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Innovative Patient-Centred Approach for Social Care Provision to Complex Conditions

Ritka betegek
Elett koordinatora

65% 30% 38%

A ritka betegek 65%-anak kellett A ritka betegek és gondozoik 67%- A ritka betegek gondozoinak 30%-a A ritka betegek és gondozoik 38%-a
rovid idon beliil felkeresnie a érezte Ugy, hogy a kiilonbozc toltott naponta 6 oranal tobbet hianyzott tobb mint 30 napot a

kiilonbozo egészségiigyi, szocialis szolgaltatok kozti kommunikacio  toltott egészségiigyi feladatokkal* munkahelyérél az elmult évben™*
vagy helyi ellato szolgaltatot* rossz*

*This survey was conducted via EURORDIS survey initiative, RareBaromete , and in the scope of the INNOVCare project.
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Ezt az anyagot a roman Prader Willi Egyesiilet készitette az INNOV Care —
Innovativ betegkiozponti megkozelités a komplex betegségek szocialis ellatasahoz cimii
projektjében (2015-2018), az Eurdpai Unio tarsfinanszirozdasdval

Forditotta, adaptdlta a Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel élok
Orszdgos Szovetsége (RIROSZ)
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az Emberi Erdforrdasok Minisztériuma és a Slachta Margit Nemzeti
Szocidlpolitikai Intézet FOF2021-B-1244 szamu pdlydzatinak tamogatdsdval
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Case Management

1. Bevezetés

1.1. Projekt bemutatdja

Az INNOVCARE (Innovative Patient-Centered Approach for Social Care Provision
to Complex Conditions) projekt egy megtijuld, betegkdzpontu megkozelités, amely azzal a
céllal jott 1étre, hogy integralt szocialis gondozasi ellatast nydjtsanak olyan emberek részére,
akik osszetett (komplex) betegségben szenvednek. Ezt a projektet az Europai Bizottsag tars-
finanszirozta az "EASI" Foglalkoztatasi és Szocialis innovacios program "A szocidlpolitika
innovaciodja a szocidlis reformok tdmogatasa" cimil palyazati felhivasa keretében 2014-2020,
a PROGRESS 6sszetevdjeként.

A projekt a ritka betegségben érintettek el6tt allo tarsadalmi kihivasokkal, és az Eurdpai
Uni6 (EU) tagéallamaiban az egészségiigyi, szocialis és egyéb tamogatott szolgaltatdsok
koordinécidja hidnyaival foglalkozik. A legtobb tagallamban a gondozasi utvonalak nem
strukturaltak, az érintetteknek problémaik vannak a sziikséges szolgaltatdsokhoz vald
hozzaféréssel.

Az Eurdpai Bizottsag ritka betegségekkel foglalkozd szakértéi csoportjanak (2016)
ajanlasa hangsulyozza, hogy a tagallamok "olyan intézkedéseket sziikséges tenniiik, amelyek
eldsegitik a ritka betegségekben érintettek multidiszciplinaris, atfogo (holisztikus), folyamatos,
részvételen alapuld és személykozpontu ellatasat, timogatva 6ket alapvetd jogaik teljes kort
elérésében".

A projekt atfogd (holisztikus), személyre szabott gondozasi utvonalat fejleszt ki és
tesztel, amelynek célja a szolgaltatdk, az egészségiigy, a magan-, €s a civiltarsadalom kozotti
partnerségek megerdsitése az egészségiigy, a szocialis €s az oktatdsi szolgaltatasok teriiletén.

Projekt célkitiizései:
> Az ritka betegek (RB-k) és csaladjaik altal érintett emberek kielégitetlen szocialis
sziikségleteinek felmérése;
» A gondozasi szokasok elemzése a tagallamokban,;
Tapasztalatok/bevalt gyakorlatok cseréje az Er6forras Kozpontok kozott;
» Javasol, és modellez egy optimalizalt apolasi Gtvonalat:

A\

= Végrehajtas ¢€s értékelés egy romaniai kisérleti projektben (NoRo Kozpont);
= Az apolasi modell tarsadalmi, gazdasagi €s koltséghatékonysaganak értékelése,
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elemzése;

= A gondozasi modell mas tagallamokba, mar betegségekre torténo lehetséges
atvitele, elemzése;

=  AKkiilénb6z6 dgazatokhoz tartozo szolgaltatok (koz-, a magan-, a civil) kozotti
partnerség erdsitése;

A modellt Romaniaban dolgoztak ki egy kisérleti projekt soran, a Roman Prader Willi
Egyesiilet és a NoRo Ritka Betegségek Eroforras Kozpontjaban. A tarsadalmi-gazdasagi
hatast és a koltség-haszonelemzést mas tagallamok szakértéi csoportjai értékelték. Ennek a
modellnek a megval6sitdsa optimalizalja az ellatast, noveli a hatékonysagot, valamint biztositja
a NoRo Kozpontban nyujtott szolgaltatasok mindségének javulasat.

A NoRo Kozpont a kdvetkezd szocidlis €és orvosi szolgaltatasokat nytjtja:

1. A ritka betegségekben és az autizmus spektrumzavarban érintett gyermekek
napkozi ellatasa és személyre szabott kezelése;

2. Rehabilitacios kozpont: a ritka betegségben érintett csoportok 5 napos bentlakasa;
3. ,,Szarnypréba” Onallé Eletvitel Kozpont: egy program sajatos nevelési igényt
fiatalok szamara az 6nallo élet eléréséhez sziikséges készségek fejlesztésére (mint az MWSzT
hazai programja);
4. NoRo Segélyvonal: informacids és tanacsadasi szolgaltatds (hasonloan a hazai
Ment66v Kozpont és Segélyvonalhoz);

5. Specialis ambulanciak: neuroldgia, gyermekpszichiatria, orvosi genetika,
gyermekgyogyaszat.

A NoRo Koézpont munkaja kezdete 6ta nagy hangsulyt fektet a ritka betegségekben €16k
ellatasanak interdiszciplinaris - tehat tobb tudomany teriiletet érint6 jellegére - ami az egyetlen
lehet6ség az életmindségiik javitasara. Az interdiszciplinaritas és az egyéb kozosségi
szolgaltatasokkal valo egyiittmiikodés fontos a szolgaltatasok folytonossaga szempontjabol.

Az INNOVCare projekt jelentdsége a NoRo Kozpont szempontjabdl pontosan abban
rejlik, hogy a projekt keretében végzett tevékenyseégek révén tudomanyos bizonyiték gylijthetd
a megkozelités sziikségességérdl ¢és az Osszehangolt interdiszciplinaris beavatkozas
hatékonysagarol.

s Az ¢érintett és a csaladja alapveto sziikségletei kozé tartozik a gondozasi
szolgaltatasok Osszehangolasa: az orvosi, szocialis és oktatasi szolgaltatasokhoz
valo hozzaférés.

Romaniaban térvény szabalyozza, hogy az életut koordinalds (eset menedzsment) a
szocialis és gyermekvédelmi szolgaltatasokba beépiiljon (Hivatalos Kozlony 288/2006,
2006.07.06., 637 sz. I. rész: A gyermekjogok védelmének teriiletén az esetkezelésre vonatkozo
kotelez6 minimumszabalyok jovahagyasardl. Volt egy esetkezelési projekt a Duchene
disztrofiaban szenvedd betegek szamara is, a Parent Projekt - az ANBRaRo tagszervezete —
megvalositasaban).
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Rovid informaciok a kisérleti projektrol:
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Alkalmazott életut koordinatorok szama: 2 teljes allasu alkalmazott, 4 életit koordinator;

D)

Eletit koordinatorok profilja: szocialis munkasok, jogi tanacsado, gyogypedagogus;

R/ R/
L X X4

Egyidejti ,,ligyek” életut koordinatoronként (teljes allasu): 30;

>

R/
*

A szolgéltatasnyujtast néhany kulcsfontossagu teriiletre kell sszpontositani, hogy
legyenek értelmezhetd eredmények.

D)

Az életat koordinalasi (eset menedzseri) szerepek és meghatarozasok orszagonként
kissé eltérdek lehetnek a helyi realitasok és igények alapjan.

A segélyvonalak az életut koordinalas eszkozei lehetnek, de nem sziikségesek. Az
¢letiit koordinalas soran mind az egyén, mind az egész csalad sziikségletei jobban
megismerhetoek.

Az életiit koordinaldas masik eszkdze a halozatépités, szolgaltatdsi haldzatok
felhasznalasaval, szakemberek bevonasaval. Ezek nem csak a beteget és csaladjat, hanem az
életat koordinatort is segithetik.

Eletat koordinatornak barmely szakmabol, legalabb BSc végzettséggel rendelkezd
személy képezhetd. Egy életut koordinaldsi csapatban fontos, hogy kiillonb6zd szakmak
képviseldi vegyenek részt, minél tobb kiegeészitd informacioval és tapasztalattal. Hozzaadott
érték, ha az életut koordinatornak személyes tapasztalatai vannak — sajat maguk vagy egy ritka
betegségben érintett csaladtagja révén.

Mivel az életit koordinalas magaban foglalja a csalad megerdsitését is, eseti dontésnek
kell lennie, hogy a beteg maga (vagy a csaladja) valamit megtehet, vagy az életit koordinator
kozvetlen beavatkozasa sziikséges. Az életit koordinitoroknak egy-egy ligyben kevesebb
beavatkozasa lehet azokban az idoszakokban, amikor mar kello tudassal rendelkeznek az
érintettek, de az életut koordinatorokkal valo egyiittmiikodést intenzivebbé kell tenni, amikor
valtozas, atmeneti idoszak van.

A hosszu tava fenntarthatésag érdekében azt javasoljuk, hogy minden régidban
legyen egy Kkis életut koordinator csoport, regionalis halézatokat létrehozva. A megyei
onkormanyzatokat meg kell gy6zni, hogy a tamogassak a tevékenységet, hiszen az a cél, hogy
legyen 2-3 f6s csapat minden megyében. Az életut koordinatorokat képessé kell tenni
halozatépitésre.
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A halézat tagjai szamara fontosak a szakembereknek szolé képzések. Akkreditalt
tanfolyamokat kell hasznalni. A kiilonb6z6 szakmai tarsasagoknak meg kell allapodniuk a ritka
betegségek kezelésének protokolljaiban. Ehhez jo kiinduldpont lehet a ProRaris altal hasznalt

oktatasi terv. Erdemes megfontolni az online képzési format is.

A helyi szakemberek munkakori leirdsaban szerepelnie kell az életit koordinatorokkal
valo egylittmtikodés, valamint a ritka betegségekkel kapcsolatos egyéb kotelezettségek,

feleldsségek.

Ennek érdekében fontos a testvérek és mas csaladtagok képzése, megerdsitése, amely

javitja a csaladok ellenalld képességét.

Az élettt koordinator tapasztalata felhasznalhatd uj/tobb szolgaltatas 1étrehozasaban,

ha azok nem elérhetdek a régidoban.

Megfontoland6 a virtualis iigykezelés, kiilondsen azok szaméra, akik rendszeresen
hasznaljak a technoldgiat és/vagy elfoglalt napirendjiik van. Esetenkénti dontés kell, hogy
legyen, hogy ez a fajta kommunikacié megfelel-¢ a csaladnak vagy sem.

Létre kell hozni egy rendszert az életut koordinatorok védelmének érdekében:
intervizid, szupervizid, rugalmassag novelése.

1.2. Esettanulmanyok - ritka betegségek eset menedzser szolgaltatasai

1.2.1. A Dan Ritka Beteg Szovetség ,Navigator” Programja

A Dan Ritka Beteg Szovetség projektje,
melyet a Dan Egészségiigyi Hatosag
tamogatott, az Onkéntes Ritka Navigatorok
oktatasara és foglalkoztatasara. A cél az
egyenlotlenségek kiegyenlitése, valamint a
legsebezhetdbb ritka betegséggel ¢lok
egészségének €s egészségiigyi ismereteinek
elémozditasa volt a dan egészségiigyi
rendszerben.

A navigatorok a személyes és szakmai
készségeket sajatitottak el. A Navigator olyan
személy, aki tapasztalaton alapulé tudasra
alapozva személyes utmutatast ad a dan
egészségiigyi rendszerben navigalo és a
szocialis rendszerbe belépd veszélyeztetett
ritka beteg szdmara. A navigatorok vagy
maguk is ritka betegségben szenvedtek a
vagy egy ritka betegséggel €16 rokonai
voltak.

A feladat

A rendszerek kozotti €s a rendszereken beliili
koordinaciod biztositasa a szociélis és egészségiigyi
szakemberek feladata. Azonban a Dan Ritka Beteg Szovetség
készen 4llt arra, hogy dnkéntes fellépéssel hozzajaruljon a
ritka betegek helyzetének javitasdhoz, és részt vegyen a
tamogatasara iranyulo kovetkezo folyamatokban:

* A személyes helyzet megismerése

« Attekintés készitése az opciokrol

» Az egészségligyi ismeretek ndvelése és az
egyiittmitkodokészség dsztonzése.

A navigatorok timogattak a sebezhetd ritka betegek
kivansagait, prioritasait és dontéseit azaltal, hogy képessé
tették oket, hogy segitsenek magukon. A ritka navigatorok
segithetnek abban, hogy a betegek nem essenek at a réseken,
igy kovethetik kezelési terveiket és javithatjak egészségiigyi
ismereteiket. Tovabba a Navigatorok személyes tudasanak
bévitésére, a Dan Ritka Beteg Szovetség folyamatos oktatasi
¢€s tamogato programot biztosit a Navigatorok részére.
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Ertékelés

A Navigator tiamogatasa hatasanak
tanulmanyozasa céljabol a projektben
résztvevo Osszes ritka beteg valaszolt a WHO-5
Jol-Lét kérdoivére a navigacio elején és végén.

Tények

Eredetileg a Beteg Navigacio koncepciot
az Egyesiilt Allamokban fejlesztették ki, hogy
javitsak a sériilékeny populaciok kezelésének
hatdsat, megsziintetve a rak és mas kronikus
betegségek id6ben torténd diagnosztizalasanak
és kezelésének akadalyait. A Dan Ritka Beteg
Szovetség valoszintisitette, hogy a ritka
betegek kiilondsen sebezhetéek az
egészségiigyi rendszerben a komplexitas és a
betegség ritkasaga miatt. A standard eljarasok
nem milkddnek ezeknél a betegeknél, és
segitségre van sziikségiik a rendszerekben valo
navigalashoz.

betegség

A navigatorok legfeljebb 12 honapig jatszanak szerepet a
ritka beteg életében. A navigécio teljes mértékben attol
az egyéni igényektdl és a komplexitastol fiigg.

1.2.2. ProRaris - A svajci Ritka Beteg Szovetség Kisérleti projektje

Ritka betegségek

érintett szakember személyre szabott tamogatasa

Tréning

Képzés

Koordinacio
Kinek: Minden ritka betegség Mi ez: A Svéjci Ritka Beteg Szovetség
diagndzissal rendelkez6, vagy a ProRaris nevd kisérleti programja

diagndzist keres6 személynek

Miért: Megkonnyiteni az érintettek életét,
lehet6vé tenni szamukra, hogy jogaikkal
élhessenek, és minden megfeleld
szolgaltatast felfedezzenek, amelyek
megkonnyitik a mindennapi életiket,
kitorni a gyakran el6forduld elszigeteltség
helyzetébdl, és lehetévé tenni a
Koltségek: A ProRaris program tapasztalatcserét mas érintettekkel.
forrasteremtésének
kdszonhet6en ingyenes az
érintett személyek részére a
projekt periddus alatt.

Hogyan: Az ellaté szakorvos
érzékenyitésével, tajékoztatasaval,
képzésével; az érintett betegek
végig kisérésével a folyamat

soran; a kiilonb6z6 szakemberek
beavatkozasanak koordinalasaval.

Mikor és hol: Bejelentkezés alapjan a
program konzultacids helyein
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1.2.3. A “Parent” projekt altal alkalmazott, neuromuszkularis beteg
értékelési és kezelési dossziéja - Romania

Q

Distrofie Musculara

Munkaeszkiozok: A neuromuszkularis beteg értékelési és kezelési adatlapja, melyet a “Parent”
esetkezelési projekt megvalositasa soran alkalmaztak annak biztositasara, hogy a gyermekek és a csalad
szamara szervezett, szigort, hatékony és koherens multidiszciplinaris (t6bb tudomanyteriiletet értint6)

¢és intézménykozi ellatds megvaldsuljon.

Alaphelyzet

A “Parent” projekt eredményei

* 10 orvosi jellegii fejezet az
értékelésekrol, kezelésekrol,
ajanlasokrol

» Egy formalis és informalis oktatasi
fejezet

* A kedvezményezettek helyzete:

v'  Iskolaba jar/hozzéfér/tanarok,
kollégak tanacsadasahoz
v' otthoni oktatds/magantanar

10 gyermek és fiatal Dolj megyébdl és a
szomszédos térségekbdl részesiilt
multidiszciplinaris koordinacioban

Létrejott a DMD/DMB ellatas nemzetkozi
szabvéanyainak alkalmazasaban képzett
szakemberekbdl és onkéntesekbdl allo csapat.
9 érintett csalad részesiilt betegellatasi
képzésben ¢s tanacsadasban

20 gondozonak, 11 6nkéntesnek és 10

* Elonyok: juttatasok, rokkantsagi fok, szakembernek szervezett képzési
jogok és szolgaltatasok szeminarium

*  Szocializacio és szabadido - * 2 munkahely jott Iétre, orvosi, szocialis
tevékenységek a csaladdal és a teriiletrél 8 szakembert vontak be, 8 dnkéntes
csoporttal szerz6dést irtak ala

» Partnerségeket kotottek 3 megyei szintii
intézménnyel

1.3. Eletit koordinator

A Fogyaszt6i, Egészségiigyi és Elelmiszeriigyi Végrehajté Ugynokség (Chafea) éltal
végrehajtott masodik, 2008-2013-as EU egészségligyi program a specialis egészségfejlesztést,
a ritka betegségek korai megelézését ¢és diagnosztizalasat, valamint a kapcsolddod
egyenlOtlenségek kezelését tamogatta. A kisérleti referenciahalozatok 1étrehozasaval és
megerdsitésével az unios projektek hozzajarultak a kapacitasfejlesztéshez, a bevalt gyakorlatok
megosztasdhoz, a kozos szabvanyok létrehozasdhoz és a tényeken alapuld beavatkozéasok
elémozditasidhoz.

Mivel az integralt szolgéltatasok nyujtasa javithatja a kronikus betegségek kezelését, az
egészségligyl program segithet azonositani €¢s megosztani a betegek gondozasanak legjobb
modjait. A kronikus betegek aktiv és eredményes életviteléhez nyujtott segitség jelentds
tarsadalmi és gazdasagi értéket képvisel. Az unids projektek azt vizsgaljak, hogyan lehetne az
embereket hosszabb ideig a munkaképesen tartani, €s megkonnyiteni az utat azok szamara,
akik a diagnozis utan szeretnének visszatérni a munka vilagaba. A mult év végén jovahagytak
az els6 europai referencia halozatokat. A NoRo Kozpont nemzeti szinten az RO-NMCA 1D
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héalozat, eurdpai szinten pedig az ITHACA halozat része. 26 orszagbol (25 tagdllam +
Norvégia) 24 haldzat alakult meg. (370 korhaz és kozel 1000 egészségiigyi szolgaltato akart
csatlakozni az els6 felhivasi korben.)

Eurdpa valaszat a kronikus betegségek (implicit és ritka) Osszetett kihivasaira tobb
szakpolitikai teriiletre és agazatba kell beépiteni. Az EU egészségiligyi programjai jol
megmutatjak a kronikus betegségekre vonatkozo gondolkodasi folyamatban is meghatarozott
igényeket, eldnyben részesitik a megel6zést és az egészség eldmozditdsat, valamint a
betegségek kezelését a betegek szerepvallalasanak erdsitése szellemében. Ez fontos 1épés az
egyiittmikodés fenntarthatosaga, a szakértelem megosztasa, a diagndzistol a kezelésig eltelt
1d6 leroviditése, valamint a ritka betegségek holisztikus és integralt ellatasa érdekében.

A NoRo Koézpont altal az INNOVCare projekt keretében nytjtott életit koordinatori
szolgaltatasok leirasa:

a) ¢letut koordinator kijelolése a kedvezményezett részére;

b) az életut koordinator feladata, hogy tamogassa a kedvezményezettet és csaladjat az
igények azonositasaban, a cselekvési terv kidolgozasaban és végrehajtasaban;

C) a tevékenységet legalabb 5 egyéni interakcid és legalabb 2, a koordinator altal
szervezett és vezetett csoportos tevékenység révén végzik;

d) azintervencio teljes id6tartama 9 honap, amely id6 alatt 2 kérdéivet kell alkalmazni;,
egyet az intervencios idészak kezdetén, egyet pedig az intervencios idészak végén. A harmadik
kérdoivet 9 honappal az intervencio el6tt vagy 9 honappal az utan kell kitolteni;

e) az ¢letit koordinator a kedvezményezettet a sziikséges szolgaltatasokhoz iranyitja,
kapcsolatot teremt ezekkel a szolgaltatokkal, tajékoztatast nyujt a szolgaltatasokrol, jogokrol,
tanacsokkal 1atja el és utbaigazitja a kedvezményezettet és a csaladot, hogy jobban kezeljék a
betegség kihivasait, a szakemberekkel valo kommunikacié megkonnyitésére, a klienssel egyiitt
kidolgoz egy segédletet;

f) az INNOVCare projekt keretében nyujtott szolgaltatasok soran, a ritka/kronikus
betegségekben érintettek ¢€letit koordinaldsi szolgaltatdsainak hatékonysagat €s holisztikus
megkozelitését vizsgalo kutatasok keretében, a kedvezményezettek elfogadjak a szolgaltatasok
nyujtasat szerz0dés szerinti, valamint az adatszolgéltatast (anonim moddon tovabbitandd a
projektpartnereknek).

