Kerekes Andrea: Az interprofesszionalis egyiittmiikodés gyakorlati lehetéségei
cukorbetegséggel é16 gyermekek csaladjainak komplex tamogatasaban

Bevezetés

., Ha valaki egyediil almodik, az csak egy alom. Ha sokan almodnak egyiitt, az egy uj valosag
kezdete.” (Hundertwasser)

A fenti gondolattal szeretném felvezetni annak a formal6dd — terveim szerint hosszl tdvon
interprofesszionalis egyiittmiikodés keretei kozott megvalosuld — programnak a bemutatasat,
amelyet néhany honapja inditottam. A munkat a gy6ri Széchenyi Istvan Egyetem kozosségi és
civil tanulmanyok mesterképzés hallgatdjaként kezdtem el, és diplomadolgozatban
Osszegeztem. Egy hosszil évekre tervezett tevékenység kezdeti szakaszdban jarok, de a
folyamat elsé eredményei biztatdak.

Személyes érintettségem okan, kordbbi, mas tartds betegséggel Osszefiiggd gyakorlati
tapasztalataimat felhasznalva szerettem volna létrehozni egy elsdsorban pszichés tamogatast
nyujté programot olyan csaladok szdmara, akiknek gyermeke cukorbetegséggel ¢l. Mivel
tamogatason alapuld programszeri miikodésben gondolkodtam, a mentorprogram kifejezést
kezdtem hasznalni — igy jelen tanulmanyban is igy hivatkozom ra.

Munkamat azzal a céllal kezdtem el, hogy létrej6jjon egy komplex modszer, valamint
alakuljon a program koré szervezddd segitd kozosség, amely (jelenleg alapitas alatt allo)
szervezeti keretek kozott, folyamatosan miikddik, fejlédik, és reményeim szerint orszagos
halézattd valik. A mentorprogram megvaldsitasa soran jellemzéen az 1-es tipusa
cukorbetegséggel é16 gyermekek csaladjaira koncentralok.

Korabbi személyes tapasztalatok

A sulyos gerincferdiiléssel €16, un. konzervativ (korzett-) kezelést igényld, gerincmiitétre vard
vagy azon atesett gyermekek és csaladjaik segitésében élen jaré Vertebra Alapitvany kitlind
példaja a lelki tdmogatast nyljtd kozosségnek. Nagyobbik gyermekem révén 2004 ota
tamogatottja, 2007 oOta pedig segitd Onkéntese is vagyok az alapitvdnynak. E tarsasagban
gyakran ¢lem meg gyerekek, csalddok szembenézését a betegség felismerésével €s a
»~-mianyag pancél” éjjel-nappali viselésével vagy a gerincmiitéttel kapcsolatos félelmekkel,
aggodalmakkal.

Az alapitvany pszichés tamogatd tevékenységében fontos szempont, hogy ne minden a
gerincferdiilésrdl szoljon. Az élménytaborok, a kiilonbdzd miivészeti és egyéb események az
érintett — jellemzden kamasz — gyermekek onbizalom-ndvelését is szolgaljak. Ha mas oldalrol
is tamogatast, figyelmet, elismerést kapnak, sokkal inkébb partnerekké valnak az évekig tartd
kezelésben.

Az alapitvany tamogatottjai a Korzettesek és miitottek nevii zart Facebook-csoportban
beszélik meg a korzettkezeléssel és a gerincmiitéttel kapcsolatos kérdéskoroket — és
természetesen sok egyéb témat is érintenek. Amikor kideriil, hogy egy gyermeknek
gerincferdiilése sulyossdga miatt korzettet kell majd viselnie, akdr azonnal beléphet a
csoportba, igy azok a hetek, amelyek az eszkoz elkésziiltéig eltelnek, aktiv felkésziilést
jelentenek a viselésére. A gyerekek ¢és sziileik is feltehetik kérdéseiket, olvashatjak a
hozzészolasokat, gyakorlati tapasztalatokat. Részévé valnak a kozosségnek, igy a kezdeti lelki
terhek elviselése 1s konnyebb.



A diabétesz és hatasai a csaladi életre

A diabetes mellitus, azaz a cukorbetegség ,.komplex, a szénhidrat-, fehérje- és zsiranyagcserét
egyarant érintd, az esetek tilnyomd tobbségében végleges allapotot jelentd megbetegedés,
amely kezeletlen allapotban magas vércukorszinttel jar, s hatterében az inzulinhatas és/vagy
az inzulinelvalasztas zavara all” (Winkler és Baranyi 2007: 15).

A cukorbetegség etiologiai szemléletli, kdrszarmazason alapuld csoportositdsa négy tipust
kiilonboztet meg. A kdznyelvben csupan cukorbetegségként, diabéteszként emlegetjiik mind a
négy tipust, holott kialakuldsuk és lefolyasuk is eltér6. A gyermekkorban eléforduld
cukorbetegség tobbsége uUn. 1-es tipusi. A szervezet immunsejtjei ebben az esetben
idegenként ismerik fel az inzulintermeld béta-sejteket, és elpusztitjadk azokat (Békefi 2007:
39).

