvétel ténye hozza panikba, hanem a stran-
gulalé gumi szoritasa, amit el6z6leg a karjara teszink. Ha ezt a vérvétel el6tt
otthon tébbszdr gyakoroljuk, nagyobb az esélylink, hogy atrocitas nélkil estnk tul
rajta.

A legtobb gyerek a vizsgaléasztalra nem mer lefekiidni. Allva tébb mindent eltdir.
Talan ugy érzi, igy kénnyebb menekilni, ha szikséges? Erre is felhivhatjuk a
figyelmet, bar tudnunk kell, hogy vannak olyan vizsgalatok, amiket csak fekve
lehet végezni (pl. akut vakbélgyulladas gyanuja esetén).

A fogorvosi vizsgalat a legnehezebben kivitelezhetd feladatok egyike, de jo hoz-
zaéllassal megoldhato. Itt is nagyon fontos, hogy a gyermek megszokja a kérnye-
zetet.

A legsikeresebbnek az a megoldas bizonyult, amit egy speciélisan értelmi fogya-
tékosokat és autistakat ellato fogaszaton tapasztaltam. A vizsgalat elején hagytak,
hogy a gyermek az csinéljon, amit akar. Barhova bemehetett, mindent meg-
nézhetett, az asszisztensek kedvesek, segit6készek voltak. A fogorvos be sem j6tt
a rendel8be. A gyermek és kiséréje tdbbszdr is eljatszottak a vizsgalat menetét.
Le-fol lifteztek a székben, a mama tukdrrel ,vizsgalta” a gyermek fogait. Késébb a
fogorvos is bejott, fokozatosan atvette a mama szerepét. Panikroham és révid
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altatas nélkll majdnem minden alkalommal sikerllt megoldani a komplett fogor-
vosi vizsgalatot. S amit alig hittem el: az ott dolgoz6 fogorvosokat még soha nem
harapta meg fogyatékossaggal é16 gyermek!

Gyakoroljak otthon az autista gyermekkel/felnéttel a vizsgalat mentét.
A rutin kialakitasa nagyon fontos!
A rutin kialakitasa rendszeres gyakorlast, sok tiirelmet és kitartast igényel.
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Nyugodtan kérdezziink ra a részletekre, de ne legylnk tul aggodalmaskodok. Ne
feltételezzlk, hogy szerencsétlenkedd ugyefogyottakkal van dolgunk. Az
egészségligyben sokat tanult, és tapasztalt emberek dolgoznak, akik sokkal t6bb
extrém dolgot lattak mar, mint az atlagember. Sajat szakteriletikon altalaban igen
sok mindent tudnak.

A helyzetet ugy kell kezelniink, mint két szakember konzultacidjat. Mi végtelen sok
mindent tudunk sajat autista hozzatartozonkrol, 6k pedig végtelen sokat tudnak az
adott egészségugyi probléma megoldasi lehetdségeirdl. Egyltt kell dolgoznunk a
cél elérése érdekében, mert ez a hasznos.

Lehet6séget kell biztositani az autista személynek, hogy édesanyja segit-
ségével ismerkedjen a hellyel, miiszerekkel s a jelenlévSkkel.

Az autista gyermekek/felnéttek allva sokkal tobb minden eltiirnek, amig
nem sziikséges, ne fektessék le Sket!

A BETEGNEK JOGA VAN A MEGFELELO EGESZSEGUGY! ELLATASHOZ, MELYNEK RESZE, HOGY
EZ SZAKMAILAG LEHETSEGES MERTEKBEN A BETEG KORULMENYEINEK FIGYELEMBE VETELE-
VEL TORTENJEK, S A SZAKMAI PROTOKOLLNAK MEGFELEL® LEGYEN.

4. Kommunikacios probléemak

Gyakori hiba, hogy a nem beszél6 gyermekhez nem beszélnek. Lekliizdendd prob-
lémanak tekintik a vizsgalatot, aminek nem kézremiik6ddje, hanem csak alanya a
gyermek,. Nem beszél§ autista gyermekek néha komoly meglepetéseket tudnak
okozni. Vészhelyzetben (és nekik az orvos gyakran ezt jelenti) sok mindent
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megértenek. ,Ki tudjak huzni a fiokot az agyukban, ahol a megfelel§ szé van”, és
megértik, amit mondanak neki.

Nem beszél§ autista gyereknek is érdemes elmondani, mi fog térténni. Ne hazud-
junk. Ha valami f&j, akkor kedvesen, nyugodtan mondhatjuk: ,Fajni fog, de csak
egy kicsit”. A felvilagositas szoljon a gyereknek akkor is, ha latszolag nem figyel,
vagy nem érti a szavakat. Legyen egyszer(, a |ényegre szoritkozzon, és tdbbszér
ismételjik el.

A beszél§ autistak gyakran sz6 szerint értik a dolgokat, 6vatosan kell fogalmazni.
Az alternativ kommunikacios eszkdzok (targyas, képes stb.) segitséglinkre lehet-
nek, ha a gyermek hasznal ilyeneket. (Peeters, 1997)

A beszél6 és a nem beszél6 autistanak egyarant el kell mondani, hogy mi
fog térténni vele a vizsgalat soran.

Fogalmazzunk pontosan és egyértelmiien, ismételjiikk el tobbszor is a
mondandénkat.

AZ ORVOS KOTELESSEGE A BETEG ALLAPOTANAK MEGFELEL®, EGYENIESITETT FORMABAN
TORTENO TAJEKOZTATAS. AZONBAN MEGKONNYITI AZ EGESZSEGUGY SZEMELYZET
HELYZETET, HA AZ, AKI JOL ISMERI AZT HOGYAN LEHET LEGJOBBAN AZ AUTISTA EMBERREL
KOMMUNIKALNI, SEGITI AZ & MUNKAJUKAT.

5. Szélsoséges viselkedés

Az orvosi ellatas szempontjabol nagyon fontos az extrém viselkedés gyakorisaga,
mértéke, hiszen déntéen befolyasolja a gyermek megitélését és ellathatésagat. A
viselkedését viszont mi befolyasoljuk.

Avérakoztatas, az az érzés, hogy valamit varnak téle, de nem tudja hogy mit, hogy
nem felelt meg a varakozasnak, hogy nem fogadjak el olyannak amilyennek
egyedill képes lenni, fokozza az agresszivitast. Sok autista megérzi, ha nem
fogadjak el, de nem képes ellene tenni.

Nemcsak az autista gyermek viselkedését, hanem a kdérnyezet viszonyulasat is
befolyasolhatjuk.

Ha a betegtarsak és a hozzatartozok azt latjak, mi demonstrativ modon, ter-
mészetesen fogadjuk el a legfeltin6bb furcsasagokat is, ezzel viselkedési mintat
adunk az esetleg zavarban lév8 kdrnyezetnek.

Torekedjink arra, hogy a gyermek megértse, mit fognak vele csinalni, ha ez sike-
ril, néha meglepden egyiittmikddok.

A figyelemelterel6 mandéverek gyakran sikertelenek, sét felkelthetik a gyanut a
gyerekben, hogy valami galddsagra készulink. Az okosabb autisték tobbsége
eléggé gyanakvo.
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Nagyon bevalik itt is, hogy a gyereknek jutalmat igériink, de csak akkor, ha a
gyereket érdekli a jutalom! Ezt is érdemes a személyzettel el6re megbeszélni. Jo,
ha a szUl6 magéaval hozza azt a legjobbat, aminek a gyerek 6ril. (Ez néha furcsa,
szokatlan dolog lehet, ezt is kezeljik természetes kénnyedséggel.)

Torekedjiink arra, hogy a gyermek megértse, mit fognak vele csinalni, ha
ez sikerill, néha meglepden egyiittmiikodok. A képes napirendi kartyak,

naptarok sokat segitenek az orvosi vizsgalatra térténo felkésziilésben. Az

autista gyermekeknél a figyelemelterelés legtobbszor gyanakvast sziil. A
gyermek szamara értékes jutalom motivaléan hat, errdl tajékoztassuk a
személyzetet is.

Az a legjobb, ha nem kell &t lefogni semmihez. Az autistdk nagyon panikba esnek
ettél, nagyon er8sek, és ijedtukben gatlastalanok. Az életiikért harcolnak,
legalabbis azt hiszik. Kénnyen lehet, hogy 6 gy6z, sulyos probléma is lehet beldle.