Jovokép: Az életit koordinatort szakértokként és kulcsszereploként ismerik el a ritka

rrrrrr

hatékony ellatasanak és megerdsitésének érdekében.

Meghatarozas: Az életit koordinalas egy részvételen alapuld egylittmiikodési,
értekelési, tervezesi, tanacsadasi €s tajékoztatasi folyamat az ellatasi lehetdségekrol, amelyek
megfelelnek az érintettek és csaladjaik sziikségleteinek. Mindez kommunikacioval és a
forrasokhoz val6 hozzaférés segitségével torténik.

10
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Helyzet
atvilagitas

Kapcsolat-
tartas

Tiinetek Eletdt
kezelése koordinator

Oktatas, Folyamatos-
dnmenedzse- sag
lés segitése biztositas

Egylittm-
kodés

Az életit koordinator szerepe a beteg szemszogébol:

«» valaki, akitdl tanacsot kérhetnek, amikor sziikségiik van ra;

+ informaciok és szakértok megtalalasa;

¢ akezelés finanszirozasarol, valamint az ellatashoz, kezeléshez és oktatashoz valod
hozzaféréssel kapcsolatos informaciok megtalalasa

+ munkahelyek azonositasa fliggetlenségiik biztositasa érdekében;

Az életut koordinator szamara megkovetelt készségek és képességek:

Az ¢letiit koordinatoroknak képesnek kell lenniiilk meghallgatni, megfigyelni és
reagalni. Ehhez sziikségiik van specifikus készségekre: varakozasi, pontositasi, szembesitési,
személyre szabott, problémamegoldo cselekvések tervezésére.

Az életut koordinatortol elvart készségek:

e pozitiv megkdzelités;

e hatékony kommunikécio, targyalasi készségek;

e az egészségiigyi, szocialis és oktatdsi rendszer miikddésének és a ritka betegségben
szenvedo betegek jogainak ismerete,

e a fogyatékkal ¢16 személyek szamara nytjtott szolgaltatasokhoz és juttatasokhoz valo
hozzatérés alapvetd fogalmainak ismerete,

e atajékoztatason alapuld beleegyezés megszerzésének fontossaga, az adatvédelem,

e akedvezményezettek maganéletének védelme/autonomigja;

e az érintett és a csaladjanak sziikségleteinek felmérésére valo képesség;

e kritikus gondolkodas ¢és elemzés;

e acélok eléréséhez sziikséges tevékenységek megtervezésének és megszervezésének képessége.

Megfelel6 bemeneti képesitések az életit koordinator szamara:
szocialis munkas, névér, védond, pszichologus, pszichopedagdgus, gyogytornasz, orvos,
jogi tanacsadd, pszicholdgiai tandcsado, genetikai tanacsadd, fogyatékossagiigyi tanacsado,
pedagogus stb.

A ritka betegségben érintettek csaladtagjai és maguk az érintettek megfeleld
képzéssel fontos eréforrasokka valhatnak.

ik
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Az életut koordinalas célkitiizései:

1. Az ¢érintettek és csaladjaik egészségiigyi, pszichoszocialis, viselkedési és lelki
sziikségleteinek holisztikus megkozelitése;

2. Az érintettek fokozott bevonasa a dontéshozatalba;
3. Az ¢letut koordinatorok interdiszciplindris csapatanak kiterjesztése kdzosségi tamogatasra;

4. Egylittmlikodés a szolgaltatokkal és az érintettek, valamint a szolgéltatok kozotti
kommunikécié megkonnyitése;

5. A betegbiztonsag javitasa,

Az életut koordinalas egyik alaptétele, hogy amikor az érintett eléri a jollét és a
funcionalis kapacitas optimalis szintjét, az mindenki szdmara eldnyds:

az érintettnek, mert javul az életmindsége,
a megfelel6 tamogato szolgaltatasoknak,
az egészségligyi rendszernek

az egészségligyi biztositasi rendszernek

Az ¢letat koordindlds a kedvezményezettek jolétének és autondmidjanak elérésére
szolgal az érdekképviselet, a kommunikacio, az oktatas, a szolgaltatasi eréforrasok azonositasa
¢s a szolgaltatdsokhoz val6 hozzaférés megkonnyitése révén.

Ezek a véltozasok hatarozzak meg az élett koordinalés hitelességét, és kiegészitik az
egészségligy jelenlegi trendjeit és valtozasait.
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2. Ritka Betegségek - Altalanos informaciok

Ritka betegségnek nevezziik azt a betegséget, amely 10 000 emberbél kevesebb, mint
5 embert érint. Arva betegségeknek is nevezik 6ket, mert az esetek 94%-ban még nincs rajuk
kurativ gydgymad és elérhetd terapia.

Tobb, mint 8000 kiilonboz6 ritka betegségrol tudunk, emiatt nagyon sok, kevésbé
ismert a lakossag és az egészségiigy szakemberei korében.

Ezek az allapotok lehetnek vele sziiletettek, vagy fiatal korban megnyilvanulok.
Azonban a ritka betegségek tobb mint 50%-aban az elsé klinikai tiinetek felnéttkorban
jelentkeznek. Altalaban motoros és/vagy érzékszervi nehézségek kisérik Oket, amelyek,
sulyosak és jelentés mértékben fogyatékossagot okoznak.

Mivel a gyogyszeripar szamara veszteséges, ha néhany f6 betegségére fejlesztenek ki
terapiat, ezért kevés a kutatas, kevés a terapia, kevés a tudds, igy az érintetteknek tobb évig,
akar évtizedekig is eltarthat megtalalniuk a helyes diagnézist. Ezen allapotok gazdasagi és
tarsadalmi tdmogatottsaga sem kielégito.

A ritka betegégek 80 %-a genetikai eredeti. Ezek altalaban 6rokletes betegségek, egyik
generaciordl a masikra 6roklédnek. Lehetnek spontdn mutacié eredményei is, anélkiil, hogy a
csaladban lenne hasonlo eset.

A betegségek tovabbi 20%-a kozé tartoznak a ritka rdkok, autoimmun betegségek,
fert6z6 betegségek, valamint mas, kiilonb6z6 okokbol (kornyezeti tényezok stb.) kialakult
allapotok.

Romaniaban a ritka betegségek a lakossadg 6-8%-ban fordulnak eld, akarcsak a tobbi
eurépai orszagban. Igy kb. ezek a betegségek 1 300.000 embert érintenek itt, akik koziil
1.250.000 betegnél még nem all rendelkezésre a helyes vagy teljes diagnozis, sem a megfeleld
kezelés vagy ellatas. Hasonloan Magyarorszagon tobb mint 700.000 ritka beteg lehet.

2.1. Ritka betegségek altalanos informacioi

Tovabbi informaciokat a ritka betegségekr6l a www.orpha.net vagy a www.rirosz.hu
webhelyen talal.

2.2. A diagnozishoz val6 hozzaférés

Az ¢érintettek és csaladjaik szdmara az elsd és legnehezebb akadalyt a diagnézis
megszerzése jelenti: gyakran ez a legkétségbeesettebb kiizdelem. Ez a kiizdelem
megismétlddik egy ritka progrediald vagy degenerativ betegség minden 0j szakaszaban. A ritka
betegségiikkel kapcsolatos ismeretek hidnya gyakran veszélybe sodorja a betegek életét, és nem
megfeleld, st artalmas gyogyszeres kezeléssel és kezelési eldirassal is jar.

A betegségekben érintettek mindegyike hasonld nehézségekkel néz szembe a diagnozis,
a relevans informéciok felkutatdsa €s a szakképzett szakemberek megtaldlasa soran. Sajatos
problémat jelent a mindségi orvosi ellatdshoz vald hozzaférés, a globalis orvosi és szocialis
tamogatashoz vald hozzaférés, a korhaz és a haziorvos kozotti hatékony egylittmiikodés,
valamint a szakmai és tarsadalmi integracio is (pl. onallosag). Az érintettek lelkileg, szocialisan
¢s kulturdlisan sebezhetobbek. Ezeket a nehézségeket megfeleld szakpolitikdk révén lehet
lekiizdeni.

Hiaba az orvosi és tudomanyos fejlodés, sok beteg nem jut diagndzishoz. Betegségiik
ismeretlen marad. Ok azok, akik a leginkdbb szenvednek a megfeleld tamogatis
megszerzésének nehézségei miatt. (Orphanet)
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Helyes diagnozis hidnyaban az egészségiigy nem tudja megfelelden ellatni a beteget. A
szamos ritka betegséggel kapcsolatos rendellenes viselkedést gyakran az anyanak rojak fel, igy
6k gyakran biintudatot éreznek, szoronganak. A félreértés, a depresszio, az elszigeteltség és a
szorongas a legtobb ritka betegségben érintett gyermek sziileinél mindennapos probléma,
kiilonosen a diagnozis eldtti szakaszban.

Az egész csalad visszavonul, marginalizdlodik. A sebezhetdség pszichologiai,
tarsadalmi, kulturdlis és gazdasagi. Egy ritka betegségben érintett gyermek sziiletése sok
esetben a csalad széteséséhez vezet.

A diagnézis megszerzése egy er0s érzelmi terhelést jelentd pillanat, amely
"hivatalosan” jelzi a valtozast a beteg és csaladja életében. A diagndzis elfogadasa és a negativ
érzelmi allapotok normalizalodasa a diagndzis kihirdetésének modjatol is fiigg.

A diagnoziskozlés betartanddé minimalis feltételeit az Egészségligyi Vilagszervezet mar
1993-ban megallapitotta, de a folyamat megkonnyitésére a RIROSZ is kidolgozott egy
protokollt (https://www.rirosz.hu/szakembereknek/prorokoll).

A diagnoézis elfogadésa és a betegséghez vald alkalmazkodds az els6 jelentds akadaly,
amelyet a betegnek és a csaladnak le kell kiizdenie. A ritka betegség diagnosztizalasa utan
fellépd reakcidk kozott mind a betegben, mind a csaladban sor keriilhet:

e Gyaszreakcio — A diagn6zis a veszteség €rzését, az ¢let feletti kontroll elvesztését keltheti.

o Tagadas - A beteg ¢és a csalad figyelmen kiviil hagyhatja a betegséget, remélve, hogy egy
id6 utan elmulik, remélve, hogy az orvosok tévedtek. Eppen ezért nagyon fontos, hogy a
diagnozist a betegséggel kapcsolatos relevans informaciokkal egyiitt, vagy nyilt
beszélgetés keretében kozoljiik.

e Harag - Mindenki ellen irdnyulhat, melynek oka, hogy érthetetlen a beteg szdmadra: “miért
én lettem beteg, a tobbiek miért nem? A sziilok haragot érezhetnek sajat személyiikkel, a
gyermekiikkel, a parjukkal, vagy akar az egészségligyi személyzettel szemben is.

e Depresszio - Szomorusag, faradtsag, energiahidny és reményvesztettség eléfordulhat a
ritka betegségekben érintetteknél. A sziil6k is megtapasztalhatjak ugyanazokat a negativ
allapotokat, és negativ forgatokonyveket készithetnek az érintett jovdjérol.

o [élelem, szorongas - A félelem a kiilonb6zd tiinetekkel, masoknak a diagndzisra adott
reakcidival, a betegség kialakulasaval vagy a betegség altal okozott egyéb valtozasokkal
kapcsolatos. Ez az érzés mind a betegekben, mind a sziileikben el6fordulhat, akiket
tulterhelhet a helyzet.

e Hibaztatas - Gyakran el6fordul. Az érintett vagy csalddja elhiheti, hogy a betegség az ¢

helytelen viselkedésének a kovetkezménye, hogy ez a sajat vagy masok biinei miatti biintetés.

A negativ érzések, szomorusag, félelem, zavarodottsag és mas hasonlok teljesen
természetesek kozvetleniil a diagnozis utan. Azonban, ha ezek hosszabb ideig fennallnak vagy
nagyon intenzivek, akkor az érintettnek pszichologiai beavatkozasra lehet sziiksége.

A betegek ¢és csaladjaik sziikségletei sokrétiiek €s Osszetettek, mind a diagnozis elott,
mind kozvetleniil azt kdveten. Interdiszciplinaris csapatokra van sziikség ezeknek az
eseteknek a kezelésére, tanacsadasra a csaldd szamaéra, amely atvezeti dket a szocialis és
egészségiigyi rendszerek labirintusain. A szolgaltatasokhoz torténé beutalast az éEletat
koordinatoroknak kell elvégezniiik, bevonva a betegszervezeteket is a tamogatd csoportokba.
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2.3. Arokkantsagi fokozat meghatarozasa - Szocialis szolgaltatasok

Mivel a legtobb ritka betegség valamilyen fogyatékossaggal jar, ezt az érintett
személynek el kell fogadnia, és el kell ismernie rokkantsagi igazolé okirat megszerzésével.

Gyakran azonban a csaladtagok ugy érzik, hogy a rokkantsagi fok megallapitdsanak
kérése még inkabb megbélyegzi az érintettet, és elfogadja ezt a helyzetet anélkiil, hogy mas
“kezelést” keresne.

Az alabbiakban felsoroljuk azokat a 1épéseket, amelyeket a fogyatékkal €16 személynek
meg kell tennie, hogy fogyatékossagot igazolo tantsitvanyt szerezhessen (Romaniaban):

e Dokumentacié benyujtasa;
o Komplex értékelés;

e A dokumentacid benyujtasa a bizottsdghoz a rokkantsagi fokozat megallapitasa
érdekében.

Az életut koordinatoroknak ismerniiikk kell a rokkantsagi bizonyitvany
megszerzésének minden jogi és eljarasi részletét.

Bar a hatdlyos jogszabdlyokban a dolgok meglehetdsen egyszerlinek ¢és
megvalosithatonak tiinnek, a valésagban humaneréforras hiany miatt nincs elég tanacsadas,
amely a szocialis, egészségiigyi, oktatasi szolgaltatasokhoz vald hozzaférésrél szol. A
tajékoztatok nagyon kevés informacioval szolgalnak. A csaladok mas csaladoktol tudjak meg,
hogy hova menjenek, milyen szolgaltatasokat vehetnek igénybe.

Abbél a valdésagbol kiindulva, hogy a ritka betegségek tobbségének még nincs
elérhetd gyogymodja, terapiaja, elengedhetetlen a meglévd szocialis szolgaltatasok
létrehozasa és adaptalasa. Az életit koordinatoroknak ismerniiik kell és be kell vonniuk
halézatukba mindazokat a szocialis szolgaltatokat, akik bevonhatok iigyfeleik kezelésébe.

A betegeknek problémaik vannak a jogaikhoz €s az informaciokhoz val6 hozzaféréssel
is. Problémak vannak a fogyatékossdg mértékének megitélésében, az értékelés nem egységes,
a kodolas hianyos. Megoldas lehet, ha a fogyatékkal €16k értékeld bizottsaga alkalmazza az
egyes ritka betegségekre specifikus Orpha kodokat, mivel az BNO-10 kodja csak néhany szaz
ritka betegségnek van, mikozben a juttatdsok zome BNO-10 kdédhoz kotott.

2.4. Az oktatashoz valo hozzaférés

Minden személy alapvetd joga az esélyegyenldség az oktatasban, annak tdmogatasa,
hogy a lehetd legjobban kiaknazza sajat lehetOségeit. A ritka betegségek altal okozott
fogyatékossaggal ¢él6 személy oktatason keresztiil megfelelé tamogatast kell, hogy kapjon
bizonyos ismeretek megszerzéséhez, bizonyos készségek kialakitasahoz, amelyek eldsegitik a
tarsadalomba valo beilleszkedést.

Bar a fogyatékkal €16 személyek oktatashoz valo jogat torvény szabalyozza, és vannak
oktatasi alternativak a fogyatékkal €16 gyermekek szdmara, az oktatasi szolgaltatasok
szdmanak csokkenése és foldrajzi eloszlasa korlatozza az oktatashoz valo hozzaférést. Messze
a leghatranyosabb helyzetliek azok a fogyatékkal €16 gyerekek, akik olyan vidéki teriileteken
¢lnek, ahol nincs befogadd iskola vagy nappali kozpont, amely kompenzalna a hivatalos
oktatasi forma hidnyat. Es ahol ezek a szolgaltatisok léteznek és elérhetdk, ott a specialis
terapiak és egyéb tamogatod szolgaltatasok oraszama, amelyeket az oktatasi rendszer képes
nyUjtani, formalis és specialis kontextusban, korlatozott, és nem elégiti ki a fogyatékkal €16
gyermekek sziikségleteit.
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Jelenleg Romaniaban az oktatasi gyakorlat az, hogy a fogyatékkal ¢16k oktatasa a lehet6
legkozelebb valdsuljon meg a lakhelyéhez. A mindenkit megilletd oktatas jegyében és a
fogyatékkal €10k életmindségének javitasa érdekében a roman iskola jelenleg az esélyek
kiegyenlitésére és a normalizacios elv érvényesitésére torekszik. Az oktatasi lehetdségek
kiegyenlitése megkdveteli, hogy a fogyatékkal él6 gyermekek iskolaztatasa lehetdség szerint
az altalanos oktatasi rendszer keretein beliil torténjen, és a tankotelezettség minden tipusu és
szintli fogyatékossaggal ¢l6 gyermekre kiterjedjen. Az esélyegyenldség biztositasa akkor
valosithatdo meg, ha az iskola a sajatos nevelési igényliek szamara a normal koriilményekhez
lehetd legkozelebbi életkdriilményekhez valdé hozzaférést, illetve az egyéni igényekhez
igazodo kiegészitd szolgaltatasokhoz vald hozzaférést segiti eld.

Romaniaban a 448/2006-o0s torvény értelmében a fogyatékossaggal €16k ingyenesen és
egyenld hozzaféréssel jutnak az oktatas barmely formajahoz, életkoruktol, fogyatékossaguk
mértékétdl és oktatasi sziikségleteiktdl fiiggetlentil. A fogyatékossaggal €16 személyek egész
¢leten at tartd tanuldsban és szakmai képzésben részestilnek.

A ritka betegségek miatt fogyatékossaggal €16k oktatasa a nemzeti oktatasi rendszerbe
bevont oktatasi intézményekben, az oktatési, kutatasi és innovacids miniszter koordinalasaval
torténik. A 448/2006-0s torvény értelmében szamos oktatasi alternativa 1étezik a fogyatékkal
¢lok szamara:

e Specialis oktatasi egységek/iskolai kozpontok az inkluziv oktatés jegyében;

e Egyéni integracio a koznevelési intézményekben, beleértve a nemzeti
kisebbségek nyelvén oktato egységeket is;

o Oktatasi szolgaltatasok utazd pedagogusokkal:
e Otthoni oktatas a diploma megszerzéséig, de legkésdbb 26 éves korig;
e Korhazi” oktatas a korhazi kezelés alatt;
e Egyéb oktatési alternativak.
A jogszabalyi rend szerint a sajatos nevelési igényll gyermekek, tanulok, fiatalok

crer

értékelésére, pszichopedagogiai segitésére, iskolai orientacidjara, valamint szakmai

crer

A tanulasi nehézségekkel kiizdd gyermekek az adott helyzetben és a hatalyos
jogszabalyok szerint csak a csalad kérésére, illetve a rokkantsagi bizonyitvany megszerzése
utan jutnak el ehhez a szolgaltatashoz.

Ha a gyermek fogyatékossagi bizonyitvannyal rendelkezik, a csalad csak egy egyszeri
kérelmet t6lt ki, hogy a SEOSP értékelje a gyermeket az iskolai és szakmai orientacios
bizonyitvany megszerzéséhez. Vannak azonban olyan helyzetek, amikor a tanulési
nehézségekkel kiizdd gyerekeket a tanarok, iskolai tanadcsadok azonositjak, €s csaladjukkal
egyiitt kozvetleniil a SEOSP-hez iranyitjak oket.

A SEOSP felméréseket kovetden a gyermek iskolai orientdcids bizonyitvanyt kap
személyre szabott cselekvési terv kiséretében, amely tartalmazhatja a segité tanar igényét, az
adaptalt tantervet, vagy a gyogypedagogiai fejlesztés iranyaba torténd orientaciot.

