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El6sz6 a magyar kiadashoz

Az id6éskor és autizmus témajat az utébbi években egyre ndvekvé szakmai
érdeklédés oOvezi. Az autizmussal él6 id6s emberek helyzetének
megismerése, megértése és a szolgaltatasok fejlesztése egyre aktualisabb,
hiszen a szindroma elsé leirasa 6ta tébb mint 70 év telt el, igy az elmult
évtizedekben diagnosztizalt emberek egyre nagyobb szamban tartoznak az
id6sebb korosztalyhoz. Napjainkban ndvekvd szamu kutatas, cikk,
szakkdnyv lat napvilagot a témaban, igy egyre inkabb lehetévé valik az
idéskorba |ép6 autista emberek szikségleteinek, helyzetének mélyebb
megértése. Egyre slrgetébb feladat a mindségi, sérilés-specifikus
szolgaltatasok megszervezése és az id6sellatasban részt vevé intézmények
felkészitése az autizmussal él6 idés emberek fogadasara. Elengedhetetlen
tovabba az idéskori ellatasban és az autizmus-specifikus beavatkozas
modszertanaban egyarant jaratos szakemberek felkészitése, melyhez
korszer( szakirodalomra is szlikség van.

Magyar nyelv(i szakirodalom ebben a témaban egyelére még alig-alig lelhetd
fel, ezért hianypotlonak tekinthetd a The National Autistic Society (Nagy-
Britannia) gyakorlat-centrikus, alapinformacidkat nyujté kiadvanya, mely az
NFSZK Nonprofit Kft. Montazs projektje keretében valt elérhetévé.

A kotet olyan fontos témakat dolgoz fel, mint az idéskorral egyutt jaro fizikai,
érzelmi, mentalis valtozasok és azok lehetséges hatasai az autizmussal él6
emberek mindennapijaira, életminéségére. A kotetben az egyes témakhoz
kapcsoléddan szamos gyakorlati tanacsot talal az olvasé. Bar a kiadvany
elssorban angliai tapasztalatokon alapszik, a moddszertani javaslatok
természetesen barhol alkalmazhatdk, ahol szikséges volt, ott pedig
megtortént a hazai viszonyokra valé adaptalas, igy példaul a jogszabalyi
fejezet a magyarorszagi kereteket mutatja be.

Egyarant ajanljuk ezt a kiadvanyt csaladtagoknak, az oktatas, egészséglgy,
szocialis ellatas terlletén dolgozé szakembereknek és természetesen az
autizmussal él6 fiatalabb és idésebb embereknek, abban a reményben, hogy
a kotet hozzjarul az id6skorra vald felkésziléshez, a mindségi ellatasok
megszervezéséhez és a lehet6 legmagasabb szintli életminéség
eléréséhez.



Bevezetés

Mi tortént azokkal a kisgyermekekkel, akiket az 1960-as évek soran
diagnosztizaltak autizmussal'? Sajnalatos médon a valasz erre a
kérdésre legtobbszor az otthon zart ajtaja mogott bujik meg — ahol a
korosodé és gyengélkedd sziilok amiatt aggodnak, hogy felnétt
gyermekiiket a testvéreik vagy a szocialis ellatérendszer gondjaira
bizzak. Vajon boldog és biztos jové var a gyermekiikre, ahol
szamithatnak majd olyan emberek tamogatasara, akik nemcsak
megértik 6ket, de kell6 idét is tudnak forditani rajuk?

Az elmult 6t évtized soran exponencialisan megnétt az ismeretanyagunk az
autizmusrél. Ez a folyamat egy Uj elnevezéssel kezdddott — autizmus
spektrum zavar (ASD) — ezt kdvetéen rengeteget tudtunk meg az ASD
etioldgiajardl, a megkozelitésekrdl és intervencidkrél, az oktatasrél és a
fejlesztésrol, valamint az ellatasokrol.