Minden hozzéaértés és joindulat ellenére, gyakran nincs mas Ut, mint a gyermek
rovid altatasa. Ez kilébndsen indokolt lehet a fogaszati, vagy akut baleseti ellatas
esetében. Ha az orvos ezt latja célszer(inek, ne vitatkozzunk. Egy rovid altatas
veszélye lényegesen kisebb, mint esetleg egy sulyos vérzés ellatasanak
késlekedése.

A panikot néha megel6zhetjik a paciens megfelel§ el6készitésével. Korabban
beszéltlink a kommunikaciot segit6 képes rendszerekrél. Ezekhez hasonldé a
képes vagy szOveges naptar és napirend. Ha a nem beszél6 gyermeknek id6ben
jelezzik mikor, milyen orvoshoz megyink (és ezt meg is érti!) napirendjébdl pon-
tosan tudja, mikor indulnak, igy van ideje felkészlini. Az egészséges felnétt is
rosszul tliri, ha hirtelen ide-oda rangatjak.

A széls6séges, hetero- vagy autoagressziv viselkedés nem koénnyd kérdés. Ha
ilyen rendszeresen el&fordul, ne tagadjuk le! Komoly nehézséget okozhat, ha ez a
személyzetet varatlanul éri. Ne felejtsiik el, hogy az orvosi szakmak tébbsége
manudlis készségeket kivan, a kezet ér6 harapas egész életre munkaképtelenné
tehet egy orvost vagy apoldt. Az emberi allkapocs hihetetlen erékifejtésre képes,
és az autistak egyik gyakran hasznalt védekez8-tamadé modszere a harapas.
Tekintettel kell lennink az ellaté személyzetre is, ha el6re tudnak ennek
lehet6ségérdl, képesek ellene védekezni.

Fol kell késziteni a személyzetet az agressziv viselkedésre, s arra, hogy
azt hogyan lehet kezelni. A legjobb, ha nem kell lefogni semmihez, mert
ettol az autistak legtobbszor panikba esnek és az ellatas még nehezebbé

valik. A kornyezetet befolyasolhatjuk sajat viselkedésiinkkel, azzal, ahogy
autista gyermekiink felé fordulunk.

A BETEG KOTELESSEGEI KOZE TARTOZIK AZ EGESZSEGUGY! SZEMELYZET TAJEKOZTATASA AZ
OLYAN KORULMENYEKROL, AMI A TESTI EPSEGUKET, EGESZSEGUKET VESZELYEZTETHETI.
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ERDEMES TAPASZTALATAINKAT MEGOSZTANI A KORHAZI DOLGOZOKKAL, iGY IS SEGITVE A
GORDULEKENY ELLATAST.

6. Korhazi ellatas

Betegség esetén a felborult napirend komoly nehézségek forrasa lehet, ez korhazi
kezelésnél tovabb erésddik. Az orvosi kezelések szempontjai nagyjabdl ugyana-
zok, mint a jarobeteg ellatasnal.

Az Uj nehézségeket a folyamatos benntartdzkodas jelenti. Ez harom f6 terileten kon-
centralddik:

— étkezés

— higiénés szokasok

— pihenés, aktivitas maodja.

A korhazi felvételkor minden paciensrél apolasi anamnézist vesznek fol, ami
feltérképezi az aktualis apolasi problémakat. Ezt altalaban az éppen szolgalatban
lévé szakapol6 végzi. Nyugodtan szdljunk, hogy kuldn betétlapon irjak 6ssze
azokat a lényeges informaciokat, amelyek szikségessé valhatnak a specialis
apoléasi tevékenység soran. A betegnek benntartézkodasa alatt ennie kell, ezért
nagyon fontos az adott autista étkezési ,maniair6l” tudni. A mosakodas, a WC
hasznélata is komoly problémavé valhat — errdl is beszélnliink kell. Az autista fel-
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borult alvasi rendje a tobbi beteget is zavarhatja a gydégyulasban, pihenésben,
ezért ilyen esetben megoldast kell talalnunk.

A legjobb természetesen az, ha kulén kétagyas szobat kaphatunk, ahol a hozza-
tartozo is a beteggel maradhat, erre mar sok kérhazban van lehetéség. Ha ugy
latjuk, hogy a személyzet nélkullnk is jol boldogul, nem kell feltétlenil ott marad-
nunk napi huszonnégy o6raban. Ha kicsit lazitunk, mikdézben gyermekiinket jo
kezekben tudjuk, attél még j6 szul6k maradunk.

Itt is nagyon fontos az egydttm(ikédés, de ne fontoskodjunk &llandéan. Amiben
csak tudunk, segitsiink, de hagyjuk a csapatot dolgozni.

SirgGsségi ellatas esetén mer6ben mas a helyzet. llyenkor nincs id6 hosszas
el6készitésre, megbeszélésre. A lehet6 legtdémodrebben kozdljik a legfontosabb
informé&ciokat, ajanljuk fel a segitségiinket, hogy itt vagyunk, ha szikségik van
rank, és vonuljunk a hattérbe, ne legylnk lab alatt. A slrg6sségi ellatas
dnmagéaban is elég stresszes munka, nagy odafigyelést és gyorsasagot igényel,
ne varjuk, hogy még a mi lelkiinkkel is tér6djenek. Az raér késébb.

A folyamatos kérhazi benntartézkodas ériasi valtozast jelent. Felborul a napirend,
az étkezés, a higiénés szokasok, a pihenés, aktivitas modja. Amennyire csak
lehet, probaljuk ezt a valtozast mérsékelni.

Betegfelvételkor sz6ljunk, hogy irjak 6ssze azokat a Iényeges informaciokat,
amelyek sziikségesek lehetnek az autista gyermek/feln6tt apolasa soran.
Tajékoztassuk a személyzetet az autista gyermek étkezési, higiénés,

pihenési szokasairol!
Siirgosségi ellatas esetén a lehet6é legtémorebben kozéljik a legfonto-
sabb informacidkat.

A BETEG JOGOSULT SAJAT RUHAINAK, SZEMELYES TARGYAINAK HASZNALATARA, TEHAT HA A
GYERMEK RAGASZKODIK EGY BIZONYOS TANYERHOZ, POLOHOZ STB., AKKOR EZT HASZNAL-
HATJA A KORHAZBAN. TERMESZETESEN, MINDEZ ADDIG ERVENYES, MIG A TOBBI BETEGET NEM
ZAVARJA, ILLETVE KORLATOT SZAB AZ ADOTT KORHAZ HAZIRENDJE 1S. A HAZIRENDHEZ TAR-
TANUNK KELL MAGUNKAT, AZONBAN ENNEK MEGISMERHETONEK KELL LENNIE. A 18 EVEN
ALULI GYERMEK SZULOJE A FEKVOBETEG-ELLATAS SORAN FOLYAMATOSAN GYERMEKE MEL-
LETT TARTOZKODHAT.

7. Otthoni apolas, gondozas

Betegség esetén a legtdbbszor otthon latjuk el a beteget. A csaladnak ez gyakran
nehéz probléma.

Minden &polasi feladat, gyogyszer beadasa harcca fajulhat. Ezért nagy tirelemre
és Otletességre van szlkséglnk. Az alapelv itt is az, hogy soha ne siesslink! A kap-
kodasra az autista gyerekek vagy fiatalok fokozottan érzékenyek, mert idére van
szlikségiik ahhoz, hogy a helyzetet feldolgozzak.
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Altalanos szabaly lehet, hogy ha lehetéség van ra, a feladatokat inkabb iilve vagy
allva végezzik, és ne fekve.

Megprobalkozhatunk a péaciens ,lekenyerezésével”. Ha jol valasztjuk meg a jutal-
mat, és ezt kOvetkezetesen megadjuk minden alkalommal, a jév6re nézve is
megalapozhatjuk az egyuttmiikddést, mert egy autista ember néha évekre vissza-
mendleg is képes emlékezni egy-egy ilyen alkalomra.

7.1 Gyogyszerbevétel

A gyégyszereket semmiképpen ne probaljuk meg alcazni, kedvenc ételbe beleke-
verni! Ezzel csak az egyébként is meglévé étkezési problémakat ndvelnénk. A
gyogyszerek beadasa legyen egyértelmd, de azért megkdnnyithetjik a bevételt.

A gyogyszerszirupokkal nincs tul jo tapasztalatom. Nem autista gyermekek is utal-
ni szoktak, az autistak pedig mar azel6tt képesek kihanyni, miel6tt lenyelnék.