Ennek a sorrendnek a végrehajtasi problémai tovabbra is szdmosak:

e A tananyag adaptalasanak feleléssége a pedagogusé, akit senki sem kér szamon,
hogy mennyire sikeriil a tananyagot a lehetd legjobban adaptalni.
o Kevés a gyogypedagogiai készségfejlesztd iskolakban a szakmat add osztaly
(textiles, szabo, asztalos)
Sok olyan helyzet is el6fordul, amikor a tanuldsi nehézségekkel kiizdé gyerekek

csaladja nem tudja elfogadni az el6ttiik allo helyzeteket, vagy a megbélyegzéstdl tartva inkabb
nem koveti a fogyatékossagi bizonyitvany, illetve az iskola elvégzésének torvényes eljarasait.
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Ezeket az eseteket tovabbra is nagyon nehéz kezelni azoknak a pedagogusoknak, akiknek
egylitt kell dolgozniuk veliik. Az iskoldkban alkalmazott tanacsado szolgaltatasok szdma kevés
a humanerdforras hiany miatt, hiszen egy-egy szakember t6bb iskolahoz van beosztva, teljesen
eltérd feladatkorrel. Ilyen koriilmények kozott a tanuldsi nehézségekkel kiizdé vagy sajatos
nevelési igényl gyermekek csaladja nem kap tanécsot a segitd szolgaltatasok felé.

2.5. Foglalkoztatas

Felmeriil a fogyatékkal ¢l6 fiatalok szakképesitésének, munkaba vald
beilleszkedésének kérdése. A munkaadok a fogyatékkal élokkel szembeni vonakodasanak
ellenstlyozasara védett munkahelyek Iétesithet6k, amelyek elésegitik a felnétt életbe vald
atmenetet, és implicit médon a munkavallaloi életet is.

A fogyatékkal ¢16k korében a munkanélkiiliség kétszer annyi, mint a munkaképes
népesség korében.

Romaniaban a fogyatékkal éloknek (megfeleld életkortiak és munkaképesek)
minddssze 12%-a dolgozik (szemben a lengyel 20%-0s, vagy a finn, dan és luxemburgi 50%-
os adattal).

A jelenlegi jogszabalyok (448/2006. sz. torvény) intézkedéseket irnak el a
fogyatékossaggal ¢él6 személyek foglalkoztatdsanak Osztonzésére adokedvezmények
felajanlasaval, 4%-os kvota megallapitdsaval az 50 fonél tobb alkalmazottat foglalkoztatd
cégek szamara, védett formakban (példaul védett egységekben és miihelyekben) torténd
foglalkoztatas révén, amelyek szintén részesiilhetnek az adokedvezménybdl.

A szocialis gazdasagi szervezetek kozvetetten hozzdjarulnak a foglalkoztatés
novekedéséhez ~a  hatrdnyos  helyzetli,  alacsonyan  képzett = munkavallalok
foglalkoztathatosaganak javitasaval. A foglalkoztatasi és képzési szolgaltatoknak, esetenként a
szocialis szolgaltatasokat nyujtoknak nagyon fontos szerepe van a kozfoglalkoztatasi vagy
tarsadalmi befogadasi politikak aktiv foglalkoztatasi intézkedéseinek végrehajtasaban.

A szocialis gazdasaghoz tartoz6 védett egységek legreprezentativabb tipusai az intenziv
integracids tevékenységet folytatd szervezetek; Az e modell szerint védett egységek, a
szovetkezetek, egyesiiletek és alapitvanyok foglalkoztatdsi ratdja magas (altaldban a
fogyatékossaggal €10k atlagos foglalkoztatasi rataja felett van), és céljuk a 1étszamuk lehetdség
szerinti bdvitése. Az ilyen tipusi védett egységek tevékenységei nagymértékben
diverzifikalodnak, ¢és érdekeltek abban, hogy hozzaférjenek barmilyen tipusu
adokedvezményhez, lehetséges finanszirozasi forrashoz a helyi vagy kozponti koltségvetésbol,
vagy barmilyen mas tipusi magéanfinanszirozashoz tevékenységeik fejlesztése és a tamogatas
biztositasa érdekében. A jelentds integracios tevékenységet folytatd szocialis gazdasagi
szervezetek a munkahelyek biztositasan tul szamos kiegészitd szolgaltatast nytjtanak a
munkavallaloknak, mint példdul tanfolyamok, pszicholégiai vagy jogi tanacsadas,
egészségligyl szolgaltatasok, kozlekedési tamogatds, vagy részben vagy egészben
finansziroznak bizonyos egészségiigyi beavatkozasokat a dolgozok szamara.

A Védett Egységek szocialis gazdasagi egységek, amelyeket eurdpai szinten Work
Integration Social Entreprises WISE vagy Vocational Entreprise néven ismernek.

A 2006. évi 448. torvényben meghatarozott kedvezményezettek a szakképzettségiiknek
¢s munkaképességiiknek megfelelden foglalkoztathatd, fogyatékossdggal €16 személyek,
akiket a fogyatékossagi fokozatot igazolo bizonyitvany igazol.

Az Engedélyezett Védett Egység az a koz- vagy maganpiaci, 6nallo gazdalkodasu
szerepld, ahol az egyéni munkaszerzddéssel foglalkoztatottak létszamanak legaldbb 30%-a
fogyatékossaggal ¢l0.
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A védett miihely - védett, 6nalloan gazdalkodo egység, ahol a fogyatékkal €16k képzési,
fejlesztési, készségfejlesztd tevékenységet végeznek; miikddhet kozosségi helyeken, nappali
¢s bentlakasos kdzpontokban, gydgypedagdgiai intézményekben.

A védett munkahely a fogyatékkal ¢lok sziikségleteihez igazodo tér, védett
foglalkoztatas formajaban.

A fogyatékossaggal €16 személy foglalkoztatasaval nem jar tobbletkoltség. Ezen
tulmenden az adokoteles nyereségbdl levonhatdak a kovetkezd koltségek: munkahely
atalakitasanak koltségei, a fogyatékkal €16k altal a termelési folyamatban hasznalt eszkdzok
beszerzésének koltségei, a fogyatékkal élok otthonrdl a munkahelyére torténd szallitdsanak
koltségei, kiaddsok az otthoni munkavégzésre, foglalkoztatott fogyatékos személy
alapanyagok ¢és késztermékek szallitdsara. (448/2006. torvény, 83. cikk a) és b) pont).

A fogyatékkal €16 személy munkabeilleszkedési folyamatdhoz kapcsolédo egyéb
levonhat6 kiadasok: specialis képzési, foglalkoztatasi koltségei, amelyek a munkanélkiili-
biztositasi keretbdl levonhatdk, amelyet az egység az allam koltségvetésébe fizet. (448/2006.
torvény, 83. cikk, c) pont)

A munkaadok 4llami tdmogatisban részesiilhetnek fogyatékossaggal ¢él6 személy
felvételekor, ha a munkaltatdt jogszabaly nem kotelezi felvételiikre. Minden megvaltozott
munkaképességli munkavallald utdn egy évig havi minimalbért kap, feltéve, hogy a
munkavallalot legalabb 2 évig megtartja (2002. januar 16-1 76. torvény, 85. cikk (2) bekezdés).

A fogyatékkal éloket foglalkoztatd fizikai vagy jogi személyek védett egységeket
hozhatnak létre. A védett egységek lehetnek:

a) szervezeti ¢és tulajdoni formatol fiiggetleniil jogi személyiséggel rendelkez6
gazdalkodo szervezet, amelynél az Osszes foglalkoztatott létszamanak legaldbb 30%-a
fogyatékossaggal €16 egyéni munkaszerz6déssel rendelkezik

b) a gazdasagi egységeken vagy a civil szervezeteken beliili, sajat konyveléssel
rendelkez0 részlegek, mithelyek vagy egyéb jogi személyiséggel nem rendelkezd épitmények,
amelyekben az 0sszes foglalkoztatott Iétszdmanak legalabb 30%-a fogyatékossaggal €16 egyéni
munkaszerzddéssel rendelkezik.

c) legalabb egy fogyatékos személy altal alapitott csaladi egyesiilet, alapitvany vagy
kézhasznu alapitvany, valamint az a fogyatékkal €16 személy, aki a torvény szerint 6nalld
gazdasagi tevékenység folytatasara jogosult, feltéve, hogy a szocialis jarulékokat megfizeti.

2.6. Integracio a tarsadalomba

A ritka betegséggel valo egyiittélés az élet minden teriiletén szamos hatassal jar mind a
beteg személy, mind a sziilok €s mas csaladtagok szdmara. A diagnozist kovetéen nehéz
iddszak kovetkezik, amikor az érintett és csaladja élete 4talakul, az értékrend megrendiil,
Osszetett érzések alakulhatnak ki: félelem, tagadas, sokk. Ez az a szakasz, amikor az érintett és
csaladja helyzete kilatastalannak tlinhet. De ez nem igy van, alternativak, lehetéségek mindig
vannak, ezeket meg kell keresni, meg kell talalni és értékelni kell.

Ehhez fontos, hogy az érintettek mindegyike elfogadja a diagnozist, megtalalja azokat
a belsd erdforrasokat, energiakat, amelyek ahhoz sziikségesek, hogy kdnnyen megbirkdzzanak
a mindennapi ¢élettel, és mar a kezdetektdl ismerjék a legmegfelelobb modokat a kdrnyezet
adaptélasara. Ez szamos megvalaszolandé kérdést tartalmaz, példaul: "Melyik csaladdtag tolt a
legtobb 1d6t az érintettel? Mennyire tolerdljdk ¢és fogadjak el a csaladtagok egy
fogyatékossaggal €16 személy viselkedését? Milyen napi tevékenységei vannak az érintettnek,
¢s milyen napi tevékenységet kell elhagyni? Mik azok a térbeli "hatarok", amelyekben
biztonsagban lehet? Képes lesz-e iskolaba jarni, dolgozni? Hol talalnak segitséget? Van-e mas
ember, aki ugyanilyen betegségben szenved? Van-e kezelés? Milyen lesz az érintett ¢lete a
jovOben? Meddig fog éIni? Mi lesz az érintettel, miutan a sziil6k elhunynak?" és egyebek. Tehat
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a legtobb hozzatartozo félelme Gsszefligg azzal a lehetdséggel, hogy az érintett soha nem lesz
igazan fliggetlen.

Az ¢életut koordinalasba bevont szakembereknek segiteniiik kell a sziildket gyermekeik
vagy ¢érintett felndttek megértésében, segitenilik kell oket a diagnozissal kapcsolatos
informaciok megismerésében, hogy a gyogyulasi folyamatban végzett tevékenységek,
beavatkozasok soran a szakemberek mellett tarsterapeutava valhassanak. A sziiloknek ¢és az
egész csaladnak tudnia kell, hogy a diagndzis megszerzése utan is 6k maradnak az érintett
¢letében a f6 tamaszpontok.

A sziiloknek is sziikségiik van segitségre €s timogatasra; talalkozniuk kell mas, azonos
diagndzist személyek sziileivel. Ezeknek a talalkozoknak mély terapias jellegiik van; itt lehet
meghallgatni a sziiloket, segiteni ket tamogato csoportok kialakitdsaban:

- adiagnoézis utdni krizishelyzet lekiizdése érdekében;

- nehézségek feltarasa és lekiizdése érdekében, amelyekkel a sziil6k szembesiilnek a beteg
személlyel kapcsolatban;

- stressz kezelése érdekében;

- félelmek kezelése érdekében, amelyek felmeriilnek a beteg jovdjével kapcsolatban;

- a valtozasok megértése, a nehézségekkel valdo megbirk6zas képességének kialakitasanak
érdekében.

A ritka betegséggel érintett csalad tarsadalmi-gazdasagi szempontbol is olyan anyagi
eréfeszitésekkel kell, hogy szembe nézzen, amelyek gyakran meghaladjak a csalad er6forrasait.
A legtobb esetben a betegség megjelenése jovedelemkieséssel jarhat mind a beteg, mind pedig
legalabb az egyik sziild részérdl, aki kénytelen feladni a munkat a beteg gondozasa és eltartasa
érdekében. Vannak olyan helyzetek is, amikor ezek miatt a problémak miatt felbomlanak a
csaladok.

Ebbél kovetkezoen mind a ritka betegségben érintetteknek, mind csaladjaiknak
tamogatasra van sziikségiik ahhoz, hogy megtalaljak és hozzaférjenek a tarsadalmi életbe
valo sikeres beilleszkedéshez sziikséges forrasokhoz.
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3. Kommunikacio

Az életut koordinator elsodleges munkaeszkoze a kommunikacio. Ez segit neki
kapcsolatba l1épni mind a klienssel és annak csaladjaval, mind azokkal a szakemberekkel
is, akikkel egyiitt dolgozik.

Az ¢életut koordinatornak joé kommunikacids képességekkel kell rendelkeznie a
hatékonysag érdekében. Ebben a fejezetben a kommunikaciéelmélet néhany alapvet6 elemér6l
lesz sz0, amiket az adott szituacionak, a kliens sziikségleteinek és lehetdségeinek, valamint az
¢letat koordinator személyiségének és stilusanak megfelel6en kell atiiltetni a gyakorlatba.

A kommunikécios képességek iddvel fejleszthetdk, ha mindig elemezziik azokat a
kommunikécios folyamatokat, amelyeknek a kimenetele megfelelt az elézetes elvarasainknak,
valamint azokat a folyamatokat is, amelyek nem kivant eredménnyel zarultak.

Mi a kommunikacié?
e A kommunikécio6 az a folyamat, amely soran egy személy egy masiknak, vagy
egy csoport egy masiknak informaciot, 6tleteket, véleményeket ad at;
e Olyan folyamat, ami altal egy egyén ingereket kozvetit azért, hogy
megvaltoztassa mas egyének viselkedését;
e Egy iizenet (Otletek, érzelmek, informéciok és vélemények) ataddsa egy
személytdl (a koz16tdl) egy masiknak (a befogadonak).

3.1. Az életut koordinator kommunikacidjanak céljai, célkitiizései

A kommunikacio célja: A hatékony kommunikacio célkitiizései:
* Felvilagositas (informalas) » Meghalljanak;

* Képzés (tanitas) * Megértsenek;

» Motivacié/meggy6zés/batoritas « Elfogadjanak;

* Informacioszerzés * Reakciot valtsanak ki.

- mind az érintett, mind a csalddtagok, mind mds szakértdk felé, akik részt vesznek, vagy
részt kellene vennitik a betegség kezelésében

3.2. A kommunikacids folyamat elemei

. wr Visszacsatolas
. Ko S - D

o Uzenet; Ko6zlo Befogadé
o .
Csatorna; Kédolas 4y = Dekédolas
, % ; srté
° Befogado; "o‘\é e@%, o?b'b”’ Megertels
. . r. < Elfogadas
e Visszajelzés; [l »
Csatorna Cselekvés

e Kontextus.
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INNOVCare - Innovative Patient-Centred Approach for Social Care Provision to Complex Conditions

Béarmilyen kommunikécioban jelen van harom alapveté tényezo:
- a ko710, akitél a kommunikacid eredetileg indul;

- az lizenet, ami lehet verbalis/nonverbalis, direkt/indirekt; és

- a befogado, aki az lizenet cimzettje.

A csatorna azt a kornyezetet jelenti, amiben az informacié eljut a kozl6tdl a
befogadoig. Ebben a csatornaban szamos zavaro tényezo van jelen, ezeket 6sszefoglaldo néven
zajnak nevezziik.

3.3. A kommunikacio 1épései:

KODOLAS: A kommunikacioban a kodolds azt jelenti, amikor a gondolatokat,
allaspontokat, érzelmeket, érzéseket szavakka, érintésekké, hangokkad, képekké forditjuk le. Ez
foként az adott kozvetitendd lizenet, informacié egy bizonyos abécé jeleinek segitségével
torténd atirasaban, atvitelében all.

AZ UZENET ATADASA: abban all, hogy a kiilénb6zé kommunikacios csatorndkon
keresztiil a kodolt lizenet atadasra keriil a k6z16t6l a befogadonak.

DEKODOLAS ES INTERPRETACIO: ez az atkiildétt szimbolumok megfejtésére,
illetdleg azok jelentésének értelmezésére vonatkozik; egy formalizalt folyamat az {izenet
fogadadsaban. Pszicholdgiai szempontbdl nézve a dekddolas az, amikor a befogado fél megérti
az Uzenetet.

SZURES: abban all, hogy az iizenet fiziolégiai vagy pszicholdgiai korlatozo tényezék
miatt torzul. Teljes vagy részleges akadalyoztatds, fogyatékossag miatti fizioldgiai
szlir6tényezok korlatozhatjdk az ingerek érzékelésének képességét, igy az lizenet megértését
IS.

VISSZAJELZES: Ez zarja a kommunikacié folyamatat. Lehet pozitiv vagy negativ is.

3.4. Hatékony kommunikacié

A kommunikaciés folyamat hatékonysdgat a kovetkezd képességek biztositjak
(Lemeni, Miclea, 2004):

e a konfliktusok forrasainak felismerése ¢és specialis konfliktuskezelési
modszerek alkalmazasa

e az aktiv hallgatas — képesség arra, hogy egyszerre felfogjuk az lizenet tartalmat
és a beszéld érzelmeit is annak érdekében, hogy a lehetd legpontosabban
megértsiik az lizenetet

e azlizenet asszertiv kozvetitése

e ¢ készségek alkalmazdsa kiilonb6z6 kommunikéicios kontextusokban
(parbeszédben, csoportos kommunikdcido soran, direkt vagy medialt
kommunikacio soran)

Ezeknek a képességeknek a fejlesztése egy folytonos és dsszetett folyamat.

Akadalyok a kommunikacioban

A kommunikacios készségek a koOlcsonds tisztelet bizonyitékai. Idealis esetben
mindenkinek képesnek kellene lennie masokat meghallgatni, valamint kimutatni, hogy
megérti, amit a masik kommunikélni akar. Magat is becsiilnie kellene és nem agressziv médon
kellene magat kifejeznie.

Kovetkezzen néhany kommunikécios akadaly az eredetiik alapjan csoportositva:

21



INN{ AV Care

INNOVCare - Innovative Patient-Centred Approach for Social Care Provision to Complex Conditions

A kozlére jellemzéek

- ellentmond¢ vagy tudattalan jelek

- problémak az illetd szavahihetdségével, hitelességével
- kommunikaciéra valoé képtelenség

A befogadora jellemzoek

- gyenge hallgatasra valo képesség

- elditéletek a témarol

A kozl6 és a befogado kozotti interperszonalis kapcsolat dinamikaja
- szemantika (nyelvi formak jelentése)

- kiilonb6z6 szabalyok és ismeretségi fokok

- kiilonb6z6 benyomasok/vélemények

Kornyezeti tényezok

- zaj

- kimertiltség

A kommunikéaciéo hatékonysdga a kiilonbozd 1épéseknél potencidlisan felmeriild
akadalyok elharitasatol fligg, ezt a kommunikéacio vildgos, pontos, Iényegre tord
megtervezésével tehetjiik meg:

Kozlo

A hatékony kommunikacidohoz elséként bizonyitania kell hihetdségét, hitelességét.
Ismernie kell a befogado fél befogadasi képességeit €s az 6 szdmara hozzaférhetd, megértheto,
kifejez6 nyelvezetet kell hasznalnia; olyan lizeneteket kell kiildenie a befogadonak, amiket &
megeért és az lizenet megértésének tovabbi tényezdirdl gondoskodnia kell.

Uzenet

Ha az {izenet tul hosszli, nem rendezett, vagy hibakat tartalmaz, akkor nehéz megérteni
azt. Az lizeneteknek van érzelmi és intellektualis Osszetevdje is, amik lehetdvé teszik
szdmunkra, hogy gondolkodjunk rajtuk és hagyjuk, hogy motivaljanak minket. Ezért az
izeneteknek  érthet6knek és  vildgosaknak; meggy6zOknek, helyénvaloknak  és
targyilagosaknak; 1ényegre toroknek, teljeseknek €s joknak kell lenniiik. Megfelelden ala kell
tdmasztani a tartalmukat.

Kommunikacios csatorna

Az lizeneteket kommunikacios csatorndkon keresztiil adjuk at, ezek lehetnek szobeli
(verbalis) lizenetek esetén személyes talalkozasok, telefonos és videokonferencia hivasok;
irasbeli lizenetek esetén pedig levelek, e-mailek, jelentések, beszamolok.

Befogado

Az lizeneteket egy kzonség szamara kiildik. Kétségteleniil mindenki gondol arra, hogy
milyen hatast és reakcidt szeretne kivaltani a kozonségbdl. Ne felejtsiik el, hogy a k6zonség
tagjai a sajat otleteikkel és érzéseikkel érkeznek a kommunikacié folyamatdba, ami bizonyosan
befolyasolja azt, hogy hogyan értik meg az lizenetet €s azt, hogy milyen vélaszt adnak arra.

Visszajelzés

A kozonség verbalis és nem verbalis visszajelzést fog adni a kommunikalt lizenetre.
Elengedhetetlen erre tobb figyelmet forditanunk azért, hogy megbizonyosodjunk arrél, hogy
az lizenetiink célba ért.

Kontextus
Amikor kommunikalunk akkor észben kell tartanunk a kontextust, amiben a folyamat
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zajlik (a kornyezetet, a kulturdlis hatteret), és az iizenetiinket ennek megfeleléen kell
alakitanunk.

Ne feledkezziink meg mas emberek idobeosztasarol és igényeirdl, kiilondsen az olyan
talzsafolt tirsadalomban, mint a mostani.