Az 1-es tipusu cukorbetegség elofordulasa egyre gyakoribb, 1978 és 2004 kozott a 14 éven
aluliak korében mintegy Otszorésére nétt a megbetegedési gyakorisag (Békefi 2007: 43). Ha
az utdbbi 20 évet szemléljiik, a 15 éven aluli korosztalyban kétszeres a novekedés. Jelenleg
minden hatszdzadik gyermek érintett ebben a korosztalyban, azaz mintegy 3000 cukorbeteg
gyermekr6l tudunk (valasz.hu, 2014. 09. 29.; H. Nagy 2013: 5).

A tartds betegséggel — tobbek kozott 1-es tipusu cukorbetegséggel — €16 gyermekeknek ¢€s
csaladjaiknak sokszor specidlis életformara kell berendezkedniiik. Talan at kell alakitaniuk
addigi életviteliiket, szokasaikat, esetleg ideiglenesen vagy huzamosan kiesnek a munkabol,
mikdzben valdszinii, hogy a betegség plusz anyagi terheket rd a csaladra. A kornyezetiikkel
vald kapcsolat is megvaltozhat — pozitiv vagy negativ iranyban egyarant. Valosziniileg a
csaladnak uj készségeket is el kell sajatitania.

A diabétesszel valo egyiittélés mind az érintett gyermektdl, mind a csalddokt6l szabalyok
betartasat koveteli meg. Bizonyos dolgokban nagyon fegyelmezettnek kell lenni — pl. az
inzulin nem elhagyhato, mert tartds hianya az élettel dsszeegyeztethetetlen. Mas dolgokban
muszaj rugalmasan viselkedni — figyelembe kell venni a gyermek életkorat, testtomegét,
aktualis vércukorszintjét, a bevitt szénhidrat mennyiségét, az aznapi testmozgas intenzitasat,
de azt is, milyen €rzelmi allapotban van a gyermek, €ri-e aznap valamiféle stressz (dolgozat,
vizsga, verseny, koltozés stb.), milyenek a 1égkori viszonyok (van-e, varhaté-e fronthatas,
csapadék). A sziilok szinte allando keésziiltségben élnek, éjjel-nappal ,,szolgalatban kell
lennitik”.

Ahogyan mas tartds betegségekre, ugy a cukorbetegségre is igaz, hogy a csaladokat
nemcsak lelkileg, de anyagilag is megterheli. Tovabbi problémadkat is fel lehetne sorolni — a
szakorvosi kontrollon val6é megjelenéstdl kezdve az évodai, iskolai elhelyezésig.

Mas tartdos betegségek diagnosztizdldsa esetén az érintett csaladok a fentiekben
vazoltakhoz hasonlo érzésekkel kiizdenek. A megrazkodtatas mértekében a kiilonbséget talan
csak az jelenti, hogy véarhato-e valamikor a gyermek gydgyulasa, vagy végleges allapottal kell
szembenézni. Nagyon hasznos ilyenkor, ha a problémakkal van kihez fordulni.

Fontos még megemliteni, hogy a gerincferdiiléssel kezelt gyerekeknél bemutatott
felkésziilési 1d0 — amit a korzett atvételéig megélhetnek a csaladok — a diabétesszel
diagnosztizaltak esetében nem 4all rendelkezésre, a diagnoézis rendszerint deriilt égbdl
villamcsapasként érkezik.

Természetesen a diabéteszes életmod nem csupa negativ hatast jelent. A szabalykdvetés,
a fegyelmezettség késdbb jol johet az élet nehézségeinek megoldasakor. A sportolds, az



egészséges taplalkozas fontossaganak eldtérbe keriilése pozitiv valtozasokat hozhat a csalddok
¢letében. Uj készségek, kompetencidk alakulhatnak ki mind az érintettekben, mind a
csaladtagokban.

Szeretném eldrevetiteni, hogy a mentorprogramban interprofesszionalis egyiittmiikodés
keretei kozott mikodd teamek mar a diagnéziskor segitséget nyujthatnak a csalddok
nehézségeinek megoldasaban. Ez tobbféle moddon, az aktudlis igényeknek megfeleléen
torténhet. Elképzelhetd példaul, hogy a kozosségfejlesztd szakember — adott esetben jomagam
— szocialis munkés tdmogatasaval kezdi meg a sziilok bevonasat egy mar miikdd onsegitd
csoportba. A csaladok sziikségleteinek feltarasaban kozremiikodhet a kezelGorvos, aki a
diagnoziskor a legszorosabb napi kapcsolatban van veliikk, de részt vehetnek ebben az
apoloszemélyzet tagjai és Onkéntesek is. Fontos, hogy mindenben a csalddok ritmusahoz
igazodjunk — ajanljuk fel a lehetGséget, €s alljunk készen, ha igényt tartanak a segitségiinkre.