Ha még is ilyet kell alkalmaznunk, célszer(i fecskend6vel beadni, nem adagolé
kanallal, igy a mennyiség kimérése is pontosabb. Kérjink hozza az orvostdl
mianyag fecskend6t, de vannak olyan készitmények, amiket a gyarté mar fecs-
kend@vel csomagol, nem kanallal.

En inkabb a tablettakat javasolnam, némi triikkel. Ebben az esetben is fontos
azonban tudnunk, hogy ha kényszerrel prébalunk lenyeletni valamit, nagy a félre-
nyelés veszélye. Ha az egész tablettat nyeli félre, elakadhat a légutban, ezért ezt
soha ne kiséreljik meg!
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Anatomiai okok miatt a legkdnnyebben a folyadékot nyeljik félre, de ez kis mennyi-
ségben nem okoz léguti elzarédast, és a koéhdgé reflex kilriti. De kellemetlen
élmény, ezért kezdetben ne folyadékkal adjuk be a gyogyszert. A legkdénnyebben
lenyelhet6 anyagok gél allapotuak, ezért ezeket hasznalhatjuk ,csusztatonak”.
llyenek a krémes allagu anyagok, pl. puding, sdritett tej, méz, kefir. Kezdetben a
gyogyszert torjik apréra és kanallal, a csusztat6é anyagba szorva adjuk be. Fontos,
hogy mindig ugyanazt az anyagot hasznaljuk, és csak gyogyszerbeadaskor adjuk,
maskor nem!

Ahogy kialakult a rutin, a gyégyszerdarabok egyre nagyobbak lehetnek, majd
megprébalhatjuk egészben is csusztatni.

Az apolasi feladatokat inkabb lilve vagy allva végezziik, ne fekve.

A gyogyszert semmiképpen ne prébaljuk alcazni, kedvenc ételbe beleke-
verni! A krémes allagu, édes anyagok (pl. puding, joghurt) segitik a tablet-
tak lenyelését.

Fontos, hogy mindig ugyanazt az anyagot hasznaljuk, és csak akkor ad-
juk, maskor nem!

A jol megvalasztott, kévetkezetesen, minden alkalommal adott jutalom a
jovore nézve is megalapozza az autista gyermekkel valé egyittmiikodést.

7.2. Inhalaciés szerek

Az inhalacids szerek (pl. asztma pumpa) beadasa néha nehézséget okoz, mert
egylttmdkoddést kivan a betegtdl. Ha ezt nem tudjuk elérni, csecsemdk részére
tervezett, egyiranyu szeleppel ellatott ,evohaller’ segitségével oldhatjuk meg. Ha
a gyermek nagyobb, felntt méretl maszkot kell kérni hozza. Ez receptre felirhato,
kdézgyogy-igazolvanyra ingyenes.

7.3. Kupok

A kupok nagy ellenallast szoktak okozni. Beadas el6tt mindig kenjlik be a végbél-
nyilast és a kup csucsat vazelinnel. A kip beadasa akkor a legkevésbé kelle-
metlen, ha oldalfekvésben, a behajlitott térdet homlok felé kozelitett testhelyzetben
tesszik fel.

A kupok, infuzid, injekcié beadasa akkor sikeres, ha minél kevesebb csa-
taval jar.
Az autistak jo része képes ezeket a kellemetlen beavatkozasokat is elfo-

gadni, de ilyenkor nagyon sziikséges a hozzatartozok ottléte.
Lehet6leg ne kapkodjunk, az autistak fokozottan érzékenyek erre! Id6re
van szilkségiik, hogy a helyzetet feldolgozzak.
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7.4. Szem és orrcseppek

A szemcseppentés, kiuldndsen egy sulyos autistanal, kész kaland. Tébbnyire
kénytelenek vagyunk erészakhoz folyamodni. Elsé és legfontosabb, hogy meg ne
sértslk, vagy nyomjuk a szemgolyot!

A szem feltarasat hanyattfekvé helyzetben, egyenesen rogzitett fejjel végezzik
Hivelykujjunkat a jaromcsonton, mutatéujjunkat a szemdéldékcsonton tamasztva
hizzuk szét a szemrést, és cseppentink.

Ha olyan erével védekezik a gyerek, hogy ezt biztonsagosan nem vagyunk képe-
sek kivitelezni, ismét cselhez kell folyamodnunk. Behunyt, 6sszeszoritott szembe
is lehet cseppenteni.

Mossuk meg a gyerek kezét. Fektessik hanyatt (ez esetben muszdj), és ter-
peszben térdeljink folé ugy, hogy térdeinkkel leszoritjuk a fels6karjat. Egyik
kezlinkkel leszoritjuk a fejét, a masik kezlinkkel a szemzugba cseppentink.
Ezutan régton felengedjik a kezét, mire 6 dklével beddrzséli a szemébe a gyogy-
szert. Ez persze kevésbé hatékony, de jobb a semminél.
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Kisgyerek esetén Ugyeljink arra is, hogy ra ne Uljlink izgalmunkban a gyerekre!

Az orrcseppentés leghatékonyabb maddja, ha a beteget Ugy fektetjik hanyatt az
agyon, hogy a feje lelogjon. Egyenes fejtartassal cseppentiink az egyik orrlyukba,
varunk 6t- hat masodpercet, majd a cseppentett oldal iranyaba forditjuk a fejet, és
ismét varunk 6t-hat masodpercet. Ezutan az ellenkez§ oldalra is megismételjik a
mUiveletet.

Természetesen minden sokkal kénnyebb, ha ketten vagyunk a feladatokhoz.

7.5. Lazcsillapitas

Az autistat minden zavarja,
ami megbontja a testképét.
llyen a hona aldl kiallé laz-
mérd is. Bevalhat, ha a laz-
mérét az Ul6 paciensnek ha-
tulrél tesszik a héna alé, igy
jobban eltliri. Gyors és jol
hasznalhato a digitalis hémé-
ré.

Alaz a szervezet védekezd mechanizmusa, ezért honaljpban mért 38C-ig hasznos.
E f6l6tt azonban mar art. A magas, vagy nagyon magas lazat (39-40C felett) a
lehet6 leggyorsabban csillapitani kell!

Ennek legjobb mddja a fizikai h(ités, melynek hatékonysaga a h(tétt felllet
nagysagaval né. Vagyis a homlokra, csuklora tett vizes ruha hatastalan, az egész
testfellletet kell hiteni. Eléfordulhat, hogy az autista nem tdri a hit6furdét. llyenkor
langyos zuhannyal probalkozhatunk, ami utan nem téréljik meg.

Az alkoholok, gyors péarolgasukkal, igen sok hét képesek elvonni. Ezért nagyon
magas laz esetén, a testre kent, vagy hit6fird6be 6ntdtt sosborszesz, vagy
gyogyszertarban kaphaté mentolos alkohol j6 els6segély. Természetesen ilyenkor
is hagyjunk id6t a parolgasra, ne toroljik le a gyerekrél azonnal. Ezzel
parhuzamosan a gyogyszeres lazcsillapitast is el kell kezdeni. Magas laz esetén
mindenképpen hivjuk ki az ugyeletes orvost!

8. Néhany sz6 a gondozasi feladatokrol,
a teljesség igénye nélkiil
8.1. Etkezés

Egészséges gyermeket nevel6 anyaknak is fontos kérdés, vajon megfeleléen,
egészségesen taplaljak-e gyermekeiket. Ebben a specialis helyzetben azonban
nagyon sok akadalyt kell legy6zni.
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Az élet minden teriiletén megnyil-
vanulé rigiditas egyes autistaknal az
/ étkezésben kicslicsosodik. El6fordul-
. (S hat, és nem csak gyermekeknél,
5 4 hogy honapokon keresztil, s6t néha
i évekig csak egyfajta ételt fogad el.
Ha ez az étel kdnnyen eléallithato, pl.
fagyasztott halrudacska gyorsrizzsel,
vagy tejfél zsemlével, még valahogy
toleralhato, bar akkor is oft van a
masik probléma: milyen formaban
potoljunk egyéb fontos tapanya-
gokat? Ha azonban az egyetlen biz-
-, tosan elfogadott étel sokkal bonyo-
lultabban allithaté el6, akkor mar
komoly id6- és energiarabld feladat
elé allitja a csaladot.