Ezek a felnéttek — akik mara az 50-es, 60-as éveikben jarnak — voltak az
elsék, akiket hivatalosan autizmussal diagnosztizaltak. Es mivel
gyerekkorukban diagnosztizaltak &ket, ezért — killéndsen a kezdeti évek
soran — a figyelem és a kutatasok is elsésorban a fiatalokra 6sszpontosultak.
Mi, szakemberek is csak nagyon keveset tudunk arrél, hogy az éregedés
hogyan érinti az autizmussal él6ket. Azt azonban biztosan tudjuk, hogy
egy autizmussal él6 ember gondozasa olykor kihivasok elé éllitja az
embert. A helyzetet tovabb nehezitheti, hogy az dregedés jelentds biolégiai,
pszicholdgiai és tarsas valtozasokkal is egyutt jarhat. Egy adott személy
életének az egyik terlletén bekdvetkez6 valtozas jelentds mértékben
kihathat az élete tobbi terlleteire. Egy autista ember nem biztos, hogy
megfelel6en tudja értelmezni azokat a valtozasokat, amelyek a korral jarnak,
mint mondjuk egy betegség tlineteit. Egy idésebb autista ember gondozasa
tehat dsszetett feladatot jelent.

La kényvben az ,autizmus” kifejezést hasznaljuk valamennyi autizmus spektrum zavarral él6 emberre, igy
az Asperger-szindrémas és a magasan funkcionalé autista emberekre is. Az 6regedés folyamata életiink
jelent8s részét feldleli, am a kdnyvben a ,korosodd” vagy ,id6sédd” kifejezés alatt a 40 év felettieket értjik.
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Ez a kézikonyv abban nyujt segitséget, hogy miként viselhetjik gondjat egy
idésebb autista embernek. Kozelebbrél is szemugyre vesszik az
Oregedéssel egyltt jaré betegségeket, valamint azt is, hogy miként lehet
felismerni, diagnosztizalni és kezelni ezeket.

Sorra vesszik az Oregedéssel jellemzden egyltt jard fizikai és mentélis
problémakat, hogy miként lehet kezelni a valtozast, hogyan lehet aktivnak
maradni, illetve az életvégi ellatast, majd az idés emberek jogait,
jogosultsagait is — beleértve azokét is, akik nincsenek abban az allapotban,
hogy felelés dontéseket hozzanak a sajat életiikrol.

Ahogy korosodnak az autista emberek, a szileik és a gondozoéik is egyre
rosszabb egészségligyi allapotba keriilnek, és mar nem tudjak ugyanolyan
mértékben tamogatni gyermekeiket, mint korabban. Egyaltalan nem ritka
helyzet, hogy a szilék vagy a csalad tagjai lattak el egy személy
gondozasanak tulnyomo részét — ha nem az egészet — egészen eddig a
pontig. A valtas, hogy mar ellatast kell igénybe venni, illetve, hogy
szakemberekkel kell kapcsolatba Iépni, jelentés mértékl valtozast jelent
valamennyi érintett szamara. Az egyUttérzé szakemberek érté tdmogatasa —
akik testkdzelbdl ismerik az idésebb autista felnéttek igényeit — mind az
autizmussal él6k, mind a csaladtagjaik szdmara jelentds elényokkel jarhat.

Flggetleniil attél, hogy On szakmai téren mennyire tajékozott az autizmus
terén, ez a kézikdnyv segit boéviteni, elmélyiteni ismereteit az éregedés és
az autizmus témakorben, valamint abban is, hogy a lehet6 legjobb ellatast
tudja nyujtani.

Elizabeta B Mukaetova-Ladinska
Institute for Ageing and Health
Newcastle University

Mick Coppock
Liaison Psychiatry Service for Older People
NTW NHS Foundation Trust, Newcastle
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1. Hogyan érinti az oregedeés az
autista embereket?

Az autizmus végigkiséri az emberek egész életét, ezért fontos tisztdban
lennuink azzal, hogy a korosodo autista emberek egészsége és az ehhez
kapcsolodo igényeik idével hogyan valtoznak meg.

Valamennyien megtapasztaljuk, hogy a korral egyltt jarnak bizonyos
mentalis, fizikai és érzelmi valtozasok — mindez az autista emberekre
ugyanugy vonatkozik. Azonban nagyon kevés kutatas vizsgalta azt, hogy
milyen hatassal van 6regedés folyamatara az, ha valaki autizmussal él.2
Mivel az autizmus kihat a tarsas kommunikéaciora, ezért az id6s6dd autista
emberek nehezebben tudjak masok értésére adni, hogy nehézségeik
vannak.