A mentorprogram tervezése

A tervezéskor alapvetd gondolatom volt, hogy mindenképpen olyan segitdprogramot kell
1étrehozni, amely a potencialis résztvevok igényeinek a lehet6 legjobban megfelel. A program

crer

szlikségleteit megismerhessem.
A mentorprogrammal kapcsolatos hipotéziseim a kovetkezok:

o a program, illetve az abban vald részvétel segiti a diabétesszel diagnosztizalt
gyermekek sziileit, csaladjait a diagndziskor atélt pszichés trauma feldolgozasaban, a
diabétesszel vald egyiittéléssel torténd szembenézésben, az élet Ujratervezésének
elfogadasaban;

o a programban vald részvétel csokkenti a frusztraciot, emellett boviti és elmélyiti a
diabéteszes ¢€letmodhoz kapcsolodd ismereteket, ezaltal pozitiv hatassal lehet a
gondoz6 orvos ¢€s az érintett csalad kapcsolatara.

A mentorprogram megvaldsitasahoz az aldbbi modszerek alkalmazasat valasztottam:

1. Adatfeldolgozas, adatelemzés:

o cukorbetegségrél szolé konyvek tartalomelemzése a pszichés tamogatés

aspektusabol,

o statisztikai adatok vizsgalata,

o kérddivek elemzése (adatrendszerezés, kodolas, 6sszehasonlitas).
2. Sziikségletfelmérés, illetve eredményeinek dsszegzése:

o kérddives vizsgalat eredményeinek elemzése,

o diagramok, kereszttablak megjelenitése, értelmezése.
3. A mentorprogram kezdeti eredményeinek értékelése:

o elégedettségmérés,

o aprogram folytatasdnak tervezése.

A sziikségletfelmérés eredményeinek 0sszegzése

A program megvaldsitasat megel6zd sziikségletfelmérést kérddives vizsgalattal végeztem. A
kérddivet azért valasztottam, mert ezzel a modszerrel néhdny honap alatt ardnylag nagyszamu
érintettet tudtam elérni, igy a lehetd legpontosabban meg tudtam hatarozni azokat a célokat,
amelyeket a megvaldsitandd program torekvéseinek tekinthetek. Fontosnak tartom ugyanis,
hogy olyan program jo6jjon létre, amely valoban tdmogatast nyujt, 1étez6 igényekre reflektal —



amely igényeket nem az irdasztalomnal iilve gondolok ki, hanem egy valos felmérés
eredményeit 0sszegezve tarok fel.

A kérdbives vizsgalat tervezésekor figyelembe kellett vennem, hogy olyan informdacidkra
vagyok kivancsi, amelyek érzelmileg erdsen telitettek, akdr el is hozhatjak a negativ
¢lményeket — ugyanakkor a vélaszadok részérél nagyfokt bizalom megnyilvanuldsa felém,
hogy beavatnak mindebbe. E bizalom megteremtése okan keriilt mind az online’, mind a
személyesen felvett valtozat elé egy hosszabb bevezetd, amelyben jelzem érintettségemet is
(amit személyesen minden esetben lehetdségem volt elmondani is).

Fontos célom volt a valaszadok minél nagyobb korének elérése is. Emiatt onkitoltds kérddivet
készitettem, amelyet online feliileten keresztiil is elérhetévé tudtam tenni. Az internetes feliilet
hasznalatan tal a SOTE I. Sz. Gyermekklinika Diabétesz Ambulancidjan adtam at kérdoéiveket
kontrollvizsgalaton megjelent csalddoknak. A kétféle modszerrel Gsszesen 111 kitoltott
kérdsiv? allt rendelkezésemre. Ezt a mennyiséget mar elegenddnek itéltem ahhoz, hogy a
vizsgalt csoport megjelend sziikségleteibol a majdani célcsoport igényeit bejosoljam, ehhez
alakitva a segitdprogramot.

A kérddiv jellemzden arra az élethelyzetre kérdezett ra kiilonb6z6 aspektusokbodl, amelybe a
cukorbetegség diagnozisanak megtorténtekor keriilt a csaldd. Az alabbi kérdésformakat
alkalmaztam:

o demografiai kérdések;
o zart kérdések:
= feleletvalasztos és
= tObbszOrds valasztast engedd kérdések;
o nyitott kérdések;
= feltételes kérdések:az egy éven beliil diagnosztizalt gyermekek sziilei
tovabbi kérdéseket kaptak — ezek arra irdnyultak, hogy részt vennének-e a
tervezett segitdprogramban.
A kérddiv fobb eredményeinek kivonatat, a valaszokbdl levont kdvetkeztetéseimet diagramok
és egy tobbdimenzids tablazat segitségével mutatom be.

Kivancsi voltam arra, hogy a valaszadok hogyan emlékeznek: mikor érezték eldszor a
betegség diagnosztizalasat kovetden, hogy a korhdzi kezelésen kiviil egyéb segitséget is
szeretnének kapni. A kérdés egyszeres valasztast engedett. Itt még nem vezettem be a
kiilonboz6 segitségfajtakat, pusztan a segitség igénybevételének tényére kérdeztem ra.