Ha a gyermek nehezen etethetd,

megemlitek néhany eddig bevalt

maodszert. Ennek tébb haszna is van:

megtdérténhet, hogy az ajanlott mod-

szer bevalik, de talan ennél is

fontosabb, hogy tudatosul bennilnk,
nem vagyunk egyedil, az ilyen étkezési zlrzavar természetes velejardja az
allapotnak, és erét ad egyéni megoldasok kereséséhez. Az autista emberek nem
mindig a megszokott izhez ragaszkodnak, el6fordul, hogy az étel szine, formaja,
vagy talalasi modja fontos a szamukra.

Elészér is, irjunk fel minden egyes ételt, amit egyszer mar elfogadott. Kilén
azokat, amiket mindig megeszik, és kildn listara, amiket néha. Jo, ha ezt a kony-
haban taroljuk, jol lathaté helyen.

Egy id6 utan a lista mindenképpen ndvekedni fog, egyes ételek atkerilhetnek a
»,néha megeszi” oszlopbdl a ,mindig megeszi” oszlopba, és ez megnyugtatéd. Ezen
kivll otleteket is ad a menu 6sszeallitasahoz.

Ne prébaljuk a gyereket ,ki€heztetni”, abbdl kiindulva, hogy ha nagyon éhes, akkor
majd megeszi, amit mi akarunk! Ez naluk egyszerlien nem mikdédik. Inkabb adjuk
neki a szamara elfogadhato ételeket, mint hogy egy ilyen drasztikus médszerhez
folyamodjunk. Ha nem eszi meg, csak példaul a piros ételeket (elég gyakori
»,mania”), usse k6, adjuk neki azt!

A széls6séges valogatas akkor valik veszélyessé, ha az autista egy egész
taplalékcsoportot utasit vissza, pl. egyaltalan nem eszik gyiimélcsot, zoldséget. Ez
mar beavatkozast igényel.
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Uj ételek bevezetését fokozatosan prébalhatjuk meg. Kis falatkakkal inditunk, amit
ha bekapott, megeheti a kedvencét. A ,falatkdk” mennyiségét apranként ndveljik,
mig megszokja az Uj ételt. A gyimolcsoket kicsavart gyimolcslével kezdjik, itt is
hasznalhatunk fecskendét, és fontos hogy lassa, hogy mibdl készitjik, igy egy idé
utan esetleg elérhetjiuk, hogy magat a gyimélcsét is megegye.

Nem vagyunk egyediil, az ilyen étkezési ziirzavar természetes velejaroja
az allapotnak, Az autista emberek nem mindig a megszokott izhez
ragaszkodnak, el6fordul, hogy az étel szine, formaja, vagy talalasi médja

fontos a szamukra. El6szor is, irjunk fel minden egyes ételt, amit egyszer
mar elfogadott. Kiilon azokat, amiket mindig megeszik, és kiilén listara,
amiket néha. Jo, ha ezt a konyhaban taroljuk, jol lathaté helyen.

Jo ha tudjuk, ha a gyermekiink pszichiatriai gyogyszereket szed, ez szinte mindig
hatassal van az étvagyra is. Egyes gyogyszerek, fleg a hiperaktivitasra adott
szerek, csokkenthetik, mig masok pl. a Risperidon tipusuak névelhetik az étvagyat.

Ha pl. gyégyszer mellékhatas kdvetkeztében megné az étvagy, néha nagyon
nehezen uralhat6. Ha megszoritassal probalkozunk, a gyermek akar a szemétbdl
is kiszedheti a maradékot, vagy elveszi mastol, esetleg az utcan kivesz egy sza-
tyorbdl a kenyeret, mert éhes. Ennek ellenére, igyekezniink kell megfelel§ étrend
Osszeallitasaval megelézni az elhizast. Ha fontos, hogy a gyermek sokat ehessen,
csak kevés kaldriat vigyiink be. A joghurtokba kevert buzakorpa, miizli némileg
csOkkenti az étvagyat, ha az autista hajlando elfogadni azt.

Ha egy autista gyermek meghizik, csak tovabb szaporitjuk a nehézségeket,
igyekezni kell ezt elkertlni.

Forditott esetben, ha figyelembe vesszik, hogy az allapotnak egyébként is
gyakran velejaréja az étkezési rigiditas, akkor korhazi apolas, vagy intézeti elhe-
lyezés esetén még az is el6fordulhat, hogy a gyermeket napokig nem sikerdl
megetetni, szélséséges esetben itatni sem. llyenkor a legjobb, ha a gyermek
pszichiaterétél, vagy dietetikustdl kériink stirgls segitséget.

8. 2. Diétak

Régodta foglalkoznak azzal a kérdéssel, hogy milyen 6sszefliggést lehet talalni az
autizmus és az emésztés, étkezés kdzott.

Az utdbbi években tébb prébalkozas is volt, mely diétak alkalmazasaval igyekezett
javitani a tlineteken.

Az Interneten, autizmussal foglalkoz6 folydiratokban jelentek meg kdzlemények az
étkezés, és az autizmus tlneteinek Osszefliggésérdl, és egyes enteralis
betegségek, vagy enzimek szerepérdl. Néha jelentds javulast irtak le, egy-egy
diéta alkalmazasakor. A probléma az, hogy ezek az eredmények nem mindig
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reprodukalhatéak, és az sem tisztazott milyen tipusu diéta okozta a javulast, mert
egyszerre tébb élelmi anyag kihagyasaval jart.

Az autizmus kdzvetlen kézelrdl megtapasztalva, még enyhe formajaban is, elég
megrazo és érthetetlen. Kiszolgéaltatva érzzik magunkat, és ez végre egy olyan
pont, ahol ugy érzzik, mi magunk is tehetlink valamit a javulas érdekében, sajat
laboratériumunkban, a konyhaban.

Mint oly sok mindenben, itt sincs minden kétséget kizard bizonyitékunk. A diétat
javaslé és ellenzd szakemberek kézoétt éles frontvonal huzédik. De mi szllék
vagyunk, az elméleti vitakat hagyjuk a tudésokra, mi maradjunk a j6zanész talajan.

Evekkel ezel6tt nekem sem volt merszem nem kiprébalni, egy igéretesnek t(ing
diétat.

Az els6 nehézségem a csokival adddott, melyet ez a diéta szigoruan tiltott, de a
fiam élt-halt érte. Kegyetlenségnek éreztem megvonni téle, ezért megkerestem
egy taplalkozaskutatd baratomat, hogy megtudjam, fehér csokit adhatok-e? Akkor
nem tudott egyértelmi valaszt adni, igy hat adtam a gyermekemnek fehér csokibdl
készilt husvéti tojast, mikulast, hogy legalabb (innepeken ne maradjon ki a j6bdl.
Azéta tudom, hogy a szerotonin el6anyaga ebben is benne van, vagyis dietetikai
hibat kévettem el.

Ehhez a diétdhoz orvos altal javasolt, receptre felirt gydgyszerezés is jart. Ezt az
anyagot eredetileg mas célra fejlesztették ki, a mi esetiinkben a szer mellékhatéa-
sait probaltak a diéta tamogatasahoz kihasznalni. Csakhogy éppen komoly mel-
Iékhatasai miatt, ezt a gydgyszert hirtelen kivontak a forgalombdél, egyik naprél a
masikra hozzaférhetetlenné valt.

Fokozatos leéllasrol szé6 sem lehetett, igen komoly visszacsapassal, megvonasi
tunetekkel kerultink szembe. Raadasul a diéta nem valtotta valéra reményeinket,
a tlinetek nem enyhiltek. Komoly tanulsag volt ez a szamomra, azoéta is furdal
miatta a lelkiismeret. Hogy masok elker(ljék ezeket a csapdakat, fontosnak tartom,
hogy néhéany alapelvet ismerjink.

A gyogydiétak az orvoslas nagyagyui. Hasznalatukkal egyes betegségekben teljes
tinetmentességet, vagy gyogyulast lehet elérni, gyakran életmentéek. A diéta
komoly beavatkozas az emberi szervezet miikddésébe. Ebbdl addddan a rosszul
vezetett, szigoru és tartds diétak artalmai is nagyon komolyak lehetnek, radadasul
alattomosak, mert a néha csak évek miulva jelentkeznek a hatasok.

Masik probléma az, hoeg nem is mindig tudjuk, hogy amit megeszink, abban
milyen anyagok vannak. Igy eléfordulhat, hogy komoly energia befektetéssel eléal-
litott diétank nem is miikddik. A tartés diétaztatas szakembert, dietetikust igényel!