3.4.1. Okok, amelyek meggatoljak az emberek abban, hogy megfeleléen
kommunikaljanak egymassal

1. A konfliktusoktdl valo félelem

Az illeté fél az ellentétektdl és a masok altal kifejezett ellenséges érzelmektél. Ugy
gondolja, hogy az egymadssal jo viszonyban 1évOk sosem vitatkoznak. Az a benyomasa,
hogy a hozza kozel allok sértettnek érzik majd magukat és nem lesznek képesek elviselni
azt, amit az illet6 érez vagy gondol.

2. Erzelmi perfekcionizmus

Az illetd azt hiszi, hogy nem szabadna negativ érzelmeket, példaul haragot,
féltékenységet, lehangoltsagot, vagy aggodalmat éreznie. Sziikségesnek érzi, hogy mindig
raciondlis legyen ¢s tokéletesen képes legyen uralni az érzéseit; fél attdl, hogy masok
gyengének vagy sériilékenynek latjak o6t. Meg van arrdél gydézédve, hogy az emberek
fels6bbrendiinek fogjak érezni magukat, ha kideriilnek a valodi érzései.

3. Félelem az ellenvéleményektol és visszautasitastol

Az illetd annyira retteg a gondolattol, hogy visszautasitjak és emiatt majd maganyossa
valik, hogy teljesen elnyomja a sajat érzéseit; még a bantalmazast is elfogadja, ahelyett, hogy
kimutatna ellenséges érzelmeit, amivel kockaztatnd, hogy valakit felzaklasson. Tulzottan azt
érzi, hogy el kell nyernie masok tetszését és ki kell elégitenie masok vagyait.

4. Passziv-agressziv viselkedés

crer

azokat. Masokkal valo kapcsolataban a csendbe menekiilve probal blintudatot kelteni ahelyett,
hogy megosztana érzelmeit.

5. Reménytelenség

Az illetd meg van arrol gy6zddve, hogy akarmit is tesz, a személyes kapcsolatait nem
lehet jobba tenni, ezért feladja a probalkozast. Azt is gondolja, hogy megprobalt mindent és
semmi sem miikodott vagy hogy a masik ember til makacs és tal kozonyds ahhoz, hogy
megvaltozzon. A dolgok nem valtoznak tobbé miutin ledll a probalkozéssal, €és arra a
kovetkeztetésre jut, hogy a helyzet valoban reménytelen.

6. Alacsony onértékelés

Az illetd ugy tartja, hogy nincs joga kimutatni az érzéseit vagy kérni bizonyos dolgokat
masoktol. Ugy gondolja, hogy mindig musz4j masoknak ordmet szereznie és teljesitenie
kivansagaikat.

7. Spontaneitas

Az illetd ugy érzi, hogy amikor felzaklatjak, akkor joga van mindent kimondani, amit
gondol vagy érez. Ugy gondolja, hogy nevetséges lenne ¢€s szinleltnek tlinne, ha barmit
valtoztatna a kommunikécios stilusan.

8. ,,Gondolatolvasas”

Az illet6 azt gondolja, hogy mésoknak tudniuk kell, hogy 6 mit érez vagy akar; anélkiil
IS, hogy neki nyiltan ki kellene fejeznie az érzelmeit és vagyait. Ez a hozzaallas kifogasul
szolgal szamara arra, hogy elrejthesse az érzéseit €s neheztelhessen amiatt, hogy masok
latszolag nem térédnek azzal, hogy 6 mit érez.
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9. Erettségre torekvés

Az illet6 fél beismerni, hogy diih6s, mert nem akarja, hogy barki kielégiilést érezzen
amiatt, hogy 6t megsértette. Nagyon biiszke arra, hogy képes uralni az érzéseit és csendben tud
szenvedni.

10. Problémamegoldasi sziikséglet

Az illet6 mindenféle médon probalja megoldani a problémat amikor konfliktusa van
valakivel ahelyett, hogy nyiltan megosztana az érzéseit és meghallgatnd, amit a masik érez.

Tovabba:
Biralat — Példaul: ,, Te vagy a hibas...”
Cimkézés, sértések — Példaul: , Mekkora hiilyeség! Ugy beszélsz, mint egy ididta.’

’

Prédikalas — Példaul: ,, Azt kellene csinalnod, hogy...”
Kéretlen tanacs — Példaul: ,, 4 te helyedben én... "

Hizelgés — Példaul: , Mindig is jo kislany voltal! Segitesz nekem, igaz?”

Erzékelésbeli kiilonbségek — Példaul: ,, Nézd, a dolgok ugy allnak, hogy...”
Parancsolgatas, utasitas — Példaul: ,, Csindld amit mondok! Mindegy, hogy mit kérek, te
megcsindlod!”

3.4.2. Kognitiv akadalyozé tényezok: sztereotipiak és elditéletek

A kommunikéciés akadalyok sajatos alcsoportjat alkotjak a kognitiv akadalyok
(sztereotipiak és elditéletek).

A sztereotipiak egy adott tdrsadalmi kategoria tagjainak jellegzetes jellemvonasairol,
tulajdonsagairol, viselkedésérdl sz616 hiedelmek. A sztereotipidk kiilonleges jellegzetessége az
adott csoport tagjairdl szold elégséges ismeretek hidnya. Mdas szavakkal a sztereotipidk
minimalis tudason alapul6 altalanositasok. (Lehetnek pozitivok €és negativak is.)

Az eléitélet olyan negativ hozzaallas, ami egy bizonyos csoport tagjaihoz kapcsolddod
kedvezdtlen altalanositasokat foglal magaban. Az elditéleteknek 3 Osszetevdje van: kognitiv
(sztereotipidk), negativ affektiv (negativ érzelmek), és viselkedésbeli (diszkriminalod
viselkedés).

Az életut koordindtornak a kommunikdciora valo felkésziilés segiti abban, hogy
jobban tudjak dtadni a helyes iizeneteket, valamint a kordabbi kommunikdcios helyzetek
elemzése és az akaddlyok felismerése segitik oJket abban, hogy jobban tudjanak
kommunikalni a jovében.

3.4.3. Aktiv hallgatas
A hallgatas (az lizenet fogadasa) az elso 1épés egy hatékony kommunikacios kapcsolat
kialakitdsahoz. Aktivan hallgatni a kdvetkez6 modokon lehet:
e vizualis kontaktus kialakitasa azzal, akihez beszéliink
e apro valaszok és batoritasok hasznalata
e Osszpontositas a beszélore, és arra, amit mond
e amasik érzéseinek visszatiikrozése
e parafrazealas (hallottak méas szavakkal val6 ujra fogalmazasa)

e Osszefoglalas
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a) Vizudlis kontaktus kialakitdisa azzal, akihez beszéliink

A vizualis kapcsolat (szemkontaktus) a beszéldvel azt mutatja, hogy figyelmesen
kovetjiik a megbeszelést. Amikor parbeszédet akarunk kezdeményezni valakivel, akkor fontos,
hogy vizualis kontaktust 1étesitsiink vele €s szakitsuk meg a munkat, amit épp végzlink. A
tevékenység folytatasa az érdeklddés hianyanak a jele; azt kozvetiti, hogy a masik iizenete nem
érdekes.

b) Apré valaszok és batoritasok haszndlata

Automatikusan megjelenik a parbeszédeinkben, vagy nem verbalis formaban
(bologatva, ,,igen”), vagy pedig verbalisan (,,Ertem.”, ,, Tudom, hogy érted.”). Azt iizeni a
beszélonek, hogy figyel ra az, akivel beszél. (Példaul: Gyerek: ,,Nem szeretek festeni mert
bekoszolom a kezeimet.” Eletut koordinator: ,,Hmm, értem, hogy hogyan gondolod.”)

C) Osszpontositds a beszélore, és arra, amit mond

Ez nagyon fontos amikor hallgatunk: dsszpontositsuk a figyelmiinket az Otletekre és
érzésekre, amiket a masik atad; keriiljiik el azt, hogy a sajat problémainkra gondoljunk;
valamint ne valtsunk beszédtémat

d) A masik érzéseinek visszatiikrozése

A visszatiikr6zés feladata az, hogy tisztazza és vilagossa tegye a besz€ld érzelmeit egy
bizonyos pillanatban.

Példaul:
Elettt koordinator: ,,Simona, mi a helyzet anyukaddal?”

Kliens: ,,Hat még mindig nem taldl munkat... és kezdddik az iskola, nekem meg
sziikségem van fiizetekre és mas egyebekre.”

Elett koordinator: ,,Azt hiszem elég fesziilt és gondterhelt vagy.”
e) Parafrazedlds

A parafrazealas az, amikor Ujra fogalmazzuk azt, amit masik ember mond, példaul
amikor az ¢€letit koordinator meg akar arrdl bizonyosodni, hogy megérti azt, amit a masik
ember mesél neki. Az jra fogalmazasba nem tartozik bele a beszéld altal mondottak értékelése
vagy értelmezése.

Példaul:
Kliens: ,,Apukdm mindig megigéri, hogy eljon megnézni ahogy jatszom, de mindig
kozbejon valami fontosabb. Soha nincsenek ott amikor sziikségem van rajuk.”

Eletit koordinator: ,,Ahogy értem mérges vagy amiatt, hogy a sziileid nincsenek a
kozeledben amikor sziikséged van rajuk, €s amiatt, hogy az apukad megigér neked dolgokat és
nem tartja be azokat.”

f) Osszefoglalis
Az életat koordinator id6rdl-idére dsszefoglalja a kliens altal nyujtott informaciokat.
Az Osszefoglalasnak szdmos szerepe van: példaul az informacio rogzitése €s tisztazasa.

q) Kérdések megfogalmazdsa
Kétféle kérdés van: zart és nyitott.

A zart kérdések meghatarozott valaszokat valtanak ki: igen-nem valaszt, vagy olyan
valaszokat, amik kevés informacidt hordoznak, példaul: , Hdany éves vagy? Szereted az
iskolat?”.

Ezeket a kérdéseket akkor hasznaljuk, amikor valami konkrét informécidt akarunk
megszerezni, vagy amikor a masiknak nehezére esik kifejeznie magat.

A nyitott kérdések lehetdséget adnak az idevagd téma és érzelmek felderitésére. Ilyen
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kérdések lehetnek példaul: , El tudod mondani, hogy mit szerettél legjobban a mai
ténykedésbil?” |, Hogyan érzed magad?” ,, Mit tudsz nekem mesélni az iskoladrol?”. Ennek
kovetkeztében a beszeélok valaszai az informéciok szempontjabol sokkal gazdagabbak lesznek.

Utmutaté az aktiv hallsatishoz

o Legyél empatikus. Képzeld magad a masik helyébe és probald megérteni, mit érez.

e Legyél tudataban az érzéseknek vagy érzelmeknek, amiket a beszél6 kifejez, és
legyél tisztdban azzal, hogy mit prébal kommunikalni.

e Erdsits meg masokat. Ez nem azt jelenti, hogy egyetértesz masokkal, csak azt, hogy
hallottad az illet6t és megértetted az allaspontjat.

e Fogalmazd ujra vagy fogalmazd at a sajat szavaiddal, amit a beszél6 mondott, hogy
megbizonyosodj arrol, hogy megértetted az elhangzottakat.

e Tisztazd a helyzetet. Tegyél fel kérdéseket azért, hogy tobb informaciéhoz juss a
problémardl.

e Gyiijts informaciot, hogy az segitsen neked jobban megérteni, hogy a beszélé miért
viselkedik vagy érez egy bizonyos médon.

e Probald meg felismerni az érdekeket.
e Legyél nyugodt.
e Hasznald az illet6 nevét, amikor valaszolsz neki. Szabd egyénre a dolgokat.

e Tartsd meg az ill6 parbeszédtonust.

3.4.4. A nem verbalis kommunikaci6 fontossaga

Nem mindig csak az szamit, amit mondasz, hanem kiilondsen az szamit ahogyan
mondod — figyelembe véve a tekintetet, a testtartast, az egész testbeszédet, a kiils6 megjelenést
a kommunikaci6 pillanataban, és a hangszint, hangnemet.

Meég ha a verbalis nyelvhez szavakat is hasznélunk, az lizenet j6 része nem verbdlis.
Kutatasok (Lemeni, Miclea, 2014) azt mutatjak, hogy a kommunikacioban a nonverbalis nyelv
sulya 85%-0s.

A nem verbdlis kommunikaci6é lehetdvé teszi szdmunkra, hogy fliggetlen iizenetet
kiildjiink, és kihangstlyozzunk egy verbalis lizenetet, amit atadunk.
Néhany példa olyan tizenetekre, amiket tisztan nem verbalis nyelvezettel kiildiink:
e integetés egy baratnak < lidvozlés
erés lités az asztalra <> idegesség
mosoly <> 6rém
homlok rancolésa < elégedetlenség, 6vatossag
sz4j eltakardsa «» csendesités
bologatas/fejrazas < egyetértés/egyet nem értés
két ujj feltartasa (jelentkezés) < valaszolasra valo vagy
hiivelykujj felmutatasa <> minden rendben

A nem verbdlis jelek igen erdsek. Informaciot adnak az érdeklddésrol és megértésrol,
amit az lizenetlink valt ki masokban.
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A {6 nem verbalis jelek: gesztusok, vizualis kontaktus, arckifejezés, ruhazat és
személyes tér.

Utmutaté a nem verbdlis kommunikdciéhoz
- Figyelj a sajat €s a kornyez6 nem verbalis jelekre.

- Figyelj a gesztusokra, mert ki is egészithetik az lizenetedet, de ellent is mondhatnak
annak.

- A vizualis kommunikacid fontos a kommunikécioban.

- A vizualis kontaktushoz szorosan kapcsolédnak az arckifejezések, amik
hozzaallasokat vagy érzelmeket tiikkrozhetnek.

- A testtartas is segithet neked az lizeneted hatékonyabb atadasaban. (Példaul:
leengedett vallakkal sétalas «» szomorusag, térdelés <> kérés).

- A ruhézat fontos. Megfeleld volta tiszteletet mutat annak a szervezetnek az értékei és
hagyomanyai felé, amihez tartozol.

- Legy¢l tudatdban masok személyes terének a kommunikacié soran.

3.4.5. Asszertiv kommunikacio

Az asszertiv kommunikacié azért alakult ki, hogy a személyek kozotti konfliktusos
helyzetekre hatékonyan valaszolhassunk. Az asszertivitas hidnya az egyik legfontosabb forrasa
annak, hogy valaki nem megfelelen viselkedik tarsas helyzetekben. Az asszertivitas bizonyos
hozzaallasok és viselkedésmodok eredménye; hosszatavi kovetkezménye a tarsas (szocidlis)
kapcsolatok javulasa, a magabiztossag kialakulasa, a személyhez fliz6d6 jogok tisztelete, az
egeészséges eletmdd kialakitasa, a felelés dontéshozashoz sziikséges képességek javulasa, és a
konfliktuskezelési képességek javulésa.

Az asszertivitas képesség arra, hogy anélkiil fejezziik ki érzelmeinket ¢&s
meggy6zddéseinket, hogy ezzel masok jogait érintenénk ¢és tamadnank. Az asszertiv
kommunikacios képességek elsajatitasat segiti az, hogyha szembe allitjuk a két ellentétes
viselkedésmintdzattal: a passzivitassal €s az agresszivitassal.

A passzivitas (passziv viselkedés) egy olyan személy valasza, aki probalja elkeriilni a
konfrontaciot, konfliktusokat; aki azt akarja, hogy mindenki elégedett legyen anélkiil, hogy 6
maga a sajat személyes jogait vagy vagyait figyelembe venné. Ezek az emberek megbantottnak,
frusztraltnak, ingeriiltnek érzik magukat, de nem prébaljak meg kifejezni elégedetlenségiiket
masokkal szemben.

Az agresszivitas egy olyan viselkedési reakcid, ami altal masokat hibaztat és vadol az
illetd; megsérti a hatosdgok altal hozott szabalyokat; k6zombds masok érzései irant; nem
tiszteli a munkatarsait; azt gondolja, hogy mindig neki van igaza; erdszakkal oldja meg a
problémakat; azt gondolja, hogy a koriilotte allok gyakran igazsagtalanok vele szemben;
szarkasztikus, és gyakran haszndl kritikus kommunikaciot; azt gondolja, hogy a jogai
fontosabbak masokénal; ellenségeskedd és mérges.
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A haromféle kommunikaciotipus kozotti kapcsolatot az alabbi kép mutatja be:

o |
En nem vagyok fontos, te fontos vagy. En fontos vagyok, te nem vagy fontos.
A te igényeid fontosabbak. Az én igényeim fontosabbak.

()

En fontos vagyok, te fontos vagy.
Mindketténknek vannak igényei. Te elmondod nekem az igényeidet, én elmondom neked az igényeimet.
Mi mindketten fontosak vagyunk

Az asszertiv, passziv és agressziv viselkedés kovetkezményei:

Passziv Asszertiv Agressziv

A probléma elkertilése A probléma A probléma megtamadasa

A jogaid nincsenek megtargyalasa A jogaid masok jogaira valo

figyelembe véve A jogaid tiszteletben tekintet nélkiil tiszteletben

vannak tartva vannak tartva
Engeded, hogy masok Te vélasztod meg, hogy Te vélasztod meg, hogy mit
valasszanak helyetted mit teszel teszel és hogy masok mit
tegyenek

Bizalmatlansag Megbiznak magukban Ellenségeskedés, hibaztatnak,

Masok jogait fontosabbnak M¢éltanyolod a sajat és vadolnak

latod masok jogait A jogaid fontosabbak
masokénal

Az asszertiv stilus nem egy rdgzitett recept, amit barmikor és barkivel szemben
hasznalhatsz. Azonban ez egy modszer arra, hogy 6szinték legylink magunkkal és masokkal.
Egy mdd arra, hogy elmondjuk, hogy mi zavar minket anélkiil, hogy egymas érzéseit
megbantanank.

Egy asszertiv iizenet kiildése 3 1épésbél all:
e ¢rzelmek kifejezése
e aprobléma bemutatasa (mi zavar téged?)
e aproblémara adott sajat valaszod bemutatasa

3.5. Kooperativ kommunikacios képességek fejlesztése

A kooperativ kommunikacios stilus hasznalatainak elényei:

Tobb elért eredmény, tobb moka, avagy a sajat tevékenységeid jobb Osszhangba
hozasa a szamodra fontos emberek tevékenységeivel. Minél jobban megérted, hogy masok mit
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éreznek és akarnak, és minél vilagosabban latjak masok a te céljaidat és érzéseidet, annal
biztosabbak lehetiink abban, hogy mindannyian hasonléan gondolkozunk.

Tobb tisztelet. A mindennapi kommunikacioban sok a kdlesonds utanzas. Példaul, ha
kiabalok, akkor te is kiabalni kezdesz. Ha tiszteletteli és megértd viszonyuldst vesziink fel a
beszédpartneriinkkel szemben, akkor arra biztatjuk, hogy 6 is igy tegyen veliink.

Nagyobb hatas. Amikor 6szinték és feleldsségteljesek vagyunk, akkor konnyebb
szamunkra mas embereket bevonni a munkdnkba és olyan egyezségekre jutni, amik
mindenkinek megfeleldek.

Kényelmesebb konfliktushelyzetekben. Mivel minden embernek kiilonb6zo
adottsagai vannak, ezért, ha az emberek egyiitt dolgoznak, akkor tobb érhetd el, és
csoportokban teljesithetik azt, amit egyediil nem voltak képesek elérni. Azonban minden ember
nézOpontja és igényei is kiillonbozdek, ezért mindig lesznek konfliktusok a masokkal valod
egylittélés és munka soran. Azzal, hogy megértjlik a parbeszédben az lizenetet, képesek lesziink
problémakat megoldani és konfliktusokat medialni (konfliktusokban kdzbenjarni).

Kevesebb aggodalom. A konfliktushelyzetek és a masokkal szembeni cselekedeteink
hosszan visszhangoznak elménkben ¢és testiinkben. Ha még a kellemetlen helyzetekben is
kooperativak tudunk lenni, akkor jo lesz a mentalis allapotunk.

Kozelebbi kapcsolatok masokkal.
Egészségesebb élet.

Miért nem alakulnak ki maguktél a kooperativ készségek?

A kooperacio nagyobb mentalis eréfeszitést igényel, mint masokra rakényszeriteni azt, amit
akarunk. A kommunikacios médunk mélyen a személyiségiinkben gyokerezik. Példaul, ha valakit
mindig kritizaltak és nem hallgattak meg soha, amikor mondott valamit, akkor benne kialakulhat
idegenkedés a sajat gondolatai és érzései felfedezésével szemben.

Altalaban tul elfoglaltak vagyunk masok és a minket koriilvevd vilag megfigyelésével
ahhoz, hogy észrevegyiik sajat kommunikacios hibainkat. Mivel rossz példak aradataval vagyunk
korbevéve, ezért az 1) kommunikécids képességek megtanulasa idébe telik.

3.5.1. Javaslatok egy kooperativabb kommunikacié kialakitasara

a) Hallgass figyelmesebben és megbizhatébban.