Vannak bizonyos allapotok és betegségek, amelyek kimondottan
gyakorinak mondhaték a felnétt autista emberek koérében. Ezek kézé a
tarsult allapotok kézé tartozik az értelmi fogyatékossag, a gércsrohamok, a
szorongas vagy a depresszid. Tovabba ezek a feln6ttek rendelkezhetnek
még szamos olyan zavarral is, amelyek hatasara masképpen dolgozzak fel
az informacioét, mint a tdbbség (a ,neurotipikusok”). Ezek k6zé sorolhatd a
figyelemzavar (ADD), a Tourette-szindroma, a diszpraxia vagy a diszlexia
(az iras-, olvasasbeli nehézségek). Eltérd lehet az érzékelésiik is. Mindezek
a kilonbségek, illetve betegségek kihatassal lehetnek az egyéb, korral
egyutt jard betegségekre, valamint arra is, hogy az illet§ miként boldogul az
Oregedéssel.

Az Oregedéssel egyutt jarnak bizonyos szellemi és testi valtozasok, ezért
mind az érintett személy, mind a vele dolgoz6é szakemberek szamara is

fontos, hogy tisztaban legyenek az 6regedés folyamataval.

Fontos, hogy a korosodd emberek tudjanak beszélni az egészségi

2 Fombonne, E. (2012). Autism in adult life. Canadian Journal of Psychiatry, 57(5), pp273-274.
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allapotukrol. Minél tobbet megtudunk a gondozasunk alatt allé személyrél,
annal nagyobb valészinliséggel tudjuk felismerni a viselkedésében vagy
szokasaiban bekdvetkez6 valtozasokat, melyek egyarant arra utalhatnak,
hogy valamilyen nehézséggel kiizdenek.

Az dregedés soran a feln6tt autista embereket ugyanugy megilleti a méltésag
és a tisztelet, mint barki mast. Ha a munkank — egy adott ember gondozasa —
soran ez a tetteinken is meglatszik, akkor ezzel példat mutathatunk
munkatarsainknak és azoknak a szakembereknek is, akik kevésbé jartasak az
autista személyek gondozasaban.

Mi az autizmus?

Az autizmus élethosszon at tarto fejlédési zavar, amely kihat arra, hogy az adott
személy hogyan kommunikal és hogyan Iép kapcsolatba a tébbi emberrel,
hogyan viszonyul a korulotte 1évd vilaghoz.

Az autizmus spektrum zavar, ami azt jelenti, hogy egyes terlleteken minden
autista embernek vannak nehézségei, de egyénenként nagy kilonbségek
tapasztalhaték abban, hogy ez hogyan és milyen mértékben érinti 6ket.

Az autizmus jellemz6i
Az autizmus jellemz8i egyénenként jelentés eltérést mutatnak, de sokakat
jellemeznek az alabbiak:

a rutinokhoz valo ragaszkodas,

szenzoros integraciés nehézségek vagy szenzoros érzékenység,?
kuldnleges érdeklédési korok,

tanulasi nehézségek, zavarok.

vV V. V V

Az Asperger-szindroma (AS) is az autizmus egy formdja. Az Asperger-
szindrbmas embereknek jellemz&en kevesebb nehézségik van a
kommunikacioval és sok esetben atlagos vagy atlag feletti intelligenciaval
rendelkeznek.

3 The National Autistic Society website: www.autism.org.uk/sensory


http://www.autism.org.uk/sensory

Oket altaldban nem érinti — az autista emberekre gyakran jellemzé — értelmi
fogyatékossag, de nekik is lehetnek tanulasi zavaraik, igymint a diszlexia vagy
a diszpraxia.*

A sériilések tridsza

Az dsszes autizmussal diagnosztizalt emberre jellemzd az un. ,sérulések
triasza”. A harom terlleten tapasztalhatdé nehézségek azonban egészen
eltéréen, egyéni modon érinthetik az adott személyt. Vannak, akik viszonylag
,hétkdznapi” életvitelt tudnak folytatni, mivel sikerllt megbirkézniuk egyes
nehézségeikkel vagy kompenzalni azokat. Masok viszont tamogatasra
szorulnak egész életlik soran. Az autista emberek az alabbi harom terlleten
szembesUinek nehézségekkel:

1. nehézségek a tarsas kommunikacio,
2. nehézségek a tarsas interakcio,
3. nehézségek a tarsas képzelberd terén.