' A Kkérdsiv  online verzibja  elérheté itt:  https://docs.google.com/forms/d/1X AFti29E2pPy-
TUjONDKkx6gs81iqzCZhwUx8eWWCOrA/viewform?usp=send_form
% Ma kb. 3000 gyermek él diabétesszel, igy ezzel a modszerrel a populacio csaknem 4%-4t sikeriilt elérnem.



https://docs.google.com/forms/d/1XAFti29E2pPy-TUj0NDkx6gs81iqzCZhwUx8eWWC0rA/viewform?usp=send_form
https://docs.google.com/forms/d/1XAFti29E2pPy-TUj0NDkx6gs81iqzCZhwUx8eWWC0rA/viewform?usp=send_form

1. sz. diagram — Segitség igényének idépontja a diagnozist kovetéen (n=111)°
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Fél év elteltével mar alig néhanyan, egy ¢év utdn pedig senki nem tartott igényt
pluszsegitségre. Ennek hatterében vélhetéen az all, hogy ennyi idé alatt a csalad jorészt
megtanulja az ,0j ¢letét”, illetve sokan addigra mar rataldlnak valamilyen férumra
(jellemzden interneten keresztiil), ahol tandcsokat kérhetnek.

Egy kovetkezd kérdés arra iranyult, vajon a diabétesz diagnoézisat kovetéen mi okozza a
legnagyobb nehézséget a sziilok szaméra. A kérddiv egyszeres vélasztast engedett a
cukorbetegségnél felmeriilo tipikus nehézségek koziil.

2. sz. diagram — A legnagyobb nehézség a diagnozist kovetéen (n=111)
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A 2. sz. diagramrol leolvashatd, hogy az Gsszes valaszolo fele a lelki terheket tekinti a
legnagyobb nehézségnek, erdsitve azt az elgondoldsomat, hogy sziikség van pszichés
tamogatasra a cukorbetegség kideriilését kovetden. A frissen diagnosztizaltakat is ez aggasztja
leginkéabb.

% A diagramokon , friss” jelzével ellatott valaszadok azok a sziil8k, akiknek gyermekét a vélaszadast megel6z6
egy éven belill diagnosztizaltak. A szdvegben is Oket nevezem frissen diagnosztizaltaknak.



Erdemes lehet megvizsgalni, hogy tetten érhetd-e valamilyen trend a diagnoéziskori életkor és
a nehézségek Osszefliggései kozott, illetve van-e kiillonbség e téren a frissen €s a régebben
diagnosztizalt populacidban (1. 1. tablazat).

1. tablazat — Nehézségek és életkor a diagnézis idopontjaban (n=111)

A leg- Nem | Abeteg- | Lelki Elet- Idé- Mind | Egyéb | Osszesen
nagyobb voltak séggel terhek mod beosztas egyiitt
nehézség nehéz- jaré feldol- valto- betartasa
ségek szaba- gozasa zasa

lyok be-

tartasa
1 éven beliil 1 11 4 5 1 2 24
2-3 év 1 1
36 év 1 2 2 1
6-10 év 8 2 2 1 13
10-14 év 1 1 2
14 év folott 1 1 2
1 évnél 2 22 45 2 7 3 6 87
régebben
1 év alatt 3 >
1-2 év 1 7 8 1 1 18
2-3 év 1 4 4 1 10
3—6 év 3 12 1 1 1 18
6-10 év 6 2 2 19
10-14 év 1 8 2 1 12
14 év folott 1 1 1 1 1 5
Osszesen 2 23 56 6 12 4 8 111

A frissen diagnosztizalt csoportban a lelki terhek feldolgozasa a diagnoézis pillanataban
kisiskolas kora gyermekeknél latszik a legnehezebbnek. Ebben az életkorban mar a
gyermekek jol megértik, mi tortént veliik. Hirtelen szabalyok sokasaga és feleldsség szakad a
nyakukba — amire reagalhatnak agresszioval, regresszidval vagy tulzott komolysaggal, korai
»feln6tté valassal” is. A sziilléknek ezek a helyzetek a sajat fajdalmuk feldolgozasat is
megnehezithetik.

A régebben diagnosztizaltak esetében arnyaltabb a kép — talan az emlékek halvanyulésa okéan
is. Itt a 3—6 éves korosztalyban a legnagyobb a lelki nehézségek aranya, de a 6—10 éveseknél
is markéns. A szabalyok betartdsa inkabb a kisebbeknél jelent problémat.

Amint kideriilt, a valaszadok tobbsége rovid idon beliil igényelt volna valamilyen tdmogatast.
Nézziik meg, mire lett volna leginkabb sziikségiik (tobb valaszt is megjelolhettek — 1. 3. sz.
diagram).



3. sz. diagram — Az igényelt tamogatas fajtaja (n=111)
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Legtobben a lelki tamogatds igényét jeloltek meg. A frissek csoportjdban csaknem ilyen
fontos a taplalkozassal kapcsolatos timogatas — ami nem meglepd, tekintve, hogy az étkezésre
a diagnozist kovetden kiilondsen nagy hangsulyt kell fektetni, és ebben 6k még rutintalanok.
Ugyanakkor a régebbiek 40%-a is jelezte ugyanezt az igényt. A taplalkozassal kapcsolatos
specialis odafigyelés kiillonosen intézményi keretek kozott (6vodédban, iskolaban), illetve
egészen kicsi gyerekek esetében okozhat nehézséget.

Fontos tampontot adhat az is, hogy az érintettek kit6l fogadtak volna el lelki tAmogatast (tobb
valasz is megjelolhetd volt — 1. 4. sz. diagram).