A feln6tt ember tartalékai nagyok, batran kisérletezhet, de nem igaz ez a kisgyer-
mekekre. A korai gyermekévekben épitjuk fel a szerveinket, amiket egy életen at
hasznalunk, és toltjik fel a raktarainkat. Ebbdl az épitkezésbdl kilopni a téglakat
rizikds.
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Jo példa erre a vegetarianus étrend. Felnétt ember sokéig karosodas nélkl alkal-
mazhatja, a kisgyermek azonban megsinyli az allati eredetli eszencialis
aminosavak hianyat, amit az emberi szervezet nem tud eléallitani. Ennek oka az,
hogy a természet vegyes taplalkozasra tervezett minket. Jol lathato bizonyiték erre
a gumos fogazat. Amit nem latunk még fontosabb: bélrendszerlink és enzimeink
is erre vannak berendezkedve.

Nem tul j6 6tlet ezt felllbiralni.

Diéték kiprobalasakor legjobb segédeszkdziink a diétas naplé vezetése. Egyik
oldalra irjunk fel mindent, amit a gyermek aznap megevett, méasik oldalra a tapasz-
talt tineteket, esetleges javulast, vagy annak hianyat. Két hét mulva tekintsik at a
feljegyzéseket. Ha pontosan, korrektil vezettik, akkor valoés képet kaphatunk az
eredményrdl.

Ennek fényében doéntslnk a folytatasrol.

A megavitaminok hasznalatanal is a j6zanész legyen a tanacsadonk. Igaz ugyan,
hogy a vizben old6dé vitaminok a vizelettel tavoznak a szervezetbdl, s ezért a
tuladagolas veszélye nem all fenn, de a veséknek nem mindegy, hogy hénapokon,
éveken at mekkora terhelést kell elviselnilk. Fokozott a vesék tulterhelésének
lehet6sége, ha a készitmény asvanyi anyagokat is tartalmaz. Ennek csdkken-
tésére mindenképp iktassunk be sziineteket, hetente egy-két napot, s mindvégig
gondoskodjunk a bd folyadék bevitelrdl!

A diétak elGallitasa sok id6t és munkat igényel, radadasul fokozhatja a csalad
izolaltsagat.

Ezek a raforditasok ritkdn vannak aranyban az eredménnyel. Ezért néha, tébb
éves kemény munka utan, felhagyunk vele. Ne legyen emiatt lelkiismeret furdala-
sunk, ha valami nem j6tt be, fogadjuk el.

A diéta komoly beavatkozas az emberi szervezet miikodésébe. A rosszul
vezetett, szigoru és tartos diétak artalmai is nagyon komolyak lehetnek,
raadasul alattomosak, mert a néha csak évek mulva jelentkeznek a hata-

sok!
Dietak kiprobalasakor vezessenek diétas naplot!
A tartos dietaztatas szakembert, dietetikust igényel!

8.3. Védooltasok

A fentiekhez kapcsolédva szeretném megemliteni azokat az Ujra és Ujra felrop-
pend hireket, melyek a kotelezé véddoltasok autizmust okozd hatasarol tuddsi-
tanak. Els6sorban az MMR oltast, mint kombinaciot, és a DiPerTe oltasbdl a per-
tussis dsszetevSt gyanusitjak. Bar semmilyen konkrét bizonyiték nincs ezekre a
feltevésekre, a sziil6k egy része mégis ellenzi a véddoltasok kételezd jellegét. Az
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oltasok blinbakka valasa érthetd, ha arra gondolunk, hogy az els6, j6l megfigyel-
hetd tiinetek épp az MMR oltas idejére esnek, a gyermek 15 honapos koréara.

Az is igaz, hogy a diagnosztizalt autistdk szama névekszik. Szakemberek szerint
ez tébb mindenbdl adddhat. Egyrészt a diagnosztikus mddszerek fejlédése tdbb,
eddig méas kategoriaba sorolt autisztikus eltérést tar fel. Tébben azt is feltételezik,
hogy az enyhébb esetek, a fejl6d6 gyogypedagogiai ellatas hatasara, jél kompen-
zalhatova valnak, és igy tobb a csaladot alapité autista, és a hajlam 6roklGdhet.

Komolyabb vizsgalédas hatasara az az eredmény adddott, hogy azokon a
tertileteken, ahol az MMR oltas ajanlott volt, majd kotelez6vé tették, ugyan olyan
aranyban névekedett az autizmusos esetek szama, mint ahol nem volt valtozas az
oltasi rendben.

E mellett az is figyelemre méltd, hogy az autizmus esetek szama nétt ugyan, de
nagyobb mértékben, mint az oltasok szama. A keletkezett aranytalansag (a tébb-
let) mindenképp az MMR oltas és az autizmus 6sszefliggését cafolja.

Japéan vizsgalatok ennél is egyértelmiibbek. Ott forditott volt a helyzet, kételez6
oltasokat tettek at az ajanlott kategoriaba. Es az autizmusos esetek eléfordulasa
ugyan olyan mértékben nétt, mint barhol mashol, fliggetlenul az oltasok szamanak
csokkenésétol.

Nem igérhetjik azt, hogy a védboltdsok 100%-ban biztonsagosak, és soha sem-
milyen tartés mellékhatdsuk nincs. Mert az életben altalaban sincs teljes bizton-
sag. A veszélyeket mérlegre kell tenniink, és e szerint véleményt alkotni. Az olta-
sok elhagyasa nagysagrendekkel sulyosabb karokat okozhat, mint az esetleges,
igen ritka mellékhatasok. Ezen kivill, az oltasok fejlesztésével a lehetséges mel-
Iékhatasok esélye folyamatosan csdkken. Azt is tudnunk kell, hogy az oltasok
megtagadasaval nem csak sajat gyermekink biztonsagat, de a kbdzdsségét is
veszélyeztethetjik. A teljes populacio védetiségéhez 95%-o0s atoltottsag az
idealis.

8.4. Alvas

Komoly nehézség az autistak felborult alvasi rendje. Ez azzal jar, hogy a csalad-
tagoknak ,ligyeletet” kell tartania éjszakanként. Gyakoriak az éjszakai kdszalasok,
ilyenkor az autista gyermek jatszik, eszik, gyakran zajong, mintha nappal lenne. Ez
gyakori konfliktus helyzetet okoz a szomszédokkal is.

Felnétt autista emberrel talan meg lehet értetni, hogy ha 6 ébren is van, ne csapjon
zajt, és ha elég megbizhatd, nem kell mellette lenni. A kisgyermekre azonban
mindig fellgyelni kell. Gyakori, hogy a csaladtagok beosztjak egymas kozétt az
éjszakakat. Ha a csalad nagyon kimerllt, érdemes a gyermek pszichiaterétdl
tanacsot kérni: van nyugtatd, mely segitheti a nyugodt alvast.

Akarmit is teszlnk, két fontos szempontot kell figyelembe venni:
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— Az autista gyermek nem marad-
hat feligyelet nélkil, az éjszaka
barmelyik részében felkelhet,
csendben tevékenykedni kezd-
het, és ha nem veszik észre, bal-
esetet okozhat.

— Mindenképpen el kell érni, hogy a
csaladtagok pihenhessenek, el
kell kerllni a kimerulést. Meg-
nyugtaté lehet az a tudat is, hogy
a késGbbiekben az alvasi problé-
mak enyhulhetnek.

8.5. Szobatisztasag

Mentalis fogyatékossagok gyakori
velejaréja a szobatisztasag késése,
néha tizéves kor felett is pelenkazni
kell. Autista gyermekeknél akkor is
késhet a szobatisztasag, ha a holyag
és bélmiikédés alkalmas lenne ra,
mert nem alakul ki a gyermek belsd
igénye. Mivel a folyamat igen lassu és nehéz, el6fordulhat, hogy a szul6k feladjak
a probalkozast, pedig a tapasztalat azt mutatja, hogy a kitarté gyakorlas majdnem
mindig sikeres, még nagyon reménytelennek latszé esetekben, id6sebb korban is.

A kialakult szobatisztasag nagy kénnyebbség a gondozasban. Minden olyan trikk
és moédszer, ami az egészséges kisgyermekeknél bevalik itt is megprobalhato. A
rutinok, ritusok kialakitasa ebben az esetben is fontos modszer.