4 The National Autistic Society website: www.autism.org.uk/asperger
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Nehézségek a tarsas kommunikacio terén

Az autista emberek szamara a verbalis és a non-verbalis nyelvhasznalat
egyarant nehézséget okoz. Sokan kézlllk tulsagosan is sz6 szerint értelmezik
a nyelvi jelentést; azt feltételezik, hogy az emberek pontosan azt mondjak ki,
amit gondolnak. Nehezikre eshet az alabbiak megértése és adekvat
alkalmazéasa:

> arckifejezések, hangszin, hanghordozas,

tréfa, irénia,

> hétkdznapi szélas-mondasok, széfordulatok. Példaul, ha valaki azt mondja
nekik: ,Razd magad gatyaba!” lehet, hogy az illeté 6sszezavarodik és ahelyett,
hogy 0sszeszedné magat, a nadragjahoz nyul, hogy sz6 szerint helyrerazza
magat.

\%

Vannak koéztik, akik nem beszélnek, vagy ha igen, akkor is csak nagyon
korlatozott mértékben. Ett6l még altalaban megértik, hogy mit mondanak
masok, de elényben részesitik a kommunikacioé olyan alternativ formait, mint a
jelnyelv vagy a vizudlis jelek hasznalata — 6k maguk is inkabb ezeket
hasznaljak.

Vannak olyanok, akik j6 nyelvi készségekkel rendelkeznek, de nehezikre esik
megérteni a parbeszédek ,kdlcsénds” jellegét vagy kovetni egy pergd
szoparbajt. A csoportos beszélgetések kovetése is nehézséget jelenthet.
El6fordulhat, hogy valaki hosszan ecseteli a kedvenc témajat és észre sem
veszi, hogy ez unalmat vagy tirelmetlenséget valt ki a tébbiekbél. Megeshet az
is, hogy valaki sz6 szerint megismétli a hallottakat. Ezt echolalianak nevezik.

Kdnnyebbséget jelent, ha a masik fél vildagosan, érthetéen beszél, és elegendd
idét hagy az autista embernek arra, hogy értelmezze, mit is mondtak neki.

Nehézségek a tarsas interakcio terén

Az autista embereknek gyakran nehézséget okoz, hogy felismerjék vagy
megértsék masok érzéseit, hangulatat, valamint hogy ki tudjak fejezni sajat
érzéseiket — ez megneheziti a beilleszkedésiket, szocializacidjukat. Lehet,
hogy:



> nem értik meg azokat az iratlan tarsas szabalyokat, amit a tdbbség mérlegelés
nelkul felismer: lehet, hogy tul kozel alinak egy masik emberhez vagy oda nem
ill6 témardl kezdenek beszélni,

érzéketlennek tlinnek, mert nem ismerik fel, hogy mit érez a masik,
szivesebben vannak egyedul, mint masok tarsasagaban,

nem igénylik, hogy masok megnyugtassak éket,

furcsan vagy a helyzethez nem illéen viselkednek, mivel nem mindig tudjak
megfelel6en kifejezni az érzéseiket, hangulatukat vagy vagyaikat.

vV V V V

A tarsas interakcio terén tapasztalhatdé nehézségek azt is jelenthetik, hogy
egyesek nehezen tudnak baratkozni: vannak, akik szivesen interakcidba
Iépnének masokkal és baratkoznanak, de egyaltalan nem tudjak, hogyan is
kellene nekilatni.

Nehézségek a tarsas képzel6ero terén

Sok autista ember rendkivil kreativ, szamos elismert mivész él autizmussal.
Ett6l figgetlenll sokszor neheziikre esik kitalalni, mire gondolhat a masik. Ezt
nevezik ,gyenge” tarsas képzelberének.