4. sz. diagram — Potencialis lelki tamogatok (n=111)
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A vizsgalatbol kideriilt, hogy minddssze négy valaszadd kapott segitséget pszicholdgustol,
holott, amint ezt a 4. sz. diagram mutatja, 38-an fogadtak volna szivesen effajta tamogatast. A
friss csoportba tartozok negyede, mig a régiek valamivel tobb mint harmada vette volna
igénybe ezt a lehetdséget. A legnagyobb igény a sorstarsak és a segitd csoport tdamogatasa
irant mutatkozik.

A problémak megismerése utdn az ¢érzések feltardsa arnyalhatja tovabb a célcsoport
sziikségleteinek képét. A nyitott kérdésre adott tipikus valaszokat az 5. sz. diagram
szemlélteti.



5. sz. diagram — Erzések a diagnézis idépontjaban (n=107)
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Kiugroéan magas azoknak a szama, akik a sokkot, sszeomlast vagy ezek szinonimait irtak le.
Ez jol jelzi, hogy a pszichés trauma valdban jelen van a diagnéziskor. Azok a vélaszolok, akik
a diihot jelolték meg, minden esetben beszamoltak a tehetetlenség érzésérdl is. A kételkedés is
markéns reakcio volt, de zavartsagrol és onvadrol is tobben irnak. A megkonnyebbiilésrol
beszamolok minden esetben bizonytalan helyzetben voltak, nem tudtak, miért nagyon beteg a
gyermekiikk — és amikor a valodi ok kidertilt, a biztos diagnoézis tudatdban fellélegeztek. Az
egyeb valaszok kozott a sirds, az elfogadas €s az informaciééhség jelent meg.

A kérdéivben két kérdés foglalkozott kiilonbozd segitségfajtakkal. Az egyik ezek koziil
tobbszords valasztasi lehetdséget kinalva hagyta a kitoltdket a szdmos lehetdség koziil az
Osszes szimpatikus modszert megjeldlni. A kdvetkezd kérdés a mar kivalasztottak koziil kért
ujabb szelekciot: a harom legfontosabb segitségfajtat kellett sorrendbe allitani. A fontossagi
sorrendbe allitas eredményét a 6. sz. diagramon mutatom be. (A rangsor felallitasakor a
valaszado altal az els6 helyen emlitett segitségfajtanak harom pontot adtam, a masodik helyen
megjeldltnek kettdt, a harmadikon allonak egyet. A kapott pontszdmokat dsszeadtam — igy
alakult ki a sorrend.)



6. sz. diagram — A modszerek fontossagi sorrendje (n=111)
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Az els6 két legnépszerlibb lehetdség a sorstarsakkal torténd tobbszori beszélgetés, valamint az
interaktiv honlap latogatdsa. A pszichologiai tanacsadas egyéni és csoportos kivanalma is
megjelenik az irasos tajékoztatod és a virtualis kozosség igénye mellett.

A kitoltott kérdbivek elemzése soran markansan kirajzolodott négy olyan igény, amelyek
megvaldsitasa a rendelkezésemre allo vagy eldteremthetd eszkozokkel és erdforrasokkal
lehetséges. Ezek az alabbiak:

o pszichologus segitségének igénybevétele,

o tapasztaltabb érintett sorstarsakkal valo talalkozas lehetdsége,

o interaktiv honlap bongészése,

o irasos tajékoztatok kézhezvétele.
A fentiek koziil a leggyorsabban a két elsd elem volt megvalosithato, az utdbbi kettd
hosszasabb tervezési és kivitelezési i1d6t igényel. Ennek megfeleléen megszerveztem a
mentorprogram els6 rendezvényét, amelyen tapasztaltabb sorstarsakon kiviil pszichologus is
jelen volt, igy az elsd két sziikséglet kielégitése megkezdddhetett.

Az igények kozott elétlind domindns  segitségfajtdk  tulmutatnak ugyan eredeti
elképzeléseimen, de azok mindegyike megvalosithato, igy felallhat egy komplex program a
cukorbetegséggel diagnosztizalt gyermekek csalddjainak lelki tamogatasara.

A keérddivek feldolgozasakor nemcsak az elgondoldsaimat igazold valaszokat kaptam, de
olyanokat is, amilyenekre eldzetesen nem gondoltam. Ezen nem vart eredmények az
alabbiakban foglalhatok Ossze:

o a pszichés trauma feldolgozasdhoz nem feltétleniil kell személyes segitségnyujtas —
vannak, akiknek konnyebb taljutniuk a nehézségeken kiilonb6zd hattértdmogatasok
mellett, mint pl. egy megbizhaté informécios portalhoz, egy praktikus tanacsokat is
tartalmazo irasos tajékoztatohoz vald hozzaférés;

o pszichologus tamogatasat a vartnal nagyobb mértékben igénylik;

o azoknak is szilikségiik lehet segitségre a trauma feldolgozdsdhoz, akiknek a
csaladjaban régebben tortént meg a diagnozis.