Fontos hallgatni és megérteni, amit hallasz, még azeldtt, hogy kifejtenéd a sajat
nézOpontodat; még akkor is, hogyha nem értesz egyet a masik nézOponttal. Fesziilt
helyzetekben eldszor a beszédpartneredre kell figyelned azért, hogy tobb figyelmet kapj tdle.
Hallgasd meg és roviden fogalmazd meg Gjra, amit hallottal (kiilondsen az érzelmeket) miel6tt
a sajat sziikségleteidet és allaspontjaidat kifejtenéd. Az a fajta hallgatas, amire sziikség van
elkiiloniti a ,,megértést” a ,,helyesléstol vagy egyetértéstol”.

b) Magyarazd el a parbeszédbeli szandékaidat és tegyél megegyezésre valo
felhivasokat.
Hogy segitsd a beszédpartneredet a veled vald egyiittmiikodésben, és hogy csokkentsd
a lehetséges félreértéseket, kezdd a fontos parbeszédeket azzal, hogy meghivod a partneredet
arra, hogy csatlakozzon hozzad. A sikeres ,,szonokok™ 4ltaldban ilyesféle bevezetéssel kezdik
a kiilonleges parbeszédeket: ,, Szeretnék veled/Onnel beszélni egy par percet arrél, hogy...
(téema) (Példaul: utazas megszervezése). Mikor volna megfelel6 az idopont?”

C) Amennyire csak lehet vilagosan és teljesen fejezd ki magad.

Ne siess, és sokféleképpen megfogalmazott egyes szam elsd személyl allitasok
segitségével adj tobb informaciot a hallgatosagodnak arrdl, hogy mit tapasztalsz meg. Az egyik
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madszer arra, hogy tobb empatiara bird a hallgatot az az, hogy amennyire csak lehetséges mind
az 5 dimenzidjat fejtsd ki az altalad megélt tapasztalatnak.

Tapasztalat = 1. Mit latsz, 2. Milyen | 3. Milyen 4. Milyen 5. Milesz a

dimenzioja | hallaszvagy  érzelmeket | interpretaciok vagy cselekvések, jovobeli
érzel mas erzel? vagyak tamasztjak informaciok vagy | kévetkezmény?
érzékszervekk ala ezeket az kotelezettségek
el? érzéseket? sziikségesek?

Példa »2Amikor azt  Aggodtam | Mert féltem, hogy Es szeretnélek Azért, hogy kelld
lattam, hogy az egész megkérni, hogy idében tudjunk
ketten idébeosztas telefonalj és kezdeni anélkiil,
elkésnek... elromlik... deritsd ki, hogy hogy elrontanank

mit csinalnak... az idébeosztast.”

d) Alakitsd at a panaszokat és kritikakat (a masokkal és a magaddal szemben
megfogalmazottakat is) konkrét kérésekké. Magyarazd el ezeket a kéréseket.

Hogy jobban egyiittmiikodésre birj masokat, amikor csak lehetséges a kivédnatos
kéréseket egy konkrét, cselekvésorientalt, pozitiv nyelvezetet hasznalva fogalmazd meg egy
altalanos nyelvezet helyett. Igy a partnerek a jelen helyzetre fogjak Osszpontositani a
figyelmiiket, konnyebben egylittmiikodnek, ) megoldasokat képzelnek majd el. Ha
panaszkodnak rad vagy kritizalnak téged, akkor probald meg atalakitani ezeket az allitdsokat
cselekvésorientalt kérésekké.

e) Fogalmazz meg nyitott és kreativ kérdéseket.

A gyakori igen/nemmel megvalaszolhatd kérdéseink inkabb akadalyai, mint eldsegitdi
a kommunikacionak. Hasznos nyitott kérdéseket feltenni azért, hogy batoritsuk a
beszédpartnert az érzései kifejezésére.

f) Fogalmazz meg tobb elismerést.

Fogalmazz meg tobbszor elismerést, elégedettséget, batoritast €s kdszonetnyilvanitast
azért, hogy kielégitébb kapcsolatot alakits ki a kornyezetedben éldkkel. Mivel az élet
folyamatosan problémamegoldéasra hiv meg minket, ezért sokkal konnyebb a problémakat €s
hidnyossagokat észre venni.

g) Tekintsd a hatékony kommunikaciot a mindennapi élet fontos részének.

Viltozatos helyzetekben alkalmazd a gyakorlatban is a hatékony kommunikaciot, igy
szokassa, 0sztondssé fog valni.

3.5.2. Hogyan kezeljiik a problémas embereket?

a) Kommunikacio passziv-agressziv személyekkel. Ezek az emberek elutasitjak,
hogy beszéljenek veliink ahelyett, hogy elmondandk, hogy mérgesek. Ezekben a helyzetekben
Burns azt javasolja, hogy empatizaljunk: jobb baratsdgos hangnemben megkérdezni az illetét,
hogy miért utasitja el a parbeszédet ahelyett, hogy ragaszkodnank ahhoz, hogy beszéljen.
Amikor passziv-agressziv emberekkel szeretnénk beszélni, akkor az aktiv hallgatési technikék
is hasznosak, mivel 6k nem rendelkeznek asszertiv dnkifejezé képességekkel. Zaklatottak és
nem tudjak, hogy hogyan fejezz¢k ki valodi érzéseiket.

Passziv, antiagressziv technika. Ha az illeté még mindig nem hajland6 besz¢lni, akkor
elfogadjuk azt a gondolatot, hogy 6 nem egy parbeszédre alkalmas ember. Ragaszkodjunk
ahhoz, hogy valamennyi kommunikéci6 sziikséges és ragaszkodjunk ahhoz, hogy ez késébb
torténjen, amikor a vitapartner jobb hangulatban van.

b) Kommunikacié agressziv (ellenséges) személyekkel. Besz¢élénk agresszivva
valhat, ¢és szarkasztikusan vagy leereszkedden valaszolhat ahelyett, hogy elutasitana a
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kommunikéciot. Ilyen helyzetekben a legtobben defenziv (védekezd) hozzaallast vesznek fel:
hatrébb 1épnek vagy megbantva érzik magukat és magukat kritizaljak. A megfelelé hozzaallas
ebben a helyzetben az, hogy hallgassuk meg a masikat és vegylik észre, hogy mi igaz a
szavaibol, valamint ismerjiik fel az érzéseit.

¢c) Kommunikacio egy makacs és veszekedé emberrel. A legnagyobb hiba, amit
elkovethetiink egy ilyen esetben az az, hogy megprobaljuk ravenni a masikat arra, hogy
hallgasson rank. Az ilyen megkdzelités sosem vezet j6 eredményre. Ha azt akarjuk, hogy valaki
megértsen minket, akkor nélkiilozhetetlen, hogy eldszér mi értsiik meg 6t. Elso 1épésként fel
kell tenniink magunknak a kérdést, hogy a partneriink miért ilyen makacs ¢s veszekedo.

d) Kommunikacié egy hiperkritikus emberrel. Amikor valaki kritizal minket, akkor
a haté¢kony kommunikaci6 érdekében egyrészt hasznaljuk a kommunikéacios képességeinket,
masrészt hajtsunk végre valtoztatdsokat a hozzaalldsunk és értékeink rendszerén. A kritizalt
ember megaldzottnak és frusztraltnak érzi magat, hajlamos defenzivvé valni; ezenfeliil nincs is
ennek tudataban és a defenzivitdsa novekszik. Ahelyett, hogy igy tennénk, inkdbb helyénvalo
nyiltan elismerni azt, hogy hogyan érziink: ,,A szavaid megbantottak és szeretném megvédeni
magam.”

e) Kommunikacio olyan emberekkel, akiknek észszeriitlen koveteléseik vannak.
Az egyik ok, ami miatt kimeriiltnek és blindsnek érezziik magunkat az az, hogy nem tudjuk
elutasitani masok kéréseit. Az igazi probléma nem a kérés, amit a kdrnyezetiinkben 1évok
intéznek hozzank, hanem az a tény, hogy nem tudjuk, hogy hogyan utasitsuk el ezeket. Az
egyik leghatékonyabb mddszer az elhalasztas. Ha gy latjuk, hogy tulterheltek vagyunk vagy
a kérés észszerlitlen, akkor meg kell tanulnunk nemet mondani.

f) Kommunikaci6 egy folyton panaszkodo emberrel. A folyamatosan panaszkodd
emberek nem tandcsot szeretnének, hanem csak azt akarjak, hogy meghallgassdk Oket. Ilyen
helyzetekben a lefegyverzés modszerét kell alkalmazunk: ilyenkor megprobalunk egyetérteni
veliik ahelyett, hogy ,,segitenénk” nekik. [gy rogton lenyugszanak és jobban fogjak magukat
érezni.

3.6. Konfliktuskezelés

A ,,conflictus” latin sz6 (er6szakos beavatkozds) magdban foglalja a nézeteltérést, a
viszalyt és a csoporttagok kozotti surlodést: olyan interakcio, ahol szavak, érzelmek és
cselekedetek versengenek azért, hogy problémat okozzanak (De Visccher, Neculau 2001).

A Kkonfliktus minden kapcsolatban és csoportban normalis jelenség. A konfliktus
maga se nem j0, se nem rossz. Inkabb a résztvevok hozzaallasa és reakcidi teszik épitdvé vagy
rombolova. Mégis az emberek altaldban valami negativnak gondoljak a konfliktust és
kellemetlentil érzik magukat a jelenlétében.

A kezelésétol fiigg, hogy a konfliktus maga jo vagy rossz. Altaldban, ha a kimenetele
pozitiv, akkor ,,jonak” tekintjiik; ha pedig a kimenetele negativ, akkor ,,rossznak” tekintjiik.
Nélkiiliik lehetetlen haladast elérni. Eletiink sordn végig rengeteg konfliktusban vagyunk
érintettek.

Szamos fajtaja van:

e Intraperszonalis: konfliktus egy személyen beliil (példaul egy dontésképtelen
ember)

e Interperszonalis: konfliktus két vagy tobb személy kozott (példaul egy
ellentéteket sziild megbeszélés baratok kozott, vagy diakok és tanarok kozott,
gyermek és a sziilé kozott stb.)
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e Csoporton beliili (angolul intragroupal): konfliktus egy csoporton beliil
(példaul egy cég munkavallaloi kozott)

e Csoportok kozotti (angolul intergroupal): konfliktus két vagy tobb csoport
kozott (példaul bandak kozott, didkok kozott stb.)

Stratégiak a konfliktusok feloldasara

A konfliktusok megtargyaldsa magaban foglalja a képességek fejlesztését és azok
gyakorlasat a mindennapi életben. Tehat — anélkiil, hogy azt allitanank, hogy receptet kinalunk
— be fogjuk mutatni a képességeket, amik hasznosak az ellentétek feloldasara.

A win-win megkozelités — a konfliktust tobbé nem tamadasnak vagy védekezésnek
tekintjiik, hanem az egyiittmiikodésre helyezziik a hangsulyt.

Ennek a megkozelitésnek a tételmondata: ,,Nyerni akarok, és azt akarom, hogy te is
nyerj.” A szabaly ez: ,,Megcsinalom neked X-et ha te megcsindlod nekem Y-t” (ahol X és Y a
két fél igényeit jelenti).

A win-win megkdozelités jelent:

e visszatérést az érintettek igényeihez;
e azegyéni kiilonbségek felismerését;

¢ hajlando6sagot a kozos allaspontokon és informacidkon alapuld vélemény
elfogadésara,

e aprobléma tdmadasat, nem az emberekét.

Kreativ valaszok — abbol all, hogy a problémakat lehetéségekké alakitjuk, és hogy a
helyzet pozitiv részét latjuk meg. A hozzaallasunk szinesiti meg a gondolatainkat. Néha nem
is vagyunk tudatidban annak, hogy hogyan szinezik be a vilagunkat. Hivjuk ezeket a
hozzaallasokat ,kalapoknak™: Milyen kalapot fogsz hordani minden nap? A valasztas
nehézségeit problémanak vagy kihivasnak latod?

Empatia —arra vonatkozik, hogy képesek vagyunk magunkat a masik helyébe képzelni,
megérteni az 0 érzéseiket, gondolataikat és viselkedésiiket.

Megfelel6 asszertivitas — valaki sajat magara iranyuld jovahagyasat (megerGsitését)
feltételezi masok tdmadéasa nélkiill. Az asszertivitds részleteit egy korabbi fejezetben mar
taglaltuk.

Az egyiittmiikodés ereje — az egylittmiikodés abbol all, hogy vizsgalddunk, tisztadzzuk
a részleteket, keressiik a lehetséges megoldasokat, atiranyitjuk a figyelmet a pozitiv
aspektusokra, a fentebb leirt képességeket arra hasznaljuk, hogy megértsiik az igényeket és
aggodalmakat.

Erzelmek kezelése — az érzelmek kezelésekor figyelembe kell venniink a viselkedési
problémak mélyén fekvo célokat (ezek gyakran konfliktusok okozdi).

Ezek a kovetkezOk:
e Figyelem keresése — ,, Csak akkor érzem magam a dolgok részesének, amikor
észrevesznek.”

e Hatalom — ,, Csak akkor szamitok, amikor én vagyok a fonok, amikor senki sem
utasit engem.”

o Bosszl — ,, Csak akkor vagyok fontos, hogyha masok is szenvednek mikor én
szenvedek.”

o Alkalmatlansag — ,, Nem fogok ujra sériilni, hogy ha sikeriil masokat meggyozném
arrol, hogy ne varjanak ram tul sokat.”

Hajlando6sag a helyzetek megoldasara — fontos, hogy elsd 1épésként elemezziik és
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megoldjuk a kdvetkezd ligyeket ahhoz, hogy feloldjuk a konfliktushelyzetet:
o Sziikségletek elfojtasa — példaul: nem ismerik fel a sajat sziikségleteiket
e Megoldatlan személyes multbeli torténések — példaul: akinek gyerekkoraban
megsértették a jogait, az esetleg erdszakosan reagalhat akkor, ha jogait felndttként
megsértik.
e Elfogadhatatlan tulajdonsagok — példaul: aki nem fogadja el a sajat haragjat, az
esetleg nem fogja elfogadni méasok haragjat sem.

Konfliktustérkép — segit nekiink, hogy targyilagosabb képet kapjunk a konfliktusrol.
e Definiald réviden a problémat semleges kifejezésekkel.

frd 6ssze az Gsszes embert, aki fontos a konfliktus szempontjabol.

frd 6ssze minden egyes ember vagy csoport igényeit. Mi motivélja &ket?

frd 6ssze minden egyes ember félelmeit, aggodalmait vagy szorongasait.

Legy¢l képes ujra definialni a problémat ahogy valtozik réla a tudasod.

Lehetoségek kialakitasa
Eszkozok a tisztazasra
e Darabolds” — a probléma apro 1épésekre osztasa
o Ujra vizsgalas — tobb informacio, és a forrasok, a megkotések tagitasa
e (Célok kitlizése — milyen eredményeket akarunk?
Teremt6eszkozok
¢ A nyilvanval6 megoldas — amire minden f¢él ,,igent” mond
e Otletelés (angolul brainstorming) — cenziira nélkiili, itélkezés nélkiili, vita nélkiili legyen
e Konszenzus — kozosen l1étrehozni egy megoldast
e Lateralis gondolkodas — gyakorlatiasak, kreativak vagyunk?
Eszkozok a targyalashoz
e A jelenlegi elrendezés megtartasa
e Csere — mi az, amit nekem konnyii odaadnom és értékes megkapnod?
e Proba-szerencse — Kiprobalni egy lehetdséget, aztan egy masikat
e Alternativak felallitasa — mi fog térténni, ha nem tudunk megegyezni?
o Kovetkezmények felmérése — mit fogok csindlni, hogyha nem tudunk megegyezni?
Kivalasztas
e A win-win megkozelitésre épiil?
Megfelel mindenki igényeinek?
Megvalosithato?
Helyes?
Megoldja ezt a problémat?
e Megallhatunk az egyik opcidnal vagy sziikségiink van kiprobélasra?
Targyalas — Alapelvek a targyalasban
e A problémat és ne az embert tamadd erdsen.
Osszpontosits az igényekre és ne az allasfoglalasokra.
Ragaszkodj a k6zos pontokhoz.
Legyé¢l kreativ a véleményekkel.
Villalj vilagos kotelezettségeket.

Mediacié — abbol all, hogy ha a problémat nem tudjak megoldani az érintettek, akkor
segitséget kérnek egy harmadik személytdl. A medidtor lehet egy szakember vagy barki mas,
aki jartas a kommunikacidban és nem érintett a konfliktusban.
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Perspektiva tagitasa

Ime néhany javaslat arra, hogy tagitsuk a perspektivankat, ami a konfliktus
megkozelitésének mikéntjére vonatkozik:

Tiszteljiik és értékeljiik a kiilonbségeket — az embereknek kiilonb6z6 nézdépontjaik
vannak, amik igazak lehetnek attol fliggden, hogy honnan nézziik dket.

Elemezd a problémat hosszu tdvon — hogyan fog a kérdés vagy kapcsolat kinézni
meglehetésen hosszabb id6tavot tekintve?

Vegyél fel egy altalanos nézépontot — mivel a csoport tagjainak cselekedetei szorosan
Osszefliggenek, ezért a cselekedeteink jelentdsége masokkal valo kolcsonhatasukban érdekel
minket.

Legy¢l nyitott a valtozas gondolatara és a kockazatvallalasra.

3.7. Networking - Kapcsolatépités

Az élett koordinator kliense szamara sziikséges ellatdsokban részt vevd szakemberek
haldzata alapvetd fontossagu és dllandoan valtozik.

Az ¢életat koordinator feladata ismerni ezeket az ellatasokat és szolgaltatasokat,
valamint kezdeményezni és fenntartani a kapcsolatot az ezekben az elldtdsokban részt vevd
szakemberekkel; amiatt is, hogy megoldja a helyzeteket a kliensekkel, és amiatt is, hogy
eldsegitse a kliense és ezek kozott a szakemberek kozott a jovOben 1étrejové kommunikaciot.

A helyi, megyei, €és orszagos hatdsagokkal valo egyiittmiikodés segiti az életat
koordinator eréforrasaul szolgald halozat kialakulasat.

Nagyon fontos az életut koordinator szamara, hogy a megfelel6 kommunikacios
modszereket hasznalja a kommunikacio folyamata soran a kiilonboz6 résztvevékkel (a
klienssel, a csaladtagokkal, az intézmény személyzetével, a kiilsé kozremiikodokkel).
Minden beszélé Kiilonbozé stilussal rendelkezik, és mas sziikséglete van az életut
koordinatorral valo kommunikaciéban; ezt befolyasoljak a csoportok, amikhez a beszélo
tartozik és a beszélok személyiségbol fakado kiilonbségek is.

Az életut koordinator altal a kommunikacioban kovetendo cél lehet:

- a kliens ismerete

- a kliens és csaladtagjai sziikségleteinek felmérése

- a fejlodési lehetdségek felmeérése

- a kliens érdeklddési korének megallapitasa

- a kliens képzése és oktatasa

- a képességek tanitasa

- a kliens és az ¢életat koordinator kozotti érzelmi kapcsolat

- a klienst kezeld halozat szakembereinek tajékoztatasa a kliens fejlédésérdl

Az életut koordinator legfontosabb készségei a kovetkezok:
- aktiv hallgatés

- figyelem, figyelmesség

- a kliens sajatos igényeinek megértése

- kommunikécio és kapcsolatok kdnnyt kialakitasa
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- elemzés és Osszefoglalas (analizis és szintézis)
- rugalmassag (flexibilitas)
- alkalmazkodoképesség (adaptabilitas)
- magabiztossag
- pontossag
- kiértékelés (evalualas)
- a kliens bizalmanak elnyerése
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4. A csalad rugalmas ellenall6 képességének névelése. Altalanos
informacio.

4.1. Mit jelent a csalad rugalmas ellenall6 képessége (reziliencia)?

A reziliencia az utobbi idoben egyre gyakrabban hasznalt fogalom.

A reziliencia arra utal, hogy képesek vagyunk lekiizdeni a kellemetlen eseményeket,
alkalmazkodni a véltozasokhoz, ¢és kilabalni a megtortént nehéz tapasztalatokbol. A reziliencia
az a képesség, hogy lekiizdjiik a nagy problémakat. A reziliencia a nehézségekhez, traumas
eseményekhez, tragédidkhoz, fenyegetésekhez vagy jelentds stresszforrasokhoz vald
alkalmazkodas folyamata, mint példdul csaladi és kapcsolati problémak, egészségiigyi vagy
munkahelyi problémak, pénziigyi stressz.

A reziliencia nem rendkiviili, hanem hétkéznapi. Az emberek altalaban bizonyitjak,
hogy képesek alkalmazkodni. Ezért néhdnyunknak megvan a képessége, hogy érzelmi

rrrrr

A rugalmassag nem jelenti azt, hogy az ember ne tapasztalna nehézségeket vagy
stresszt. Az érzelmi fajdalom és szomortsag gyakori azoknal az embereknél, akik életiik soran
sulyos sériiléseket vagy traumakat szenvedtek el. Valojaban a rugalmas emberré valas utja
valdsziniileg jelentds érzelmi stresszel jar.

A rugalmassag nem olyan tulajdonsag, amellyel az emberek rendelkeznek vagy nem.
Olyan viselkedéseket, gondolatokat és cselekedeteket foglal magaban, amelyeket barki
megtanulhat és fejleszthet.