Kuldn, csak ebben az esetben adott jutalom 8szténzé lehet, de mindig csak régtén
az eredményes bilihasznalat utan adjuk! Ha ez példaul egy falatka csoki, és elétte
kezet mosni szaladunk, akkor lehet, hogy a gyermek a kézmosashoz fogja kétni a
jutalmat, nem a bilihasznalathoz. El6fordul az is, hogy a gyermek csak otthoni
kérilmények kozott szobatiszta, idegen kdérnyezetben nem, vagy székletét,
vizeletét hosszu ideig képes visszatartani, egészen hazaérkezésig. Idegen helyen
J|épésrél-lépésre” prébalhaté meg eredmény elérése. Pl. az otthoni gyermek WC
Ul6ke magaval vitele, azonos WC-ztetési id6pontok, stb.

A szobatisztasag elérése az esetek egy részében emberprébalo feladat. Sok kinos
helyzet, takaritds, mosas jar vele, ezért a szil6knek is lelkileg jol felkészilten kell
belevagni. A szobatisztasag problémajahoz tartoznak a hozzatartozok szamara
gyakran igen kinos extrém szokasok. El&fordul, hogy komoly nehézséget jelent a
széklet szandékos visszatartasa, a naponkénti székletirités biztositasa. Vannak
esetek mikor csak két-haromnaponkénti bedntéssel, vagy kuppal lehet a gondot
megoldani. Mas esetben a széklettel, vizelettel valo jaték, a targyakra, falakra valo
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kikenése, kostolgatasa okoz idegdrl6 perceket, allando stresszhelyzetet. Az ilyen
szokasok szinte mindig a csalad izolalodaséat eredményezik.

A tapasztalatok azt mutatjak, hogy sok gyakorlassal, kévetkezetességgel
javulas érheto el. Néha pedig a gyermek fejlodésével ezek a rossz szoka-

sok maguktoél elmulnak.

8.6. Agresszio

Fontos megértenink, hogy az autista emberek agresszivitasa csupan
kévetkezmény. Az események bejodsolhatatlansaga folyamatos stresszt ered-
ményez. Gondoljunk bele, milyen félelmetes lenne az életiink, ha bekététt szem-
mel, minden magyarazat nélkil rangatnanak minket ide-oda, ha sosem tudnank,
mit akarnak velunk tenni, akar vacsorazni megyunk, akar oltast kapunk. Az
agressziv indulatok maganak az autistanak is szenvedést okoznak, a kérnyezete
szamara pedig szinte élhetetlenné teszi az életet. Ezért az a véleményem, hogy
az agressziot, akar auto-, akar heteroagresszié, mindenképp meg kell elézni.

Kisgyermek esetén ez kénny(, egyszerlen lefogjuk, odébb vissziik stb., erével
oldjuk meg a problémat. Es itt kdvetjiik el a hibat. A gyermek fejlédik, és igen gyor-
san elérlink egy olyan pontot, amikor mar olyan er6s és lgyes, hogy nem tudjuk
megfékezni. Ebben az id6szakban mar sulyos sérlléseket okozhat maganak, vagy
masoknak. Ezzel a probléméaval joval korabban el kell kezdeniink foglalkozni,
miel6tt idaig jutnank. Autista gyermekkel igen ritka, hogy meg tudjuk beszélni ezt
a gondot, ezért mas megoldast kell keresnink.

Elsé és legfontosabb a kommunikacié megoldasa, lehetéségeink szerint a bejésol-
hatosag biztositasa. A gyégypedagégusok erre jol hasznalhaté modszereket alkal-
maznak. Minden autistanak van kedvenc ,értelmetlen” id6toltése. Orakig képes
nézni egy forgo ventillatort, az utca forgalmat, vagy a patakot, ahogy folyik. Esetleg
Ul egy széken, diinnydg magaban, és el6re-hatra himbalézik, vagy betekeri magat
szorosan egy takaroba. Nem hiszem, hogy mindenképpen le kellene beszélniink
err6l. Ne zaklassuk, ne neveljiuk allandéan, tiszteljiik a maganéletét! Nekem Ggy
tlinik, az autista gyermek vagy fiatal ilyenkor jél érzi magat, biztonsagban van,
visszakapja a lelki nyugalmat, ha valami felzaklatta. Adjunk neki erre idét!
Kiskorban vezessUk ra arra, hogy ilyen médon maga is enyhiteni tudja a fesziilt-
ségét. Persze ha sziikséges, pszichiater javasolta fesziltségoldd gydgyszer (nem
nyugtatd) sokat segithet.

A legfontosabb a kommunikacié megoldasa, lehet6ségeink szerint a bejo-
solhatosag biztositasa.

Ne zaklassuk, ne neveljiik allandoan, tiszteljilk a maganéletét!
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OSSZEFOGLALAS

Osszefoglalasképp elmondhatjuk, hogy az autista emberek stlyos kommunikacios
és szocidlis fogyatékossaga, és a rugalmas gondolkodas sériilése komolyan meg-
neheziti egészségulgyi ellatdsukat. Mind az autistak, mind csaladtagjaik komoly
frusztraciot élnek at az ellatas soran.

Ugyanakkor az ellaté személyzet is igen nehéz helyzetbe kertl, mert feladataikat
nem tudjak maradéktalanul ellatni. Ez a helyzet nagyban javithaté, ha felvilagosité
munkat végziink az egészségigyi személyzet és a hozzatartozok kérében, hogy
egyUttmikodéslket zavartalanabba tegylk. Specidlis pedagogiai modszerekkel
maguk az autistak is jol el6készithetdk a vizsgalatokra és a beavatkozasokra.

A csaladok terheit nagyban csékkenthetjik, ha az egészségligyben dolgozok pon-
tos képet kapnak a mindennapokban el6fordulé nehézségekrdl, és ennek
tudataban segitik a csaladok életét.

A csaladtagok korében el6fordulé esetleges mentalis problémaék is jobban ural-
hatok, ha kezdettél fogva érzik, hogy nem hagyjak éket magukra.

Végezetll egy figyelmeztetés: ne felejtsiik el, hogy az autista gyermek is elsésor-
ban gyerek, és csak masodsorban autista.
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KAPRONCZAY STEFANIA

Betegjogok

Amikor egészségugyi ellatast veszink
igénybe j6, ha nem felejtjik el, hogy egy
szolgaltatast vesziink igénybe, tehat a
térvények bizonyos jogokat biztositanak
nekink. Ezeket szeretném most bemutatni.

Az egészségligyi
ellatasahoz valod jog

Ez talan a legfontosabb jogunk az egész-
séglggyel kapcsolatban, hiszen ez biz-
tositja, hogy megkapjuk az ellatast. A tébbi
jog érvényesitésére csak akkor kerilhet
sor, ha az egészséglgyi ellatashoz hoz-
zafértink.

Alapvetéen kétfelé oszthatjuk ezt a jogo-
sultsagot, egyrészt surgls szilkség esetén mindenkinek joga van meghatarozott
ellatdsokhoz, ez elsGsorban az életmentésben és a sulyos k&rosodas meg-
el6zésében merdl ki. Masrészt jogszabalyban meghatarozott feltételekkel (példaul
biztositas), mindenkinek joga van ,az egészségi allapota altal indokolt, megfeleld,
folyamatosan hozzéférhetd és az egyenl6 banasmaéd kdvetelményének megfeleld
egészségulgyi ellatashoz”. Mit is jelentenek ezek a szavak? Az ellatds akkor
megfeleld, ha megfelel azoknak a szakmai és etikai szabalyoknak, irdnyelveknek,
amelyek a betegellatasra vonatkoznak. Tehat ez a jog nem merul ki abban, hogy
szakmailag megfelel§ az orvosunk, jogunk van olyan orvoshoz és ellatadshoz, ami
megfelel az orvosi etika szabalyainak. Folyamatosan hozzaférhetd az ellatas, ha
a korhdz nem zar be éjszakara, van ott orvos, aki képes ellatni, tehat ha az
ellatérendszert heti hét napon, napi 24 6raban igénybe vehetjik. Kiemelend§ az
egyenl6 banasmod kdvetelménye, ez semmiképpen sem jelenti azt, hogy az
autista gyermekkel ugyanugy kellene a kezelGorvosnak bannia, mint egy nem
autista gyerekkel. A tényleges egyenl8ség sokszor éppen a nem szé szerint
értelmezett egyenlé banasméddal valésulhat meg, ami lehet példaul hosszabb
vizsgalati id6, eltér6 mddszerek, barmi, ami biztositja, hogy mindenki az allapotéa-
nak megfelel§ ellatast kapjon.