A mentorprogram elsé rendezvénye — eredmények, tapasztalatok

Az azonositott sziikségletek és a rendelkezésre allo erdforrasok illeszkedése lehetové tette,
hogy 2015. marcius 28-an megvaldsuljon a mentorprogram elsé rendezvénye. A helyszint —
dr. Toth-Heyn Péter osztalyvezetd foorvos kozbenjarasara — a SOTE 1. Sz. Gyermekklinikaja
téritésmentesen biztositotta.

Felmertilhet, hogy nem szerencsés korhazi kornyezetben rendezni egy ilyen eseményt, hiszen
tobb résztvevd gyermekének cukorbetegségét éppen itt diagnosztizaltak, az elsdé traumatikus
élmény sokaknak ehhez a helyszinhez kotddik. A klinika azonban oktatokorhdz, igy
tantermekkel is rendelkezik — ezek egyikét vehettiik birtokba. A korteremnél baratsagosabb,
atrendezhetd térben a résztvevok korben iilve jol lathattak és hallhattdk egymast — igy nem
volt kérhazélménytink.

A lebonyolitast tobbhetes szervezés ¢és elokészités elozte meg. A pszichologus és a
tapasztaltabb sziil6k, érintettek felkérése mar joval a rendezvény eldtt megtortént. Az
eseményre a mentorprogramot tdmogatd szakorvosok is meghivast kaptak — dr. Korner Anna
mar az els6 alkalmon megtisztelt benniinket aktiv jelenlétével, dr. Toth-Heyn Péter egy
kovetkezd programunkra igérkezett el.

A rendezvény tartalmanak tervezése Bota Timea pszichologussal kozosen, két iilésben tortént.
Kettds vezetés mellett dontdttiink: jomagam moderatorként, a pszichologus pedig
facilitatorként, terapeutaként vezette a csoportot. Ugyanakkor mindketten aktiv résztvevok is
voltunk.

A rendezvény (rovid sziinettel megszakitva) két részbdl allt:

1. bevezetés, ismerkedés, majd csoportos beszélgetés a pszichologus vezetésével;

2. tapasztalatcsere.
Az érintett témak egy része mar az eldzetes tervezéskor, a kérddiv nyitott kérdéseire adott
vélaszokra reflektalva korvonalazodott (pl. gydszmunka, érzelmek megélése). Tobb kérdést a
résztvevok hoztak felszinre, avagy egy felvetésre reagalva a pszichologus és/vagy az orvos
fejtett ki bévebben.

A rendezvényen a bizalom a csoportinditdsnak koszonhetdéen gyorsan kialakult. Ennek
kovetkezményeképpen a résztvevok kellden meg tudtak nyilni, teret engedtek érzelmeiknek
is. A légkor elfogadd és pozitiv volt, mindenki aktivan részt vett a beszélgetésben, a
pszichologus szinte ,,belesimult” ebbe, idonként reflektalva a felvetddd témakra. A jelen 1évo
diabetologus féorvos is aktiv csoporttagként viselkedett. Fontos kiemelni, hogy az orvos
kifejezetten empatikusnak bizonyult, személyes €lményeit is megosztotta veliink — tobben
jelezték, hogy mas oldalardl sikeriilt megismerniiik 6t, mint az ambulans rendeléseken vagy a
korhazi koriilmények kozott. Egy fontos problémat (ti. a sportolds és a magas vércukorszint
Osszefiiggéseit) hétkdznapi nyelvezetet hasznalva, laikusok szaméra is érthetden, rogtonzott,
kézzel rajzolt dbra segitségével vilagitott meg szdmunkra — ez igen értékes tudas birtokaba
juttatta a résztvevoket.

A szakorvos ¢és a pszichologus egyiittmiikddése — noha kordbban nem taldlkoztak —
gordiilékeny és partneri volt. Reagaltak egymasra, nyitottak voltak a szakmai tartalmakra.
Mindez mar eldrevetiti a program tavolabbi céljat: interprofessziondlis egyiittmiikodés
kialakitdsaval a mentorprogram kiilonb6z6 teriiletekrdl — tapasztaltabb érintett sziilok,



pszicholdgus, orvos, szocidlis munkas, kozosségfejlesztd stb. — érkezd segitdi a részt vevo
csaladokért teamben dolgozzanak.

A rendezvény végén az értékeld kérddiv segitségével, valamint a széban adott visszajelzések
pozitivak voltak, a résztvevok — elmondésuk szerint — megerdsodve, felszabadultan tavoztak.
Tisztabban latnak bizonyos folyamatokat mind orvosi, mind pszichés teriileten (pl. sportoldas,
gyaszreakcio), a program eldzetes elvarasaiknak megfelelt. A tapasztaltabb segitd sziilok és a
cukorbetegséggel €16 fiatal optimista szemléleti, bizakodd életfelfogasa érzékelhetéen jo
hatassal volt a résztvevokre — ezt a pozitiv kisugarzast fenn kell tartani, erdsiteni kell a
tovabbi események alkalmaval is.