A reziliencia a nehéz traumas koriilményekhez valo pozitiv alkalmazkodast, a mentalis
egeészseég €rintetlen megdrzését jelenti.

Ez egy olyan tulajdonsdg, amivel minden ember nativan rendelkezik. A reziliencia
alapvetd Osszetevéi mindannyiunkban megvannak: optimizmus, problémamegoldo képesség,
kornyezethez vald alkalmazkodas, kommunikacidés készség vagy a nehéz helyzetek
kezelésének képessége, a megoldasok 6nallo megtalalasanak képessége.

4.2. TényezoOk, amelyek hozzajarulnak a csalad rugalmas ellenallo
képességének noveléséhez

Szamos tanulmény kimutatta, hogy a reziliencia 6 tényezdje a csaladon beliili és kiviili
tdmogatd kapcsolatok megléte. A szereteten, bizalmon alapuld kapcsolatok példaképeket,
batoritast, de egyben biztositékot is nyujtanak az ember rugalmas ellenall6 képességének
erdsitésében.

A rugalmas ellenalld képességhez kapcsolodo egyéb tényezok a kovetkezok:

o képesség a realis tervek készitéséhez és 1épéseket tenni ezek megvalositasa
érdekében.

e pozitiv onértékelés, az erdsségekbe és képességekbe vetett bizalom.
e problémamegoldd é¢s kommunikécios készség.

e azerds érzések és impulzusok kezelésének képessége.
Mindezek olyan tényezdk, amelyek az emberekben kialakulhatnak.
A reziliencia fejlesztése személyes utazas. Az emberek nem ugyanugy reagalnak életiik
traumas vagy stresszes eseményeire. E képesség kiépitésének lehet olyan megkozelitése, amely

36



INN{ AV Care

INNOVCare - Innovative Patient-Centred Approach for Social Care Provision to Complex Conditions

egy személy szamara igen, de nem biztos, hogy a masik szamara is miikodik. Az emberek
sokféle stratégiat hasznalhatnak.

De legtobbszor az emberek nem fejlesztik maguktol ezt a képességiiket, és ha
fogyatékkal €16r6l van sz, a dolgok még nehezebbek. Az életut koordinator tamogathatja az
érintettet €s a csaladot a reziliencia novelésében, erositésében.

Vannak azonban moédok a reziliencia 4apolasara és megerdsitésére, genetikai
tulajdonsagaink ,,tovabbképzésére”, hogy jobban felkésziiljiink a fobb problémékkal vald
megbirkozasra.

Nem lehet teljes mértékben azonositani azokat a tényezOket, amelyek meghatarozzak
egy személy rugalmassagat. A hasznos tulajdonsdgok kozott szerepel: erds személyiség,
optimista gondolkodas, kognitiv rugalmassag, alkalmazkoddképesség, megoldasorientaltsag
stb.

Nagyon fontos a szocialis tamogatas, a jO kapcsolat a csaladdal, baratokkal, akik
segithetnek a nehéz idékben.

Egyes pszichologusok tgy vélik, hogy a vallds, a hit, a spiritualitds az emberi
rugalmassag legfobb, tagadhatatlan forrasa, és meg vannak gy6zodve arrol, hogy innen ered a
belsd erd, amely valdjaban erésebb minden kiils6 nyomasnal. Természetesen sok mas tényezd
is szamitasba johet.

Azt kell mondanunk, hogy még egy rugalmas ember is megérzi a nehézségeket és a
stresszt. Senkinek sincs immunitasa ezek ellen. De a rugalmas ember masképp reagal. A
rugalmas ember képes lekiizdeni a nehézségeket, tanulni a kellemetlen élményekbdl, minden
alkalommal erdsebben, bolcsebben és felkésziiltebben térni vissza a lehetséges jovobeli
sokkokra, megértve, hogy az ilyen tipusu események az ¢€let részét képezik.

Az agy olyan, mint egy izom. Edzeni, képezni kell. A reziliencia képességek
Osszessége. Ezeket a képességeket is meg kell tanulni.

A pszichologusok rugalmassagfejlesztési tervet dolgoztak ki a  taléld
személyiségprofilja szempontjabol kedvezd készségek azonositasara és fejlesztésére.

Ennek a tervnek a f6 céljai a kovetkezok:
e A pozitiv onkép tdmogatésa a sikeresen lekiizdott tulajdonsagok, életpillanatok

azonositasaval,

Célok kialakitasa;

Barati és tdmogatoi kor kialakitasa;

Magatartasi optimizmus €s rugalmassag;

Az egyensuly elérése az €let minden teriiletén: egészs€g, munka, hazassag,

érzelmek;

e Viltozatos napi program taldlkozokkal, olvasassal, TV miisorokkal, egyéb
szorakozassal;

o Az erds érzelmek elkeriilése a nehézségekkel vald szembenézés soran;

e A pihendidd, alvasidd, iinnepnapok stb. betartéasa;

e Jovobeli tervek felallitasa.

Mas orszagoktol eltéréen, ahol a ritka betegségek miatt fogyatékossa valt gyermekek
csaladjai megkapjak a sziikséges tamogatast, kezdve a diagndzis kozlésétdl (a kommunikécio
mindkét hazastars jelenlétében torténik, ilyenkor interdiszciplinaris team segiti a csaladot:
pszichologus , szocialis munkas és olyan érintett, aki mar atesett ilyen helyzeteken, és sikeriilt
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feliilkerekednie rajtuk), Romanidban ez nem fordul eld. Ebbdl adodik az a sok probléma,
amellyel a csalddok késobb szembesiilnek.

A ritka betegségek miatt fogyatékossa valt gyermekeket neveld csaladok pszichés
ellenalld képessége a kovetkezOképpen definialhatd: a fogyatékossag bejelentése, a csaladi
trauma, a sulyos életkoriilmények, az egyik sziilé munkahelyének elvesztése, hosszan tartd
megterhelés utdn a mentalis funkciok helyreallitdsanak képességét jelenti. A pszichologusok
kutatjak, hogy egyesek hogyan tudnak taljutni ezeken a nehéz pillanatokon, visszaallitani
korabbi lelki allapotukat, s6t megerésodni. Osszeallitottak a taléld személyiségprofiljat.
Feltartak bizonyos, nehéz koriilmények kozott kifejlesztett készségeket, és sokan azok koziil,
akik életiikben nehéz iddszakokat ¢€ltek at, j6 szakemberré valnak, megtalaljak a legjobb
megoldasokat az élet problémaira, nem valnak aldozatta, biznak magukban, aktiv tarsadalmi
¢letet élnek, optimistak, SOK baratjuk van és van perspektivajuk.

4.3. A betegek és csaladjaik megerositése

4.3.1. Mit jelent a betegek megerésitése, ,,képessé tétele”?

Az Egészségligyi Vilagszervezet a beteg felhatalmazasat olyan folyamatként hatarozza
meg, amelynek soran az érintettek kontrollt szereznek az egészségiiket érinté dontések és
cselekvések felett. Ezt egyéni és kollektiv folyamatként is kell tekinteni.

Egy képessé tett beteg:

e Ismeri és érti a valds egészségiigyi allapotat és annak sajat szervezetére gyakorolt
hatasait;

o Képesnek érzi magat a dontéshozatali folyamatban valo részvételre az 6t kezeld
szakemberekkel egyiitt;

e Képesnek érzi magat megalapozott dontéseket hozni a kezelésével kapcsolatban;

e Megerti, hogy a betegség helyes kezelése érdekében meg kell tennie a sziikséges
valtoztatasokat életmodjaban;

o Feleldsséget vallal sajat egészségéért, és csak szilikség esetén hiv segitséget;

e Informaciot keres, értékel és felhasznal.

A meger0sitett érintett jobban megérti, hogyan kell eligazodni az egészségiigyi rendszer
szamos szerepldje kozott, beleértve a csalddot, az orvosokat, az egészségbiztositast, a
gyogyszerészeket, a dontéshozokat stb. Amikor a beteg nem bizik magaban, nem tudja, hogyan
tovabb, melyek a kovetkezd 1épések, amelyek a diagnozis feldllitdsa utan kdvetendd
viselkedési formak, a képessé tett beteg az, aki ugy érzi, képes feltenni a megfeleld kérdéseket,
hogy megkapja a szdmara sziikséges informéciokat.

A betegek megerdsitésének folyamatdban 4 6sszetevot tekintiink alapvetdnek:

e A péciens sajat szerepének megértése;

e Elegend6 informécio beszerzése ahhoz, hogy a beteg egyiitt tudjon miikodni az egészségiigyi

szolgaltatoval;
e A péciens sajat képességei;
e Olyan kornyezet megléte, amely eldsegiti ezt a folyamatot.

Az életiat koordinator a kovetkezokkel tamogathatja a betegeket:
e a betegek ¢s karrierjiik aktiv részvételének Osztonzése az €letmindség javitasat szolgald
kezelési lehetdségek kivalasztasaban;
e a beteg irdnymutatasa a kezelési lehetdségekrdl sziikséges informéciok felkutatasaban és
megszerzésében, hogy a beteg aktivan részt vehessen a kezelés kivalasztasdban
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(szakorvosok és szolgaltatasok felé terelje az érintettet);

e megértetni az érintettekkel, hogy aktiv és nem passziv résztvevdi lehetnek az ellatasi
folyamatnak, ¢€s jol tajékozottnak kell lenniiik egészségiigyi allapotuk minden aspektusarol
valamint a betegség stadiumarol annak érdekében, hogy a lehetd legtobbet érhessenek el az
ellatasi folyamatban.

A betegek megerésitési folyamatanak egyik kulcsfontossaghi célja a betegek oktatasa
azokrdl az iranyelvekrdl, amelyek hatassal lehetnek egészségligyi szolgaltatasaikra a jovoben.
Nem szamit, hol €liink a vilagban, a diagndzishoz, az ellatashoz és a kezeléshez vald hozzaférés
egyenldtlenségei mindeniitt jellemzdek.

A megerdsités egy tobbdimenziés folyamat, amely segit az embereknek megszerezni
az iranyitast sajat ¢letiik felett, €s noveli a cselekvési képességiiket az altaluk fontosnak tartott
kérdésekben.

A képessé tevés egy olyan folyamat is, amelynek soran az emberek javitjak
képességeiket, annak érdekében, hogy azonositsdk sajat erdforrasaikat, jol élhessenek és
eligazodjanak az egészségiigyi rendszerben.

A megerOsités magaban foglalja az Onbecsiilést, az Onismeretet, a bizalmat, a
megkiizdési készségeket €s az orvosi ismereteket. A felelossé valas nem egy egyszerii
folyamat, és nem feltétlentil linearis folyamat.

Eléfordulhat, hogy a paciens egy adott kontextusban képessé valik, egy masikban pedig
nem. Utja sordn a megerdsodés érzése természetesen valtozhat, személytdl és kornyezettdl
fliggden, amellyel a paciens talalkozik.

A képessé valt betegek a mindennapi életben sajat egészségiik iranyitasa felett
rendelkeznek. Intézkedéseket tesznek életmindségiik javitasa érdekében, és rendelkeznek a
szlikséges tudassal, készségekkel, hozzaallassal és 6nismerettel ahhoz, hogy alkalmazkodjanak
viselkedésiikhoz, és ha sziikséges, masokkal egyiittmitkddve dolgozzanak egyiitt az optimalis
jolét elérése érdekében.

A megerdsitd beavatkozasok célja, hogy felvértezzeék a pacienst arra, hogy dontéseket
hozzon egészségi allapotarol mindaddig, amig orvosaval egylittmiikodve sajat betegségének
tarsmenedzseréve kivan valni, és fejleszteni kivanja az dnbizalmat, dnbecstilést és megkiizdési
készségeket a betegség fizikai, érzelmi és szocidlis hatasainak kezelésére a mindennapi életben.

Az egészségligyi rendszerben vald dllampolgari részvétel jog és kotelesség is.

Az emberek kotelessége egyénileg és masokkal kozdsen részt vennie sajat egészségiigyi
ellatasa tervezésében és megvalositasaban. A betegek sajatos szakértelemmel rendelkeznek,
amely egyszerlien abbdl fakad, hogy betegek, és ez értékes tapasztalaton alapulé tudasforras.
A beteg tudasa abbol fakad, hogy nap mint nap egyiitt él a betegséggel, valamint az
egészségiigyi rendszerrel valé allando kapcsolatbol.

Amellett, hogy a betegek bevonasa jotékony hatassal vannak a terapiak és egészségiigyi
szolgaltatasok fejlesztésére, ezek pozitiv hatassal vannak a betegekre és a tarsadalomra is. A
betegek bevonasa az egészségiigyi Szakpolitikakba és programokba olyan szolgaltatasokhoz
vezetnek, amelyek valodi értéket jelentenek a betegek szamara, és csokkentik a sziikségtelen
szolgaltatas meglétét.

4.3.2. Egészségiigyi miiveltség

Az egészségértés kulcsfontossagu szempont a paciens képességeinek ndvelésében. A
megerdsités tobb mint tanult/tajékozott pacienssé valas. A paciens képességei novelésének
alapvetd eszkozei a pontos informaciok €s forrdsok megismerése.

Az Egészségligyl Vilagszervezet tigy hatarozta meg az egészségmiiveltséget, mint az
emberek kognitiv és szocidlis képességét, hogy hozzaférjenek az egészségiigyi
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informaciokhoz, megértsék ezeket az informacidkat, és felhasznaljak az egészséges életmod
fenntartasa érdekében. Az egészségiigyi miiveltség lehetové teszi az emberek szamara, hogy
megértsék, hogyan hasznalhatjak fel ezeket az informaciokat egészségiikrdl valdo gondoskodas
befolyésolasara.

Az egészségiligyi miiveltségnek fontosabbnak kell lennie a roméniai egészségiigyi
rendszerben is, ahol a vilag tobbi részéhez hasonldéan a betegeknek nehézségekkel kell
szembenéznilik a szamukra és a betegség kezeléséhez sziikséges létfontossagii orvosi
informaciok megértésében.

Ebben fontos szerepe lehet az élett koordinatornak - segithet a betegnek megtalalni a
valaszt a felmeriild kérdésekre, segit megtalalni és megismerni a megfelelé informaciokat,
tovabba megtalalni azt a személyt, akihez fordulhat.

Forras: WHO. (2009) Hattér megjegyzés: Regiondlis elokészité értekezlet az
egészsegiigyi ismeretek elomozditasarodl [Internet]. Egy ECOSOC.

Az egészséggel és a kezeléssel kapcsolatos, valoban megalapozott dontések
meghozatala érdekében Iétfontossagu, hogy a betegek konnyen érthetdé formatumban
hozzaférjenek minden Iényeges informdcidhoz. A paciens tuddsa alapjan képes az
informaciokat feldolgozni, értékelni és sajat személyes koriilményeire alkalmazni. A betegek
informacidigénye kortol, tarsadalmi-gazdasagi 4llapottdl, nemtdl, alkalmazkodasi
képességektdl stb. fiiggben valtozik.

4.4. Diagnoziskozlés

A betegek és csaladtagjaik tajékoztatasa egy ilyen sulyos diagnozisrdl nehéz teher
minden orvos szamara. A diagnozis kozlésének modja nagy hatassal lesz az orvos-beteg
kapcsolatra, valamint a betegnek a betegséghez és a kezelési intézkedésekhez vald
hozzaallaséra.

A diagnézis kozlése kiilonféle reakciokat valt ki a sokktol az elfogadasig. A
szakirodalomban 5 stddiumot vagy pszichologiai reakciot irnak le, amelyeken a
gyogyithatatlan betegségben szenveddk és csaladjaik mennek keresztiil a diagndzis feltarasa
utan:
tagadas;
harag;
targyalas, vita;
depresszio;

o clfogadas.

A TAGADAS normalis reakcid, a diagnézis felderitésének kezdeti sokkja utan, tipikus
¢és szlikséges. Ez a legegyszerlibb mechanizmus a helyzet kezelésére. A beteg vagy sziilei
megtagadjak a diagnozis érvényességét.

A DUH altalaban a tagadast kdveti, és segit enyhiteni a szenvedést. Az érintett a
betegséget igazsagtalan és meg nem érdemelt biintetésnek tekinti. Bliinoskeresés, aki felelds a
helyzetéért: a harag a csalddtagokra, az egészségiigyi dolgozdkra, a sajat személyiikre stb.
iranyulhat. Ez a megnyilvanulas az integracio kezdetét bizonyitja (a személy kezdi megértent,
hogy van betegség).

A TARGYALAS 4altaldban magatartasvéltozast vagy konkrét igéretet foglal magaban a
hosszabb ¢letért cserébe. A targyalas gyakran titokban zajlik Istennel, mint az élet teremtdjével,
¢s ez egy olyan szakasz, amelyben a személy kiilonféle lehetséges jovoket tekinthet at.

DEPRESSZIO akkor fordul eld, ha a betegségnek negativ a kimenetele, és ha az
ismételt kezelések vagy sebészeti beavatkozasok (adott esetben) nem vezetnek eredményre.
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Az egyének gyakran maganyossd valnak, elszigetelddnek és kétségbeesnek;
haszontalannak érzik magukat, jovo nélkiil, vagyak nélkiil. Depressziorol akkor beszéliink, ha
az ember tudatdban van a betegség altal okozott veszteségeknek, és elkezdi sajnalni magat.
Néha megmarad a remény a betegségnek ebben a fazisiaban, a remény, hogy a jovoben
megfeleld kezelést fejlesztenek ki.

Sokszor az ELFOGADAS elészor racionalis valdsag, majd utina érzelmi valdsag,
melyet érzelmi nyugalom jellemez, tul nagy félelem, 6rom vagy szomortsag nélkiil. Az
elfogadéds az a fazis, amelyben az ember elfogadja, hogy egyiitt él a betegséggel, €s teljes
mértékben meg akarja éIni minden pillanatat.

Az életut koordinator ugy avatkozhat be és tamogathatja az érintettet, hogy
megmutatja neki a krizishelyzetek lekiizdésének modjait, vagy elkiildi az 6t tamogatni
képes, alkalmas személyekhez.

A valsaghelyzetek lekiizdésének médszerei:

e Kommunikacio a csaladtagokkal és a baratokkal, hogy az érintett megkapja a sziikséges
segitséget és tamogatast;

e Szakorvosi (pszichiater, pszichologus) irdnymutatas és segitség kérése;

e Lelki tamogatas kérése (pap);

e A helyzet elfogadésa alkalmazkodasi magatartasok atvételével: barati hald
megOrzése/fenntartasa, zenehallgatas, filmnézés és zenés/szinhazi eléadas, séta a
természetben, kiilonféle foglalkozasi terapidk, vidam vagy érdekes témaju konyvek
olvasasa;

e A hasonl6 helyzetben 1évé emberekkel valé kommunikacié gyakran tdmaszt jelenthet az
érintett Szamara. Meg fogja érteni, hogy nem 0 az egyetlen ebben a helyzetben. Més
betegek sikertorténetei valodi érzelmi tdmaszt jelenthetnek, és arra késztethetik a
pacienst, hogy optimistan lassa a jovOt.

4.5. Személyes fejlodés és onbizalom

4.5.1. Mit jelent a személyes fejlodés?

A személyes fejlodés olyan tevékenységeket és tapasztalatokat foglal magaban,
amelyek végso célja a tudatossag novelése, a tehetségek és személyes készségek fejlesztése, az
életminoség javitasa, valamint a személyes torekvések ¢és almok megvalositdsahoz vald
hozzajaruléas. (Wikipédia)

A személyes fejlodés az a személyes €s folyamatos procedtra, amelynek soran minden
nap jobba valunk. Senki sem tokéletes, és senki sem sziiletett bolcsnek, de tehetiink azért, hogy
onismeretet, készségeket és 1) viselkedési formakat sajatitsunk el, hogy személyes és szakmai
¢letlink teljesebb legyen. Mindenkinek tudnia kell, mit akar az élettdl, és mire van sziiksége
ahhoz, hogy kivansagait teljesitse.

Az els 1épés az lenne, hogy tudatositsuk, hogy sziikségiink van valami pluszra. Ezutan
hatarozzuk meg pontosan, hogy min szeretnénk javitani:

e csetleg nem tudjuk, hogyan tlizziik ki céljainkat;

e taldn nincs tul jo képlink magunkrol, és ez visszatart benniinket;

e taldn vannak olyan hiedelmeink, amelyek akadalyokként hangzanak, vagy taladn a
kommunikacionk hianyos. Fontos, hogy tisztazzuk, min akarunk javitani, és utana
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nézziik meg, hogyan tehetjiik meg.

Tobbféleképpen javithatjuk az életmindséget, a kapcesolatokat, az egészséget, a karriert,
a spiritualitast. A stratégia magéaban foglalhatja specialis konyvek olvasasat, rendezvényeken
vagy kiilonféle talalkozokon valo részvételt az érdeklddési korokrdl fiiggben, tanfolyamokon
vagy coaching iiléseken valo részvételt.

Egyes szokdsok megvaltoztatasa és egy masik perspektiva felé nyitas - provokativ és
lehetséges. A sikerhez valtoztatnunk kell. Nekiink, nem masoknak! Ki kell 1épniink a komfort
z6nabol, ne altassuk magunkat, hogy amit tudunk, az elég. A vilag allando valtozasban van, és
ha sikereket akarunk elérni, a megoldas az, hogy 1épést tartunk, hogy holnap jobbak legyiink,
mint ma.