Ezen fellil az egészséglgyi ellatashoz valé jog magaban foglalja a szabad
orvosvalasztast: jogunk van ahhoz, hogy olyan orvos vizsgalja meg gyermekuinket,
aki erre szakmailag felkészilt. Ez sajnos nem azt jelenti, hogy mindenhol lehet
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ilyen orvost talalni, azt viszont jelenti, hogy nem kell a ,korzeti” orvoshoz jarni, ha
ismerlnk olyan orvost, aki megfeleld tudassal rendelkezik.

Az emberi méltésaghoz valé jog

A méltésag joga mindenkit megillet, ez magaban foglalja, hogy a beteg
mozgasaban csak slrgls szlkség esetén, illetve akkor korlatozhatd, ha masok
életét, testi épségét veszélyezteti, s ilyenkor is csak az orvos rendelheti el. Ezért
jogunk van az ellen tiltakozni, ha gyermekunket automatikusan le akarjak kétézni,
vagy el akarjak altatni a vizsgalathoz — ez az emberi méltésag durva megsértése.
Természetesen, ha gyermekiinknél gyakran el6fordul szélsGséges viselkedés,
akkor az veszélyeztetheti az apoldszemélyzetet, illetve elképzelhetd olyan helyzet,
amikor jobb megoldéas a révid altatas. Azonban fontos, hogy merjink tiltakozni, ha
ugy érezzlk, hogy az orvos vagy az apolok tulzasba esnek. A kommunikacio rend-
kivul 1ényeges lehet ilyen helyzetben, fontos, hogy a megfelel§ tajékoztatast
megadjuk az orvosnak a jobb doéntés meghozataldhoz, illetve képesek legylink
tiltakozni olyan beavatkozés ellen, amivel nem értiink egyet: mondjuk el, hogy mit
szeretnénk, miért tartjuk azt jobb megoldasnak.

Améltésaghoz valo jog része a kell§ udvariassag és a szeméremérzet tiszteletben
tartasa is. A vizsgalatokon valo jelenlétre késébb még visszatérek.

A kapcsolattartas joga

Ez a jog nemcsak azt foglalja magaban, hogy a fekvébeteg-gydgyintézetben Iévé
személy latogatét fogadhat, telefonalhat vagy levelezhet, hanem meghatarozott
esetekben a betegnek joga van ahhoz, hogy valaki folyamatosan mellette legyen.
Ha gyermek még nem mult el 18 éves, tehat kiskoru, akkor a sziilei mellette lehet-
nek, vagy akar egy olyan személy is, akit § vagy szllei jeldltek ki. A beteg jogosult
sajat ruhainak, személyes targyainak hasznalatara, tehat ha gyermekink
ragaszkodik egy bizonyos tanyérhoz, pdldhoz stb., akkor ezt hasznalhatjia a
kérhazban. Természetesen, mindez addig érvényes, amig a tébbi beteget nem
zavarja, de korlatot szab az adott kérhaz hazirendje is. Tartanunk kell magunkat a
hazirendhez, ami hozzaférhetd kell, hogy legyen. Ha nincs kifliggesztve, kérjlink
meg valakit, hogy mutassa meg nekiink. Ezzel elkerllhetjlik a felesleges konfliktu-
sokat, vagy ha el6re tudunk a korhazi kezelésrdl, el6re beszerezhetjik a haziren-
det, s ennek megfeleléen készlilhetlink a kérhazban t6ltend6 napokra.

A gyogyintézet elhagyasanak joga

Jogunk van ahhoz, hogy elmenijlink a gyogyintézetbdl, ha mar nem latjuk sziikségét
az ottlétnek vagy més ok miatt, err6l ne felejtsiik el a kezelSorvost értesiteni.
Ugyanigy elvihetjik gyermekiinket is, de ilyenkor mindig széljunk a kezel6orvosnak.
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E jog masik oldala, hogy el6zetesen tajékoztatast kell nyujtania az apolészemély-
zetnek a gyodgyintézetbdl valé elbocsatasrdl, lehetleg egy nappal a tervezett
elbocsatas el6tt.

A tajékoztatashoz valo jog

A tajékoztatassal kapcsolatosan a legalapvet6bb kivanalom, hogy annak érthetének
kell lennie. Nem érvényesul a tajékoztatdshoz vald jog, ha nem kapunk érthetd
tajékoztatast, ha az nem kell6képp részletes, ha nem tudunk kérdezni. Az ehhez
szlikséges feltételeket a kérhaznak biztositania kell. A tajékoztatas nemcsak akkor
illeti meg a beteget, amikor a beleegyezése szilkséges a vizsgélathoz, hanem min-
den esetben, és minden kérdést 6l lehet tenni, ami az ellatassal kapcsolatos.

Ha van kérdésunk, nyugodtan tegylk fel, az orvos és a ndévérek dolga a
valaszadas. Nem kell megelégedniink a felliletes, szakszavakkal teli — s igy nem
érthetd — tajékoztatassall

Az onrendelkezéshez valo jog

Az dnrendelkezéshez valo jog tulajdonképpen azt jelenti, hogy nem végezhetd el
rajtunk vagy gyermekinkdn olyan beavatkozas, amihez nem adtuk bele-
egyezésunk. Az un. invaziv (alapvetéen a mlitétek) beavatkozasokhoz nem elég
szoban belegyezni, ezekhez irasbeli beleegyezés sziikséges.

Ha gyermekink még nem mult el 14 éves (vagy elmult, de cselekv6képességet
kizar6 gondoksag alatt van), akkor elsGsorban a térvényes képvisel6je — legtdbb
esetben a szllje —jogosult a beleegyezés megadasara. (Ennek hianyaban masod-
sorban a beteggel egy haztartasban éI6 kdzeli hozzatartozok, harmadsorban pedig
az egy haztartdsban nem él6 kozeli hozzatartozék jogosultak a beleegyezés
megadaséra.) Ez a gyakorlatban az id8sebb autista gyermeknél is a szll§ joga.

Azonban a beteget lehet8ség szerint és allapotanak megfeleld6 médon be kell
vonni a déntéshozatalba, tehat egy beszéld, egyittmikddésre képes autistat is
érdemes bevonni a déntésbe. Ez mindig az adott helyzet kérdése, de mivel mi
ismerjik legjobban gyermekinket, érdemes az orvost beavatni, hogy szerintlink
mennyire vonhaté be a gyermek. Ugy vélem, minden esetbe megkénnyiti a
helyzetet, a vizsgalatot, ha a gyermek tudja, hogy mi térténik vele és miért.

A beleegyezés megadasa nem azt jelenti, hogy lemondunk a déntés jogéarodl, a
beleegyezést barmikor, indoklas nélkll visszavonhatjuk! Ha Uj vizsgélatokra, vagy
az elébbiek kiterjesztésére van szikség, ahhoz ismét beleegyezésiinket kell
kémie a kérhaznak, kivéve a kdvetkezGkben emlitett siirgés beavatkozasokat.

Bizonyos, halaszhatatlan beavatkozasok esetén vélelmezik a beleegyezést, tehéat
ugy tekintik mintha az megtdértént volna, ez elsGsorban a késedelemmel jaré magas
kockazatok elkerulése miatt van. Példaul, ha a beteg nincs olyan allapotban, hogy
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belegyezését adhatna, és az erre (helyette) jogosult elérése olyan hosszu id6t
venne igénybe, hogy az idéveszteség sulyos kdévetkezményekhez vezetne.

Az ellatas visszautasitasanak joga

Az el6bbi, az énrendelkezéshez vald jogbdl kdvetkezik, hogy a beteg vissza is
utasithatja az orvosi ellatasat. Eltér6en gyakorolhatd ez a jog a kilénb6z6 tipusu
ellatasok esetén. Alapesetben, ha ez nem veszélyezteti masok életét, az ellatas
visszautasitasa alakisagoktol mentes formaban, a beleegyezés meg nem adasa-
val is megtehet6. A fenti szabalyok (pl. a déntés visszavonasa) itt is érvényesek.

Mas a helyzet, ha az ellatds elmaradasa varhatéan sulyos vagy maradandd
karosodashoz vezetne: az ilyen ellatasrél nem lehet érvényesen lemondani 18
éven aluli gyermek esetén (illetve, ha ennél id6sebb személy cselekvéképességet
érint6 gondoksag alatt all). Az a 18 éven fellli, aki nem all ilyen gondoksag alatt —
szigoru formai kévetelményeknek megfelelve — visszautasithat ilyen ellatast, de
ebben az esetben sajat maga teheti ezt meg. Sulyos vagy maradandé
karosodashoz vezetd ellatasok miben léte az adott helyzetben itélheté meg, de
altalaban ilyen hatassal jar példaul a vératdmlesztés is.