Mindenképpen érdemes szot ejteni az orvos-beteg kapcsolatrol a mentorprogrammal
Osszefiiggésben. Azt remélem, hogy a program hozzajarul ahhoz is, hogy a felek jobban
értsék egymast, hogy kapcsolatuk ne hierarchikus, hanem partneri legyen. A cukorbetegséggel
diagnosztizalt gyermeket egyiittmikod6é teamnek kell koriilvennie — ehhez pedig a
hagyomanyos orvos-beteg, korhaz-csalad viszonyok atalakitasara is sziikség van. Bizom
benne, hogy ehhez a folyamathoz a program hosszl tavon hozza fog jarulni. Az eldjelek
igéretesek — hiszen sziilok, szakorvos ¢és pszichologus valddi egyiittmiikodése volt
megfigyelhetd az els6 eseményen.

Az interprofesszionalis egyiittmiikodés szempontjai

A mentorprogram tervezése és az elsé rendezvény alapjan korvonalazodott, hogy a program
hosszi tavi sikerességéhez hozzajarulna, ha interprofessziondlis egyiittmiikodés keretei
kozott valosulna meg. A célcsoport pszichés tamogatdsa hatékonyabb lehet, ha tobb
szakteriilet képviseldi is adjadk tudasukat, tapasztalataikat. Ennek okdn az elsd rendezvényt
érdemes interprofessziondlis felfogds alapjan is értékelni, illetve akcidterv készitése is
kivanatos — ezen szempontot mint 6 iranyvonalat szem el6tt tartva.

Erdemes fontolora venni, hogy a mentorprogramban részt vevd sziilok a késébbiekben
hogyan tudnak hozzajarulni sajat ,,0ngyogyitasukon” tul tarsaik segitéséhez. Ehhez az aldbbi
szempontokat vetem fel:

o miként motivalhatok a résztvevok, hogy a késdbbiek sordn — akar mentorra valva —
segitsék sortarsaikat;
o a programban mar részt vevl, nem Budapesten €16 csoporttagok sajat lakohelyiikon
hogyan tudnanak hasonl6 csoporto(ka)t 1étrehozni, miikodtetni;
o vajon a részt vevo sziilok foglalkozasa (pl. gyogypedagdgus, informatikus stb.), illetve
a munkajukban megszerzett tapasztalataik miképpen fordithatok e program hasznara.
Nagyon fontosnak gondolom, hogy az interprofesszionalis szemlélet természetessé valjon,
ehhez az aldbbiakra lehet sziikség:

o egylittmiikddo team kialakitasa és megszilarditasa példaul az alabbi tagokkal:
kozosségtejleszto,
pszichologus/csoportterapeuta,
szakorvos,
szocialis munkas,
webprogramozo informatikus,
o Onkéntesek, aktivistak;
o tervezett, rendszeres szakmai megbeszélések (elemzés, értékelés stb.);
o egységes kommunikécio a célcsoport irdnyaba é€s , kifelé”;
o a segitd modszerek innovativ tovabbfejlesztése.

O O O O O



A diabétesz kétfajta szélsdséges reakciot eredményezhet a csalad kornyezetében: vagy
bagatellizaljak (,,0, hat ezzel egyiitt lehet €lni!”), vagy talzottan tartanak a veszélyeitdl
(,,legyen inkabb magantanuld”, ,,ne versenyezzen, valasszon masik sportagat™ stb.). Tudatos
felvilagositd, érdekérvényesitdé munkaval ez a szemlélet lassan megvaltoztathatd. Ehhez
fontos 1épésnek gondolom, hogy az orvosi, betegségtudatot erdsitdé cukorbeteg kifejezés
helyett a gyogypedagogidban hasznalatos eclnevezések mintajara a cukorbetegséggel éld
szokapcsolatot hasznaljuk, terjessziik.

Az elsé rendezvény Ota lezajlott egy ujabb, illetve hamarosan megtorténik a harmadik
program is. A mentorprogramot érdemes mar jelenlegi fazisdban az interprofesszionalis
egylittmiikodés szempontjabodl értékelni — Thomas (2005) nyoman, az alabbiak mentén:

hatékonysag,

hatraltatd tényezok,

kommunikécio jellemzoi,

résztvevOk aktivitasa,

1égkor, hangulat, vitdk jellemzdi,

dominancia és kizaras kérdései,

alkalmazott munkamodszerek,

egylttmiikodok kapcsolatanak jellemzoi,

résztvevok szakértelme, erdssége,

a vezetés mikodésmodja,

sajat szerepem,

sajat alkalmazott készségeim.

A hatékonysagot vizsgalva megallapithatd, hogy sok fontos probléma elékeriilt. A
visszajelzések pozitivak voltak, a résztvevOok megerdsodve, felszabadultan tavoztak,
tisztabban latnak bizonyos folyamatokat mind orvosi, mind pszichés teriileten (pl. sportolas,
gyaszreakcio). Eldzetes elvarasaik teljesiiltek. Az elsé esemény ota mar érkeztek 1j
megkeresések, a csoportmunkéba 1) tagok is bekapcsolodtak.

O O O O OO O 0O OoO OO0 0 o

Hatraltato tényezd jelenleg a program Ujdonsiilt volta — még kevesen ismerik, a bevezetéséhez
tobb idOre van sziikség. A szervezés is emiatt okoz nehézségeket, hosszabb tavon a célcsoport
elérésének modjaira kell koncentralni. Az interprofesszionalis egylittmiikodést szem eldtt
tartva érdemes lehet olyan szakembert bevonni a munkaba, aki jartas a nonprofit marketing
teriiletén.