A tarsas képzel6erd lehetévé teszi szamunkra, hogy megértsik, elére lassuk
masok viselkedését, értelmezni tudjunk elvont gondolatokat és el tudjunk
képzelni olyan helyzeteket is, amelyek eltérnek a mindennapos, rutinszer(
tevékenységeinktdl. Az autista emberek tarsas képzel6er6 terén tapasztalhatd
nehézségei azt jelentik, hogy az adott személy szamara nehéz lehet:

> megérteni vagy értelmezni masok gondolatait, érzésett, tetteit,

el6re latni, hogy varhatéan mi fog torténni,

> megérezni a veszélyt, példaul azt, hogy veszélyt jelent ra, ha kiszalad egy
forgalmas utra,

> képzelBerbre éplld jatékban, tarsas elfoglaltsagban részt venni,

felkészllni a valtozasokra, megtervezni a jovét,

> boldogulni Uj vagy szokatlan helyzetekben.

\Y

\Y

Mi torténik az 6regedés soran?

Az autista emberek Oregedési folyamata nem tér el az atlagos populacioétol.
Kivételt jelent, ha mas betegség is kapcsolddik hozza, mint pl a Down-szindroma.
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A pubertast kdvetéen mindannyian szellemileg és testileg is éretté valunk. A
hormonhaztartasunk is beall a felnétt szintre és a gyermekbetegségek is
tovatlinnek. Elérjlk a nemi érettséget, a torvény elbtt és a tarsadalom
szemében is egyarant felel6s felnéttekké valunk. Az ellatasra szoruld felnéttek
jogi és szocialis tamogatasban részesulnek.

Ugyanakkor a fejlédésink ezzel korantsem all le. Az 6regedés folyamata egy
ivhez hasonlit, amelynek kezd6pontja a szlletésiink, az érettség felel meg a
csucsanak, majd fokozatosan kdvetkezik be a hanyatlas, amely a halallal ér
véget. Tehat amint elérjuk az érettséget, szinte mar el is kezdlink éregedni.

Hogyan 6regsziink?

Az Odregedés folyamatos jelenség, a
korosodas elsd lathatd jelei azonban
jellemzdéen testi valtozasok.

A test alakja megvaltozik, szélesebb lesz,
és egyes tajekokon zsirparnak is
kialakulhatnak. Ha nem végzink kell§
mennyiségl testmozgast, kdnnyebben
meghizunk.

A korral a finomabb vonasok kdnnyen
elhalvanyodnak. A haj elkezd 6szilni, a
férfiaknal pedig megjelenhet a rajuk
jellemzd mintazatu kopaszodas. A néknél
is el6fordul a haj ritkuldsa, ez féként a
szulést kdvetden jelentkezik.

Nagyjabdl 20 és 50 éves kor kdzott — a
valtozasok dacara — testink érett és
rendszerint robusztus. Eléfordulhatnak
betegségek, de ha jo az altalanos
egészségi allapotunk, akkor jobban fel
vagyunk vértezve ezek leklizdésére, mint
akar gyermek- vagy idéskorunkban.




Miért valtozunk meg a korral?

Nagyjabol az 50. életévet kdvetben valamennyilinkre nagyobb hatassal van az
Oregedés. A sejtek fokozatosan elvesztik megujulasi, 06ngydgyitasi
képességiket és ez hatassal van a szOveteinkre, szerveinkre is. Az
Oregedéssel parhuzamosan az immunrendszerink gyengul, egyre kevésbé
képes legybzni a fert6zéseket. Kozépkoruaknal kialakulhat példaul
cukorbetegség (2-es tipusu) és kiszolgaltatottabba valunk egyéb, az életkorra
jellemzé betegségekkel szemben is. llyen lehet példaul a rak és a Parkinson-
kor.

Milyen hatassal van az 6regedés a testiinkre?

Legtdbbszor apré valtozasok ébresztenek ra minket arra, hogy éregszink. A
latasunk és a hallasunk is elkezdhet romlani, ezért segédeszkozokre lehet
szikségunk. Bérunk elvékonyodik, rancosodni kezd és foltok is megjelenhetnek
rajta. Az érrendszerlnk veszit rugalmassagabdl, ezért mar az apré sérilések is
véralafutast okozhatnak. Nehezebben tudunk fogyni, mint korabban és a
fajdalmat is erésebben érezzik.