A személyes fejlodés révén 1) ismeretekre tesziink szert, bovitjiikk mentalis térképiinket.
Igy felkésziiltebbek lesziink a munkaval kapcsolatos 4j helyzetekre, kapcsolatokra, a stresszre
stb., amelyek az életiinkben felmertilhetnek.

4.5.2. Mit jelent az 6nbizalom?

Nathaniel Branden azt mondta, hogy az 6nbizalom mindenekel6tt élményt jelent. Ez azt
jelenti, hogy latod, meg tudsz birkézni a mindennapi kihivasokkal. Jelenti tovabba, hogy
bizunk abban, hogy képesek vagyunk gondolkodni, tanulni, valasztani, dontéseket hozni,
alkalmazkodni a valtozasokhoz. Az Onbizalomdis ember tudja, hogy megérdemli a
boldogsagot. Ez az alapvetd magabiztossag a talélés kérdése. Annak felismerése, hogy mi
taplalja az onbecsiilést, és ez milyen karokat tud okozni, az egyik kihivas, amellyel szembe kell
nézni a tudatos élethez. Mert a valosag néha eltér attol, amit gondolunk.

Az érintettek szdmara az dnbizalom azt jelenti, hogy megtanuljak, hogyan kell kezelni
a betegségiiket. Az életut koordinator feladata, hogy megtanitsa ezt nekik.

A betegek tapasztalataik révén szakértok, mindennap egylitt élnek a betegséggel.
Egyediilallo a sajat betegségiikrdl alkotott nézdpontjuk: a betegséggel mindennap egyiitt élve
a beteg megtanulja, hogyan kezelje ezt egyediil, egészségiigyi szakemberek segitségével és
sziikségb6l megtanulja, hogyan navigaljon a kiilonb6z6 ellaté rendszerekben, hogy a legjobb
ellatast kapja.

Az életut koordinator feladata, hogy tamogassa és megtanitsa a beteget, hogyan
tud eligazodni a szocio-orvosi, oktatasi, munkaiigyi stb. rendszerben, hogyan érje el a
szamara sziikséges szolgaltatasokat, hogy sikeresebben tudja egyediil kezelni betegségét
és javuljon az életmindsége.

Ahhoz, hogy a beteg megtanulja kezelni betegségét, segitségre van sziiksége a betegség
kezelésében részt vevo csapattol — kezdve az életat koordinatorral, aki segit azonositani az
igényeit, majd az elérheté szolgaltatisokat. O segit az érintettnek kapcsolédni ezekhez a
szolgaltatasokhoz, valamint felveszi a kapcsolatot a szakemberekkel. A szakorvosi csapatnak
tamogatnia kell a beteget a betegség kezelésében, valamint annak fizikai, pszicholdgiai, érzelmi
¢s szocialis hatdsainak kezelésében. Az Onmenedzselés révén a betegek fejleszthetik
onbizalmukat, Onhatékonysdgukat ¢és a mindennapi élet irdnyitdsdhoz, életmindségiik
javitasahoz sziikséges készségeiket.

Az onmenedzselés nem azt jelenti, hogy hagyjuk, hogy a beteg egyediil kezelje a
helyzetet. Ez egy holisztikus megkozelités, amely a paciens egyéni sziikségleteinek és
preferencidinak megfelelden biztositja a megfeleld tamogatast és a sziikséges eszkdzoket. Az
onhatékonysag utal arra, hogy az egyén elhiggye, hogy képes tanulni és sikeresen végrehajtani
egy adott viselkedést. Az er6s Onhatékonysag érzése a kontroll érzéséhez €s az 01j és nehéz
feladatok vallalasanak vagyahoz vezet.
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5. Fejlesztés és iranymutatas
5.1. Onall6 életvezetési képességek

Az ¢letat koordinalas céljai kozott szerepel a kedvezményezett funkciondlis €letének
javitdsa a magas szinvonalu szolgaltatdsokon keresztiil, az dsszetett igények kielégitése és a
kedvezményezett ¢letmindségének javitasa.

A cél elérése érdekében az életut koordindtor feladata, hogy azonositsa és iranyitsa a
kedvezményezettet egyes ondllo életviteli készségfejleszté szolgaltatasok felé, amelyek a
harmonikus személyiségfejlodéshez, az onallo életvitelhez sziikséges készségek, képességek
felhalmozdsdahoz nélkiilozhetetlenek.

Az ,,6ndllo életvezetés” fogalmat ugy hatarozzdk meg, mint ,,az a tudas, viselkedés,
pszichoszocialis kornyezetben”. Valdjaban ez azoknak a készségeknek az Osszessége,
amelyekre egy személynek sziiksége van ahhoz, hogy megfelelé dontéseket hozzon a mindségi
¢letre vonatkoz6 torekvéseinek teljesitéséhez.

Annak érdekében, hogy a beavatkozas hatékony és elonyos legyen a kedvezményezett
szdmara, az ¢letit koordinator azonosit és kovet egy fliggetlen, mindségi ¢letvezetés-képzd
szolgaltatast, amely erdsiti a kedvezményezett személyes fejlédési, problémakezelési és -
megoldasi képességeit, valamint noveli a kedvezményezett interakcios képességeit (igy képes
lesz a kozosségben miikodni, tiszteletben tartva a kedvezményezett értékeit és személyes
céljait).

Az életut koordindtor irdnyithatja és oktathatja a kedvezményezettet az ondllo
életvitelhez sziikséges készségek fejlesztésében.

Az ¢letat koordinator feladata a képzésben a tdmogatottak ©Onallo életvitelének
feliigyelete.

A képzési szolgalat, amelyhez a vezetd irdnyitja a kedvezményezettet, olyan
modszereket alkalmazhat, amelyek bevonjak a kedvezményezetteket a tanulasi folyamatba,
ami eldsegiti az e folyamat iranti feleldsségvallalast. Olyan modszerek, amelyek mind a
tanulasi folyamatot, mind a tanulési tartalmat és terméket tartalmazzak. Valamint az affektiv
¢€s a kognitiv tanulésra is 6sszpontositanak.

Az 0nallo életvitelhez sziikséges készségek fejlesztése a kedvezményezettek szamara
¢lethosszig tartd folyamat. Az oktatasi rendszerben ezt minden korosztaly szdmadra biztositani
kell, az egyének ¢és a csoportok igényei szerint. Az oktatasnak koherensnek, folyamatosnak és
fejlédést 6sztonzonek kell lennie.

A képzésben a kedvezményezettek kiilonb6zé modulokon mennek keresztiil, amelyek
az 0nallo életvitelre vonatkozo készségek teriiletére fokuszalnak, mint példaul: mindennapi
¢letvitel (f6zés, ételkészités, hazvezetés stb.), ongondoskodés (személyi higiénia, egészség
stb.), kozosség, lakhatas és anyagi kérdések, tarsadalmi fejlodés, pénzgazdalkodas, munka- és
tanulasi készségek. A kedvezményezettek ezeket a modulokat elméleti és interaktiv modon is
latjak, igy lehet6ségiik nyilik az 6nallo életvitelhez sziikséges készségek elsajatitasara.

A modulokat személyre szabottan kell kialakitani, hogy megfeleljenek minden
kedvezményezettnek, gyermekeknek, fiataloknak, nemre, etnikai hovatartozasra, kulturara,
szexualitasra, cselekvoképességre/képtelenségre és szocialis koriilményekre valo tekintettel. A
kedvezményezettek, gyerekek ¢és fiatalok oOridsi személyes és tarsadalmi potenciallal
rendelkeznek. Mind 6k, mind a felnéttek komplex nehézségekkel szembesiilnek ebben a
vilagban, amely gyorsan valtozik. A tarsadalomnak egészséges, kiteljesedett, felelésségteljes
allampolgarokra van sziiksége.
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Az onallo életvitel-készség fejlesztésének modszertani alapelvei

e FElfogadni azt az elképzelést, hogy azok a készségek, amelyekkel a kedvezményezettek
nem rendelkeznek, gyakorlassal, akarattal fejleszthetok.

e Figyelem a résztvevok motivacidjara. Nem szabad kotelezonek tekinteniiik a
tevékenységeket.

e Vegye figyelembe a pszicholdgiai és biologiai €letkort.
e Alkalmazza az egész életen at tart6 tanulasra irdnyul6 oktatast a mindennapi munkaban.

e Az 0nallo életvitelre valo képzés ne korlatozodjon az intézményesitett kornyezetre,
hanem kiilonb6z6 kornyezetben torténjen (iskola, k6zosségi tér, gyermek- és ifjusagi
kdzpont stb.)

o Az egész ¢életen at tarto tanuldsra nevelés a részvételen alapul6 tanitasi és tanulasi
modszerek alkalmazasat javasolja.

5.2. Mindennapi élet menedzselése

Az életut koordinator igyekszik feltirni a Kkliense viselkedésének okait,
képességeinek szintjét, és fejleszti napi menedzsment készségeit. Ez magaban foglalja az
otthoni élet menedzselését és a szabadidé gazdalkodast a tarsadalom normaiba valo
beilleszkedés elosegitése érdekében.

Otthoni élet menedzselése

A rend és a tisztasag az ember otthonanak két fontos pontja. Ha az otthonunkban rend
van ¢és megdrizziik tisztasagat, tulajdonképpen minden évszakban van egy 4ltalanos
takaritassal, vagy a nem hasznalt targyaktol vald megszabadulassal, sok helyet takarithatunk
meg, ahova 0j butorokat, dekoréciot tehetiink.

A rendetlenség olyan stresszt okoz, mivel elszivia az energidt, faradtsagérzetet kelt.
Természetesen a rendezett, tiszta €és szellOztetett tér az ellenkezd hatast fejti ki, vagyis
csokkenti a stresszt, energizalja és segiti az embert, hogy jol érezze magat. Rdadasul minél
tisztabb lesz a haz, anndl kevesebb korokozd szaporodik el. A targyak folyamatos
fert6tlenitése, a pormentesités, valamint a sokszori szelléztetés egyszerii gesztusok, amelyek
tisztan tartjak az otthonunkat, ugyanakkor egészségiinkre is jo hatassal vannak.

Raéadasul az otthonban a rend és tisztasag fenntartasa lehetové teszi az idé hatékonyabb
szervezését. Ha a rendet, tisztasagot napi szinten tartjuk, a heti egy egész napos takaritas
helyett, napi szinten csak tiz percet kell ezzel télteni. igy id6t takarit meg az ember, amit mas
tevékenységre tud forditani.

Szabadido gazdalkodas

A szabadidé gazdalkodas nagyon fontos, amikor a tevékenységeket fontossaguk, €s
valakit6l valo fliggdségiik szerint kell megszervezni. Mas szdval ezek olyan tevékenységek,
amelyek csak az érintett személytdl fiiggenek, nem pedig kotelezé tevékenységek, amelyek
masoktol fiiggenek (tanarok, orvosok stb.).

A kedvezményezetteknek kiilonbséget kell tenniiilk a fontos, sziikséges vagy akar
kotelezé tevékenységek kozott, mint példaul: iskolaba/munkaba jaras, orvoshoz jaras,
terapia/gyogyuldsi 6rék stb., valamint az olyan relaxacios tevékenységek kozott, mint a jaték,
olvasas, filmnézés. A modul elvégzése utan a kedvezményezetteknek képesnek kell lennitik
tevékenységeiket fontossaguk ¢€s prioritdsuk szerint kategorizalni.
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5.3. Egészségmenedzsment

A napirend menedzselésén tilmenden a kedvezményezettnek ismernie kell az
egészségkezelési modszereket: a testi fejlodést, a személyes higiénia megdrzését, az
egészséges taplalkozast, valamint kezelésének fontos szempontjait.

Fizikai fejlodés

A fogyatékkal ¢lok fizikai képességeinek fejlesztése magaban foglalja bizonyos
képességek fejlesztését, amelyek hozzajarulnak az altalanos fizikai allapotuk javitasahoz, vagy
mas koriilményekhez, mint példaul: az izomrendszer edzése, a gorcsok csokkentése, a
gerincferdiilés kezelése stb. Ezek feltétleniil sziikségesek a kedvezményezettek tarsadalmi és
pszichologiai beilleszkedéséhez, nem utolsésorban az nallobb életméd kialakitasahoz. gy 6k
iS hasznosnak érzik magukat a tarsadalom, a kozosségi problémak megoldasaban, aktiv
allampolgarokka és integralt személyiségekké valnak. A fogyatékkal ¢élok fizikai
képességeinek fejlesztése folyamatos tanuldsi és képzési folyamat. Ez egy olyan folyamat,
amelynek sordn a kedvezményezettek a kdvetkezokben részesiilnek:

e Pihenés, tanulas vagy munkaidé alatt gyakorolja a testnevelés kiilonbozé formait;

e Kiilonféle mozdulatok gyakorlasa az izomrendszer fejlesztésére, a mozgasszféra
korrekciojara.

Személyes higiénia
A személyes higiénia cé€lja a test, a ruhdzat és a kornyezet tiszta allapotanak megdrzése.

A megfelel6 személyes higiénia az elsé 1épés az egészséges élet felé, mert olyan gyakorlatokat
foglal magaban, amelyek megakadalyozzak a betegségek eléforduldsat és terjedését.

A rossz higiénia kihat az ember egészségére, de a masokkal val6 kapcsolataira is. A
kedvezményezetteknek tudniuk kell, hogyan kell hasznalni a higiéniai termékeket (példaul
WC-papir, szappan, sampon, kefe, fésii, fogkefe, fogkrém, fogselyem, dezodor, egészségligyi
betét, borotvalkozo6 eszk6zok), hogyan kell a testet és a kezet mosni a WC hasznalata utan, és
azt 1s, hogyan kell megfelelden hasznalni a higiéniai termékeket a haj, a fogak, a kormok és a
test tisztan tartasa érdekében.

Egészséges taplalkozas

Az egészséges taplalkozas az alapvetd élelmiszercsoportokba tartozod kiilonféle
¢lelmiszerek fogyasztasat jelenti: fehérjék (hus, tojas), zoldségek, tejtermékek, gylimdlesok,
gabonafélék, (kenyér, tészta), zsirok, édességek. Bar egyszeriinek tlinik, nem mindig kénnyti
minden egyes személy szamara megfeleld étrendet kialakitani. FEl6fordul, hogy a
kedvezményezettek tobbet esznek egy (preferalt) ¢lelmiszercsoportbol, elkeriilve mas
¢lelmiszercsoportokat, vagy a kényelem mellett dontenek a minéség helyett.

Az egészséges taplalkozas tervet, célt és erdfeszitést igényel azért, hogy kiilonféle
ételeket tartalmazzon az étkezés. A legtobb ember nem fogyaszt elegendd tapanyagot, nem
eszik minden élelmiszercsoportbol megfelelé6 mennyiséget az egyes étkezéseknél.

Fontos tehat, hogy ne csak arra figyeljiink, mit fogyasztunk, hanem arra is, hogy mi
kertil ki az étrendbdl. Ehhez célszerli lenne egy naplot késziteni, amelybe mindent fel kell
jegyezni, amit az ember egy hét alatt eszik és iszik.

Figyelmet kell forditani mind az elfogyasztott élelmiszer mennyiségére, mind az
¢lelmiszercsoportokra,  amelyekhez  tartozik. = Nem  sziikséges  minden  egyes
¢lelmiszercsoportbdl minden nap fogyasztani. Néhany apré valtoztatas elegendd a megfeleld
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étrend kialakitdsdhoz. Vigydznunk kell, mert a legtobb esetben sok fontos tapanyagot
eltavolitanak az étrendbdl.

Gyogyszeres kezelés

A gyogyszeres kezelés menedzselése abbol all, hogy a kedvezményezett tisztaban
legyen a gyogyszerek helyes beadasanak fontossagaval, megérti a gyogyszeradagolas
fontossagat. Az is sziikséges, hogy a kedvezményezett megértse, hogy a kezelés helyes
alkalmazasa, valamint az orvosi vizitek és az orvos tanacsainak betartasa 1étfontossagu sajat
egészségének megdrzéséhez.

5.4. Pénzkezelés

Koltségvetés kezelése

Az ¢élettt koordinator altal azonositott szolgaltatdsnak hatékonyan kell elmagyaraznia a
kedvezményezettnek, hogy mit jelent a pénz, mi a szerepe és hogyan szerezhetd. A tanulasi
folyamat megkonnyitése érdekében lehetéség van interaktiv vasarldsi szituaciok
alkalmazasara. fgy a kedvezményezett megtanulja a kereskedelmi kapcsolatok alapjaul
szolgald csere gondolatat, valamint azt, hogy barmit is akar a boltbdl, annak megszerzésére
pénzre van sziikség.

Ha a kedvezményezettek megértették ezeket a fogalmakat, atléphetnek a képzés
kovetkez6 szintjére, amelynek célja, hogy megértse a hirdetések mechanizmusat, megtanuljon
kiilonbséget tenni sziikségletek és vagyak kozott, azon termékek kozott, amelyek tobbet
artanak, mint hasznalnak. és mindenekel6tt hogyan lehet ellendllni a kiilonféle termékek
spontan vasarlasara irdnyuld késztetésnek. Ebben a tekintetben az ¢letit koordindtor az
érintettel egylitt konzultal a pénzkezelésrol, ennek fontossagarol.

Megtakaritasok kezelése

A kedvezményezettnek ismernie kell a ,,megtakaritas” fogalmat. Segiteni kell a
kedvezményezettet annak megértésében, hogy amikor dragabb dologra vagyik, akkor a
pénzosszeg egy részét Ossze tudja szedni a bevételébdl sporolva.

Hatékony win-win gyakorlat lehet egy megtakaritasi program megvalositasa, amelyet a
kedvezményezettel kezdenek, €s megprobaljak fejleszteni sajat pénzgazdalkodasi képességét.
fgy olyan modellt kaphatnak, amelyet a kedvezményezett kovethet. Személyes tapasztalatait
megoszthatja a kedvezményezettel, ezzel motivalva 6t a program fenntartasara (példak: mondja
el neki, hogyan dontott egy olcsobb termék vasarlasa mellett, hogyan dontott egy adott vasarlas
elhalasztasa mellett, vagy mennyi idébe telt, amig megtakaritotta a megfeleld pénzt a vagyott
dologra).
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5.5. Szocialis fejlodés kezelése

A személyes fejlodés olyan tevékenységeket és tapasztalatokat foglal magaban,
amelyek végso célja a tudatossag novelése, a személyes készségek fejlesztése, az életmindség
javitasa, valamint a személyes torekvések és almok megvaldsitasa.

Kommunikacio

A kommunikacié olyan cselekvések Osszessége, amelyekben kozos az informécio
tovabbitasa tlizenetek, hirek, jelek vagy szimbolikus gesztusok, irott szovegek stb. formajaban
két személy kozott, akiket beszélgetOpartnernek, vagy formalisabban adonak és vevonek
neveziink. A kommunikaci6 kifejezés 6sszefiigg emberi, majd tarsadalmi létezéstinkkel, mivel
az emberek és a kommunikacio kolcsonosen fliggenek egymastol. Ez egy dinamikus folyamat,
allando atalakuldsban. A tarsadalom a kommunikaci6 miatt 1étezik. A tdrsadalom kozosséget
jelent, melyet olyan folyamatnak is tekinthetiink, amelyben a tarsadalom tagjai részt vesznek.

Interperszonalis kapcsolatok

Az interperszondlis kapcsolatok két vagy tobb ember kozotti tarsadalmi
kapcsolatokként hatarozhatok meg, amelyeket altalaban "a sztereotip cimkék minimalis
hasznalata, az egyedi és egyedi szabalyok megléte és az informaciocsere magas foka" jellemez.
Altaldnossagban elmondhato, hogy az interperszonalis kapcsolatok két vagy tobb olyan ember
kozott jonnek 1étre, akik olyan kézeli helyzetben vannak, ahol kolcsonhatasba 1épnek vagy
befolyasoljak egymast.

Az interperszonalis kapcsolatok értékeket, magatartdsi szabalyokat, viselkedési
mintakat, interakcios stilusokat teremtenek. A pszichologusok ugy vélik, hogy az
interperszonalis kapcsolatok szorosan Osszefiiggenek a boldogsaggal, a testi és lelki
egészséggel. Ezek a kapcsolatok nagyon fontosak minden napi tevékenységiink soran, de
konfliktus esetén pszichés fesziiltség és boldogtalansag forrasat is jelenthetik. A baratsag, a
parkapcsolat, a hazassag, a sziilokkel, a gyerekekkel vald kapcsolatok az interperszonalis
kapcsolatok {6 tipusai.

Az egyiittélés eseményei fontos szerepet jatszanak az emberi kapcsolatok fejlédésében,
»fertdzo” jelleggel birnak, amelyet szisztematikusan miivelnek és terelnek a tarsadalmi
gyakorlatok.

Az osszetartozas sziikségessége

Az emberek nem ¢élhetnek elszigetelten egymdstol. A hovatartozas iranti igény az
emberek azon igényére utal, hogy gyakori kapcsolatban legyenek masokkal. Ez képezi az
interperszonalis kapcsolatok fejlddésének alapjat.