A kommunikéciora az Oszinteség, az elfogadas és a nyitottsag jellemz6é — erre tudatosan
torekszlink. Barki elmondhatja a gondolatait, feltdrhatja az érzéseit — de ha éppen csak
hallgatni szeretné a tobbieket, arra is lehetdsége van. A bizalom légkore az elsdé rendezvényen
gyorsan kialakult, a masodik eseményen pedig tovabb erdsodott. Ez az 0j tagoknak is
megkonnyitette a belépést.

A résztvevok jellemzden aktivak, mind a bevezetd és zar6 feladatokban, mind a kiilonboz6
témak megbeszélésekor. Néhany résztvevd visszafogottabb volt, de senki nem maradt passziv
szeml€ld. A beszélgetések jol korvonalazhato témakorok mentén folytak, a pszichologus €s az
orvos nemcsak a tobbi résztvevire, de egymas gondolataira is reflektalt. Az orvos 1¢élektani
szempontokat is felvetett, igy ez is kapcsolodasi pont volt a szakemberek kozott.

A légkor pozitiv és megnyugtato volt, figyeltiink egymasra. Vitdk, dominanciaval kapcsolatos
megnyilvanuldsok szempontjabol mind az elsd, mind a masodik rendezvény eseménytelen
volt. Mivel a csoport még csak formalodik, ez akar természetesnek is tekinthetd — am fontos



megjegyezni, hogy érzelmileg er6sen megmozgatd témak keriiltek-keriilnek felszinre, igy a
késobbiekben szamitani kell kevésbé nyugodtan zajlo eseményekre is.

A csoport kettds vezetése a tovabbiakban is megmarad — az elsé alkalmakkor jol mikodott
parosunk a pszichologussal. Bota Timea szakmai felkésziiltsége igen magas szinvonalq,
remekiil rezondl a sziil6kre, az orvosra, valamint ram is. Dr. Kérner Anna diabetologus,
gyermekgyogyasz szakmaja kivald képviseldje. Ez a helyzet szdmara nagyban eltért a
hétkoznapi rutintdl — mindemellett képes volt kilépni a kovetkezetes, olykor kissé szigort
gondozo orvos szerepébdl. Sem O, sem a pszicholégus nem akartak domindns szerepet
jatszani, az események tovabbgorgetése szinte észrevétleniil zajlott. A tovabbiakban is erre a
partneri részvételre késziillink.

Sajat szerepem kettdssége — csoportvezetOként moderatori, facilitatori szerepben vagyok,
ugyanakkor cukorbetegséggel ¢él6 kamasz sziil6jeként statuszom aktiv csoporttag —,
érintettségem okan tudatossagot igényel. Ennek megfeleléen készitem elé az eseményeket,
am a megvaldsulaskor résztvevoként én is bevonodom az ott zajlé folyamatokba. Ennek
megoldasaban segit a kettds vezetés — hiszen amikor sziikséges, Bota Timea atveszi a
facilitator szerepet.

Osszegzés

A bemutatott tervezési, sziikségletfelmérési folyamat és az eddig megtartott két rendezvény
egy szervezeti keretek kozott elképzelt, hossza tavi program megvalositasanak elsé allomasa
volt. A tanulsdgokat levonva, az eredményeket értékelve a mentorprogramot érdemes néhany
ponton modositani, tovabbgondolni. Cél, hogy valddi, kozosségi és élményalapi segito-
tdmogatd program j6jjon 1étre, amely mitkdésével hozzajarul a cukorbetegség diagnodzisakor
atélt trauma konnyebb feldolgozasdhoz, az 0j életforma elfogadésahoz.

Az interprofesszionalis egyiittmiikodés rengeteg lehetséget tartogat a program szamara. A
mentorprogram akcioterve a helyzetelemzésbdl kiindulva célokat, akadalyokat, lehetdségeket,
intézkedéseket tartalmaz, felvazolja a vart eredményeket, megjeldl hataridoket, feleldsoket,
valamint kitér a lehetséges forrdsok bevonasara. Az eddig bevont szakemberek kore tovabb
bdvitendd — nemcsak a jelenlegi, budapesti helyszinen, de orszagosan is meg kell taldlni
azokat az egyiittmiik6do szakembereket, akik sikerre vihetik a programot.

Fontos, hogy az érintett sziil6k, a potencidlis célcsoport kompetenciait is feltarjuk, hiszen
sokrétll tudasuk pluszelemeket adhat a program tovabbi megvalositdsdhoz és fejlesztéséhez.

Erintettként és kozosségfejlesztéként szerepem ketts. Cukorbetegséggel 616 gyermeket
nevel6 sziiloként bevonddasom nem lehet atmeneti, mig 0 hivatdsom szabalyait szem eldtt
tartva éppen annak kellene lennie. E kettdsség feloldasat akkor tudom megvaldsitani, ha
sikeriil a févaroson kiviil is elinditani a mentorprogramot, ha a jelenlegi kozremiikoddk szama
megtobbszordzddik, ha kiépiil az orszdgos halozat. Addig is igyekszem megfelelni e kettds
szerepnek.
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