A harmadik a passziv eutanazia, olyan életfenntarté vagy életmenté ellatasokrol
valé lemondéas, amelyek elmaradasa a betegség természetes lefolyasanak utat
engedve rdvid id6n belll halalhoz vezet. 18 éven aluli személy esetében (illetve,
aki 18 évnél idésebb, de cselekvdképességet érinté gondnoksag alatt &ll) a beteg
nyilatkozatat az ellatas visszautasitasrol a birésag potolhatja. 18 éven felili és
gondoksag alatt nem allé személy ilyen jellegl ellatast csak tdbbszér megismételt
nyilatkozattal, orvosi vizsgalatok sora utan utasithat vissza.

Az egészségligyi dokumentacio
megismerésének joga

Mindenkinek joga van arra, hogy az &t érint6, ra vonatkozd orvosi dokumen-
tumokat, leletek, orvosi véleményeket, rontgenfelvételeket stb. megismerje, és
sajat koltségére masolatot kérjen roluk. Ez fontos lehet, ha Uj orvost véalasztunk,
de maskor is. Ez a jog elvalaszthatatlan a tajékoztatashoz valo jogtol. A térvény
el6irja, hogy amikor valakit elbocsatanak a korhazbdl zardjelentést kell késziteni
szamara, ami 6sszefoglalja a kapott ellatast, a végzett beavatkozasokat. Ezek
nagyon fontosak lehetnek a kévetkez6 orvosi vizsgalatoknal.

Ha ugy gondoljuk, hogy a kapott informacié hianyos vagy pontatlan, jogunk van
annak kiegészitését, kijavitasat kérni.
A 18 év alatti gyereket érint6 dokumentacioba a sziiléknek is joga van betekinteni,

ugyanigy ha idésebb a beteg, de cselekv6képességét érinté gondoksag alatt all.
(14 év alatti valamint a kizar6 vagy korlatozé gondoksag alatt allé személy

29

o



0 _aut.gxp 2008.12.19. 12:23 Page 30

——

egészséglgyi dokumentaciojaba az 6nrendelkezési jognal leirtak szerinti jogosul-
tak tekinthetnek be, tehat els6sorban a térvényes képviseld, a sziil6.)

Az orvosi titoktartashoz valo jog

Ez a jog nem csak azt jelenti, hogy az orvosnak és az 4polészemélyzetnek bizal-
masan kell kezelnie a tudomasukra jutott informacidkat, hogy fokozott védelem
illeti az egészséglgyi adatokat. A betegnek ahhoz is joga van, hogy csak azok
legyenek jelen ellatasa, vizsgéalata soran, akiknek jelenléte sziikséges, illetve,
hogy ezekre olyan kérilmények kézott keriiljon sor, hogy azt beleegyezése nélkil
masok ne lathassak, hallhassak.

Ez a jog szorosan Osszefligg a méltésaghoz valé joggal. Ha a nyitott ajtd zavar
minket, kérjik meg, hogy csukjak be, huzzak el a figgdényt. Nem sziikséges bele-
egyeznink, hogy olyanok legyenek ott, példaul medikusok, akiknek jelenlétét
megalazonak érezziik. Megkérhetjik az orvost, hogy menjenek ki ezek a szemé-
lyek, s a vizsgélat egész ideje alatt ne j6jjenek vissza, vagy annak egy bizonyos
részén térhetnek vissza.

A beteg jogainak érvényesitése

Ha jogainkat sérelem érte tobb lehetéséglink is van arra, hogy érvényt szerezziink
nekik a kérhazon beldl.

A beteg panaszainak kivizsgalasa

Panasszal fordulhatunk mind az egészségligyi intézményhez, tehat a kérhazhoz,
mind a fenntartéhoz, azaz altalaban az dnkormanyzathoz. A részletes szabalyokat
a szolgaltato, a kérhaz hatarozza meg. Az, hogy panasszal élink, nem zarja ki,
hogy mas uton is ne probaljunk meg érvényt szerezni jogainknak.

A betegjogi képviselo

A betegjogi képvisel6 az, akit6l tajekoztatas kérhetd a betegjogokrdl, illetve adott
esetben ellatja a beteg jogainak védelmét. Elérhet6ségik és nevik a kérhazakban
megtalalhato, de vannak olyan megyék, ahol csak egy ilyen képvisel6 jut az egész
megyeére, illetve mikddéslk hatékonysaga erésen kérdéses.

Megyénkénti lebontadsban a kdvetkezd honlapon kaphaté informacié a betegjogi
képvisel6krdl: http://www.jogvedok.hu/

A kozvetitoi tanacs
A tanacs a viték peren kivili megoldasat segitheti el6.
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A beteg kételezettségei

Végul néhany sz6 a beteg kotelességeirdl, amelyek sok esetben fontosak lehetnek a
vizsgéalat gordiilékeny, stresszmentes lefolydsa szempontjabdl, s ez mindkét fél érdeke.

Mint mar emlitettem, a betegnek és hozzatartozéinak is tiszteletben kell tartaniuk az
orvosi intézmény rendjét, a hazirendet. Emellett a jogok gyakorlasa nem sértheti mas
beteg és az egészséglgyi dolgozok jogait sem. Ezek betartasa egy autista gyerekkel
néha nehéz lehet, de lehet6ség szerint torekedni kell erre. lit is ki szeretném emelni,
hogy az egyenléség megvaldsulasa megkivanhatja a sz6 szerinti értelemben nem
egyenl6 banasmadot, tehat a j6 szakemberek részérél nagyobb megértésre és tole-
ranciara kellene szamitanunk a szabalyok betartasaval kapcsolatban.

Ezen kivil a beteg vagy hozzatartoz6 kételessége megadni azokat az informa-
cidkat, amelyek a gyogyitashoz szlikségesek, és képességei és ismeretei szerint
a kovetkez6 pontokon kételes egyuttmdkodni:

1. Tajékoztatni kell az egészségugyi dolgozokat mindazokrol az el6zményekrdl,
amelyek ismerete sziikséges lehet a korisme megallapitasahoz, a megfelel6
kezelési terv elkészitéséhez és a beavatkozasok elvégzéséhez. igy kiildndsen
minden korabbi betegségrél, gyogykezelésrdl, gyogyszer vagy gyogyhatasu
készitmény szedésérdl, egészségkarosité kockazati tényezgirdl.

2. Téjékoztatni kell az egészséglgyi dolgozokat — a sajat betegséggel 6sszeflig-
gésben — mindarrdl, amelyek masok életét vagy testi épségét veszélyeztet-
hetik, igy kiléndsen a fert6z6 betegségekrdl és a foglalkozas végzését kizard
megbetegedésekrdl és allapotokrol.

3. Az egészségugyért felel6s miniszter (a tovabbiakban: miniszter) rendeletében
foglalt fert6zd betegségek esetén megnevezni azon személyeket, akiktdl a fer-
t6z6 betegséget megkaphatta, illetve akiket megfert6zhetett.

4. Tajékoztatni az egészséglgyi dolgozokat minden, az egészségligyi ellatast
érintd, altala korabban tett jognyilatkozatardl.

5. A gyogykezelésével kapcsolatban az egészségligyi dolgozoktol kapott rendel-
kezéseket betartani.

6. A gydgyintézet hazirendjét betartani.

7. Ajogszabdly altal eldirt téritési dijat megfizetni.

8. A jogszabalyban elGirt személyes adatait hitelt érdemi&en igazolni.

Ne felejtslik el, hogy az egészséglgyi ellatasban a beteg az ur, az 6 déntéseinek
megfeleléen kell annak lezajlania. Fontos, hogy udvarias forméban, de kimerjuk
fejezni nem tetszésiinket. Az egyuttm(ikédd, a jogaival tisztaban l1év6 és azokkal
él6 beteg segiti a gyogyitd tevékenységet is. A betegek jogainak érvényesllése
mind a betegek, mind az apolészemélyzet érdeke.

Felhasznalt jogszabalyok:

Az egészségugyrél szold 1997. évi CLIV. térvény
Az egészséglgyi dolgozok rendtartasarol szolo 30/2007. (VI. 22.) EGM rendelet
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