A maganélet igénye
Az interperszonalis kapcsolatok tanulmanyozasa soran hasznos kiilonbséget tenni a

hovatartozas ¢és a maganélet iranti igény kozott. Az elébbi a minél tobb tarsas kapcsolat
kialakitasanak vagyara utal, a masodik pedig a meleg és szoros kapcsolatok preferalasara.

Maganyossag

A mindennapi életben hajlamosak vagyunk azt gondolni, hogy a magéany a tarsas
kapcsolatok hianyat jelenti. Egyediil vagyunk, ha masokkal val6 kapcsolatunk nagyon csekély

47



INN{ AV Care

INNOVCare - Innovative Patient-Centred Approach for Social Care Provision to Complex Conditions

¢s nem megfelel6. A maganyos egyének altalaban félénkek és alacsony az Onbecsiilésiik.
Nagyon gyakran depresszidsak, negativ véleménnyel vannak masokrol, és szocialisan
ovatosak: keriilik az interperszonalis helyzeteket, amelyekben masok elutasithatjak oket.

Interperszonalis vonzalom

A vonzalom kifejezés egy motivacios allapotra utal: az interakcidra, egy bizonyos
személlyel vald kapcsolatra. Ez ellentéte az elutasitas kifejezésnek (az a vagy, hogy ne
kezdjiink el egy kapcsolatot vagy hogy véget vessiink egy kapcsolatnak), ¢és kiilonbozik a
k6zombosségtol.

5.6. Személyes fejlodés kezelése

A ,;személyes fejlodés” fogalma magaban foglal kiilonféle tevékenységeket, amelyek
hozzajarulnak emberként vald fejlédéstinkhoz.

Karrier- és palyavalasztasi tanacsadas

A szakmai orientdcié az a tevékenység, amellyel az ember valodi és teljes képet tud
alkotni 6nmagérol, sajat személyérdl annak érdekében, hogy munkét, elégedettséget nyu;td
tevékenységet végezzen. Igy munkaja soran magas hatékonysagot és termelékenységet ér el.

Az életit koordinator segitse a kedvezményezetteket abban, hogy megeértsék, milyen
modszerekkel tudjak kideriteni, hogy személyiségiikhoz melyik szakma all a legkozelebb,
hogy beilleszkedhessenek a munkaerdpiacra, de egyben kedviikre valé munkat is talaljanak.
Ehhez palya- vagy szakmai orientacids teszt végezhetd.

A palya- vagy szakmai orientdcios teszt elvégzése utan a kedvezményezett megtudja,
melyek azok a fobb szakmak, amelyek legkozelebb allnak személyiségeéhez. Az ilyen palya-
vagy szakmai orientacios teszt a kedvezményezett érdeklédési korének felmérése is, amelybdl
kidertil, hogy mik a dominans érdeklddési korei.

Az érdeklédési koroket szakmai orientacidos felmérések alapjan hatarozzuk meg,
tilkrozve a szamunkra tetszé tevékenységtipusokat. Példaul, ha a kedvezményezett szeret
dolgokat vagy szolgaltatasokat eladni, akkor szivesen dolgozik tanacsadoként/értékesitoként.

Altaldban sokan dsszekeverik az érdeklédést az ember képességeivel, de nagyon nagy
kiilonbség van az ember érdeklddése és képességei kozott. A szakmai orientdcios
megbeszéléseket kovetden lehetdség nyilik a dominans érdeklddési kordk €s az idok soran
kialakult készségek azonositasara. Az érdeklddési korok megmondjak, hogy mit élveziink, és
a készségek, hogy mire vagyunk képesek. Minél inkabb fedik egymast az érdeklddési kordk és
a készségek, annal elégedettebbek vagyunk azzal, amit csindlunk.

Az életben az érdeklddési kornek folyamatos dinamikdja van, és vannak olyan
tényezok, amelyek befolyasolhatjak oOket, ezért ajanlatos ezeket iddszakonként szakmai
orientacids teszteken keresztiil elemezni. Ezek dnmagunk jobb megismeréséhez is fontos
forrast jelentenek.

5.7. Jogszabalyok - eurdpai és romaniai jogi keret hivatkozasként

ROMANIABAN a fogyatékossaggal é16 személyek szocialis ellatishoz vald jogat a 4.
sz. térveny szabalyozza. A fogyatékossaggal €16 személyek védelmérdl szo16 448/2006 (2016-
ban aktualizalva), Gjra megjelent. Ervényes fogyatékossagi bizonyitvannyal rendelkezd
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személyek részére szocialis ellatas és szocidlis juttatas jar.
A fogyatékossaggal €16 személyek védelmérdl szolo 448/2006 szamu torvény (frissitve

2016-ban) szamos teriileten szabalyozza a fogyatékossaggal €16 személyek jogait, mint pl.

e cgészség €s gyogyulas;

e oktatas;

e haz;

e kultura, sport, turizmus;

e gszallitas;

e adokedvezmények;

e szocialis szolgéltatasok és juttatasok;

A fogyatékossaggal €16 személyeket a jelen torvényben biztositott jogokon tulmenden
szamos mentesség, kedvezmény illeti meg, amelyeket kiilonb6zd hatdrozatok vagy egyéb
rendeletek, torvények szabalyoznak, amelyek fogyatékos személyekre vonatkoznak.

Az életit koordinator - ha sziikséges - a kedvezményezettet olyan kiilonb6zo
szolgaltatasok vagy létesitmények felé iranyitja, amelyekre jogosult.

Az EU-nak erés felhatalmazasa van a fogyatékossaggal él6 személyek jogainak
védelmére és elomozditasara, valamint tarsadalmi és gazdasagi helyzetiik javitasara. Az
EU Alapjogi Chartdja kimondja, hogy ,,az EU elismeri és tiszteletben tartja a fogyatékossaggal
¢lo személyek azon jogat, hogy részesiiljenek olyan intézkedésekbdl, amelyek célja
fliggetlenségiik, tarsadalmi és foglalkozasi integraciojuk, valamint a kozdsség €letében vald
részvételiik”. Ezenkiviil tiltja a fogyatékossagon alapuld megkiilonboztetést.

2011 januarja ota az EU része a fogyatékossaggal €16 személyek jogairol sz616 ENSZ-
egyezménynek — ez az elsé olyan jogilag kotelezd erejii nemzetkdzi emberi jogi eszkoz,
amelynek az EU is része. Ez erGs eurdpai elkotelezettséget jelent amellett, hogy minden
fogyatékossaggal €16 személyt védi és biztositja szamukra valamennyi emberi jog teljes €s
egyenld gyakorlasat. Cikkei egyértelmii itmutatast adnak azokrol a 1épésekrol, amelyeket meg
kell tenni annak biztositdsara, hogy a fejlesztési politikdk és programok barmely agazati
teriileten (pl. oktatés, egészségligy, igazsagszolgaltatas, foglalkoztatas) a fogyatékkal éldket is
bevonjak.

Az egyezmény végrehajtasanak eldsegitése érdekében a Bizottsag elfogadta a 2010—
2020 kozotti idészakra sz6l6 europai fogyatékossagiigyi stratégiat, amely nyolc 6 teriilete
sz6l az akadalyok felszdmolasardl: hozzaférhetdségrdl, részvételrdl, egyenldségrol,
foglalkoztatasrol, oktatas és képzésrol, szocialis védelemrdl, egészségrol és kiilsd fellépésral.
Ami a kiils6 fellépést illeti, a stratégia célja a fogyatékossaggal €16 személyek jogainak
elémozditasa, tobbek kozott fejlesztési programjaiban és humanitarius segitségnyujtasaban,
valamint a nemzetk6zi forumokon val6 részvételeken.

Az emberi jogok ¢és demokracia 2012. évi stratégiai keretével Gsszefiiggésben az EU
emberi jogi és demokraciai cselekvési terve (2015-2019) szamos prioritasra ¢&s
kulcsfontossagi emberi jogi kihivasra Osszpontosit. A fogyatékossaggal kifejezetten a
,,Megkiilonboztetésmentes kornyezet kialakitasa” cimii kihivas keretében foglalkozik.

2016 novemberében az Eurdpai Bizottsdg eldterjesztette az 0j eurdpai fejlesztési
konszenzusra vonatkozo javaslatat, amely az Unid fejlesztési politikajanak a 2030-ig tartd
iddszakra sz616 fenntarthato fejlédési menetrendhez vald igazitasat célozza. Hangsulyozza
a fogyatékossaggal €10 személyek jogainak elomozditasa melletti elkotelezettséget, valamint a
részvételiik egyenld alapon torténd biztositasat.
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A ritka betegségekre 6sszpontosité unios keretrendszer:

Communication on rare diseases: Europe's challenges COM (2008)
http://ec.europa.eu/health/ph_threats/non_com/docs/rare_com_en.pdf
Recommendation on an action in the field of rare diseases (2009/C 151/02)

https://eur-
lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:C:2009:151:0007:0010:EN:PDF
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6. Személyre szabott beavatkozasi eljarasok/munkamoédszertan

6.1. Munkamaddszertan a ritka betegségben szenvedok és csaladjaik
életut koordinalasaban

A ritka betegségben érintettek életut koordinalasa olyan technikak, eljarasok és
munkaeszkozok oOsszessége, amelyek tanacsokat adnak a Kkedvezményezetteknek
életmindségiik javitasa érdekében. (Az életit koordinalas szakmai terminologiajaban a
tanacsot adé szakembert életut koordinatornak, a ritka betegségben érintettet, illetve a
szolgaltatasok igénybevevdjét kliensnek nevezik.)

Ez 3 jol koriilhatarolhato szakaszon Kkeresztiil torténik: a kezdeti felmérési szakasz,
a beavatkozasi szakasz és a végsé értékelési szakasz.

Az életut koordinator a kliens pszichoszocialis dinamikajabél kiindulva, az adott
helyzetben meghatarozza a szocialis folyamatnak megfeleld célokat és eszkozoket. Ha
sziikségesnek tart valtoztatasokat, beavatkozasi projektet készit.

A ritka betegségben ¢érintett helyzetének komplexebb felméréséhez az éEletht
koordinator pszichoszocialis vizsgalati modszereket és technikakat alkalmaz, mint példaul a
megfigyelési modszer, a dokumentalas és az interjii modszertana.

A megfigyelések soran nyert informaciok - kiegészitve az interjuk és a dokumentumok
elemzése soran gyijtott adatokkal - az életut koordinator rendelkezésére bocsatjak az iigy
kivizsgalasdhoz ¢€s az ligyfél problémainak tisztdzasahoz sziikséges anyagokat, igy specialis
beavatkozast tervezhet.

Az interju az iigy minden szakaszaban felhasznalhat6. Az aldbbiakban felvazoljuk,
hogyan hasznalhatok ezek a folyamat soran.

A kezdeti interju soran attekintjiik, hogy a ritka betegségben érintett személynek
szliiksége van-e professziondlis életiit koordindtori beavatkozasra. Ebben az esetben a
potencialis kliens, a ritka betegségben érintett a tanacsadd szolgéltatas valodi felhasznalojava
valik.

Minden interjinak van irdnya és szerkezete (eleje, kozepe és vége). Az életut
koordinatornak tehat minden interjura reflektalnia kell, és mindig 4t kell tekintenie az interju
tartalmat.

Az interju bevezeté szakasza - altalanos jellegli kérdéseket vagy megbeszéléseket
foglal magéaban, a kliens - a ritka betegségben érintett - érzelmi felkészitése érdekében. A
legfontosabb készségek a kérdések feltevése (nyitott vagy zart) és az aktiv hallgatas.

A bevezetd szakaszban a kérdések a kovetkezdkre iranyul:

e aprobléma ¢és a kliens helyzetének feltarasa;

e akliens viselkedése;

e akliens 6sztonzése tényszerl és érzelmi informaciok megosztasara;

e akliens segitése, hogy kényelmesen és megbecsiiltnek érezze magat az interju
soran.

Az interju kozépso szakasza — az ¢letut koordinator elmagyarazza az interju céljat és
célkitlizését.

A kovetkezo készségek sziikségesek:

o feltaras és kisérés (nonverbalis és verbalis);

e avaltozas felé orientalodas;

o megfigyelés (verbalis nyelvezet, a kliens non-verbalis nyelvezete, vizualis
kontaktus, a kliens szamara érzékeny témak kertilése, kdvetkezetlenségek vagy
hidnyossadgok megfigyelése, stresszes vagy konfliktusos koriilmények
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kezelése);

e hallgatas (aktiv, passziv stb.);

o kérdezés (zart, nyitott kérdések, iranyitd kérdések, utankérdezeés, jovahagyo

kérdések);

e fOkuszalas, iranyitas €s koncentralas;

e akliens irdnyitasa a javasolt célok elérésére;

e atfogalmazas;

e Osszefoglalas;

¢ konfrontalodas;

e acsend.

Az interju befejezése — akkor torténik, amikor a kliens taljutott a probléman, vagy a
szakember nem tud vele egyiitt dolgozni. Az életut koordinatornak rendelkeznie kell azzal a
képességgel, hogy felkészitse a kliensét erre a 1épésre, dsszefoglalja, tudja, hogyan azonositsa
azokat a klienseket, akik csak ebben a szakaszban fejezik ki aggalyaikat.

Az interju soran az életat koordinatornak meg kell gy6z6dnie arrdl, hogy a kliens
megértette-e; az ¢letut koordinator professziondlis magatartast tantsit, tiszteletben tartja az
interju soran kozolt informacidk bizalmas kezelését. Az interjuk sikeressége nem fligg a
tartalomtol (az elhangzottaktol), vagy attol, hogy az ligyfél megkapta-e, amit kért.

Az els interju jelentds eredménye, hogy az életut koordindtor olyan személlyé
valik, aki képes megérteni az ligyfél aggodalmait és érzéseit az altala atélt nehézségekkel
kapcsolatban.

Az életut koordinalas sikere a segitd és a segitséget kéré kozotti interakcio
részleteire alapul. Ebbél a szempontbol a tanacsadas kulcsfontossagu helyet foglal el.

A Brit Tanacsad6 Egyesiilet a tanacsadas fogalmat tgy hatdrozza meg, mint "az a tény,
amikor egy személy rendszeresen vagy ideiglenesen tanacsadoként tevékenykedik, kifejezetten
felajanlja ¢és elfogadja, hogy i1d6t, figyelmet €s tiszteletet szentel egy masik személynek, aki
ideiglenesen az tigyfele” (Membership Notes, 1990). A tanacsadas feladata, hogy lehetéséget
adjon a kliensnek arra, hogy tobb erdforrassal tarja fel, fedezze fel és tisztazza €letvitelét.

Az életut koordinatoroknak képesnek kell lenniiik meghallgatni, megfigyelni és
reagalni. Ehhez specifikus képességekre van sziikségiik: varakozasi, pontositasi, szembesitési,
személyre szabott, problémamegoldo készségekre.

Nelson Jones (1983) szerint a tanacsadoknak a kovetkezd tulajdonsagokkal kell
rendelkeznitik:

e empatia vagy megértés, torekvés arra, hogy a vilagot a masik szemével lassuk;

o tisztelet (bizalom a masik képességében, hogy megoldja a problémat);

e targyilagossag vagy specifikussadg (a tandcsadasban részesiilé személy képes

csokkenteni zavartsagat);

e Onismeret és Onelfogadas;

e hitelesség a kliensekkel valo kapcsolatokban;

e kongruencia (a verbdlis nyelv illeszkedik a nonverbalishoz).

A tanacsadas c€lja az emberek segitése a fejlesztési folyamatban az egyén teljes
funkcionalitassal, dnbizalommal rendelkezd emberré valadsanak eldsegitése, belsd értékelési
eréforras kialakitasa.

A joO tanadcsadas feltételei az empatia, a birtoklastél mentes ,,melegség” érzet, az
elfogadas ¢s a hitelesség.

Az empatia Ggy definidlhato, mint ,,belépés/Iépés” egy masik személy belsd vildgaba
a gondolatok, érzések, viselkedések ¢és jelentések megértése érdekében. Ugyanakkor a
tanacsadd 6onmaga marad. Az empatia nem azt jelenti, hogy azonosulunk az adott személlyel.
Az empadtia szintje szorosan Osszefiigg azzal, hogy a kliens milyen mértékben képes felfedezni
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sajat bels6 vilagat.

A nem szubjektiv "melegség" érzetét altalaban a testbeszéd (testtartds, kozelség,
személyes tér, vizualis kontaktus), szavak fejezik ki. valamint a beszéd (hangnem, szotipus
stb.). A szavak ¢és a nem verbalis nyelv kdzotti barmilyen eltérése zavart okoz. A kdzelséget a
legnagyobb koriiltekintéssel kell hasznélni. Valaki nagyon ,hideg”, tavolsagtartd, cinikus és
bizalmatlan, fenyegetve érezheti magat egy ,,meleg” és ragaszkodo személy el6tt. A meleg,
elfogadd kozeg elosegitik a munkaszovetség kialakulasat az ligyfél €s az életut koordinator
kozott.

A hitelesség az, hogy a tanidcsadd milyen mértékben 6nmaga az tigyféllel torténd
kapcsolat soran.

A hitelesség, mint a kommunikaci6 alapja, egyben eldfeltétele az empatidnak, amely
Oonmaga felfedezésére, dszinteségre €s nyitottsdgra 6sztonzi a klienst.

A tanacsadas masik Iényeges feltétele az elfogadas. Ez implicit modon tartalmaz egy
masik feltételt is, nevezetesen a személy egyediségének felismerését. Az elfogadés a valtozas
kerete. A tanacsadok altaldban eltérd elfogadasi fokot mutatnak, amely naprél napra vagy
kliensenként valtozhat. Ha elfogadjuk az embereket olyannak, amilyenek, akkor Ok is
elfogadnak minket olyannak, amilyenek vagyunk.

6.2. Aritka betegek életut koordinalasaban hasznalt
munkaeszkozok

6.2.1. Kezdeti értékelési szakasz

Az életat koordinator kitolti a nyilvdntarto iirlapot, és csatolja a kedvezményezettre
vonatkozd dokumentumok masolatait (orvosi levél a szakorvostol, a diagnozis, fogyatékossagi
bizonyitvany, a kedvezményezett személyazonositdé okmanyai). A nyilvantartd rlap
elkészitésekor a személyes adatok kezeléséhez irasbeli hozzajarulas sziikséges.

Szocidalis  szolgaltatas nyujtisara vonatkozo szerzodés. Egy példanyt a
kedvezményezettnek/képviselonek adunk at, a masodik példany pedig csatoljuk a
kedvezményezett aktajahoz.

Szocidlis Vizgsgalat - Az életat koordinator szerepe az, hogy értékelje és azonositsa a
ritka betegségben érintett személy sziikségletei. Ez a Szocialis Vizsgalat alapjan torténik,
amely a kedvezményezett otthondban, vagy a Kézponton beliil végezhetd el.

Ez magaban foglalja mind az altalanos tigyfél adatokat (azonositdé adatok, egészségi
allapot, csalad felépitése stb.), valamint konkrét informacidkat az egészségligyi, szocialis
elézményekrdl; informaciokrol a csaladi és kozosségi rendszerrdl, azokrol az eréforrasokrol,
amelyek esetleg részt vesznek az eset megoldasaban.

A szocialis vizsgalat a probléma koriilhatarolasara, a kliens tudatositasara, a
személyes/csaladi/kdzosségi erdforrdsok azonositdsara €s annak felmérésére szolgal, hogy
milyen tipusu szolgaltatasokat fog igénybe venni a kliens.

6.2.2. Beavatkozasi szakasz

A kezdeti értékelési szakaszban szerzett informaciok elemzését kovetden az életht
koordinator a ritka betegségben érintettel/torvényes képviseldjével egyiitt kidolgozza a
cselekvési (beavatkozasi) tervet.

A cselekvési terv tartalmazza a célokat, tevékenységeket, hataridoket és felelds
személyeket a tervezett tevékenységek elvégzéséért. Ezek rogzitésre keriilnek a személyes
dokumentumban és idénként feliilvizsgalast igényelnek.

A cselekvési tervben javasolt célok megvalositasanak modja, valamint az e tekintetben
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végzett tevékenységekre forditott id0t a megbeszélések jegyzokonyvei rogzitik.
Jegyz6konyvnek minden esetben kell késziilnie, amikor az életat koordinator talalkozik a
klienssel. A cselekvési tervet az életit koordinator barmikor kiegészitheti, amikor az ligyfél
érdekében intézkedik (konzulticidéra idOpontot egyeztet, megnéz egy adott tipust
szolgaltatashoz vald hozzaférési eljarast, kozli a klienssel az elért eredményeket).

6.2.3. Végso értékelési szakasz

Az iigy lezarasat az Ugylezdrdas tirlap dokumentalja, amin az életit koordinator rogziti
az gy lezarasanak modjat és okat, az ligy végének allapotat és a zards datumat.
Az ligy lezarasa a kovetkezo feltételek mellett torténhet:
e aszerzddéses idOkeret végén,;
e haakliens kiilonb6z6 okokbdl kilép a tanacsadoi szolgaltatasbol, és megtagadja
a tovabbi egyiittmiikodést az életit koordinatorral,
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