A kbzépkoruak csontjainak slrlisége csokken, ezért térékenyebbé valik. Mire a
70-es éveinkhez érlnk, csontvazunk slrisége akar a harmadaval is
lecs6kkenhet, ami megndveli az izlleti gyulladas kockazatat és az egyéb csont-
és izuleti problémak kialakulasat is. A mozgashiany kdvetkeztében a csontok
kozotti porcok és az izlleteket boritd porcréteg is elvékonyodik, ami korlatozza
mozgasunkat. Ez akar fajdalmat is okozhat, ami megneheziti a mozgast,
testedzést.

A korral az izmok is veszitenek méretlikbdl és erejukbdl, mivel lelassul a sejtek
Ujratermel6dése és az egyes sejteken belll megtermelt energia nagysaga is
csokken.

A keringési rendszerlnkre is hatassal van az 6regedés, az artériak falan zsir
rakodhat le, ami csdkkenti azok atmérgjét, igy beszlkilnek. Ez nagyobb
munkara készteti a sziviinket, amely csakugy, mint a tdbbi izmunk, ekkor mar
gyengébben teljesit.

15



A nék nagyjabol 50 éves koruk korul elérik a valtozékor idészakat. Ez akkor
kovetkezik be, amikor a néi nemi hormonok — az dsztrogén és a progeszteron
— szintje lecsOkken és a test mar nem termel tébb petesejtet. A menstruacio
fokozatosan elmarad és a nék mar nem tudnak megfoganni. Az ehhez
kapcsolddo jelentds testi és érzelmi valtozasok nyomasztéak lehetnek egy né
szamara, ha nincs tisztaban azzal, hogy mire szamitson.

A korral egyutt jarhat a latas romléasa is. Az 6regedéssel egyutt jaré leggyakoribb
szembetegség az idéskori makuladegeneracié (AMD). Fajdalmat nem okoz, de
a kozponti latasélesség fokozatos romlasa akar a latas elvesztéséhez is
vezethet. Ennek kdvetkeztében nehezebben latjuk azt, ami épp eldttlink van,
mint példaul:

> anyomtatott vagy irott szOveget, ami homalyosnak tlnik,
> aszineket, melyek kevésbé tlinnek élénknek,
> az emberek arcat.

Halyog is kialakulhat, melynek kévetkeztében a latas elhomalyosul.

A hallas is romlik a korral és el6fordul, hogy nehezebben tudjuk kdvetni a
beszédet.

A rosszabb egyensulyérzék is gyakoribb az idésebbeknél, mivel a vesztibularis
rendszer is egyre kevesebb sejtbdl all. Ez gyakran hallas problémakkal is egyutt
jar, mivel a rendszernek a belsé ful (labirintus) is a részét képezi, aminek
mikddése hatassal van a térérzékelésre is. Az id6sebbeknél megné az
elesések, illetve azoknak a baleseteknek a kockazata, amit a tajékozodasi
nehézség okoz.

A mentélis képességet is érintheti az éregedés. A korral jar, hogy az emberek
hajlamosabbak a depresszidora és a szorongasra is. Bizonyos mértéki
emlékezetvesztés az Oregedés természetes velejardja, gyakori a
feledékenység. Kildnbséget kell tenni azonban a feledékenység és a demencia
kozott. A demencia progressziv betegség, amely tartés emlékezetvesztést
okoz. A demenciaban szenvedék jellemz&en elfelejtenek szavakat, neveket,
eseményeket, de az is lehet, hogy mar nem tudnak kévetni



egy egyszer(i utasitast sem. El6fordul, hogy képtelenek hétkéznapi feladatok —
mint példaul a mosas, f6zés vagy az 6ltézkodés — elvégzésére.

Az 50. életévet kovetben az életmdd hatasa is fokozottabban jelentkezik:
a dohanyzas, az alkohol- és kabitdszerfogyasztas, az egészségtelen
taplalkozas egyarant az egészségi allapot romlasahoz vezethet. A tulzottan l6
életmdd hatasara romolhat az erénlét és el6fordulhatnak sziv- és érrendszeri
vagy egyéb megbetegedések. A tulzasba vitt testmozgas vagy fizikai
megeroéltetés szintén befolyasolhatja az 6regedo test allapotat.>

Autizmus és oregedés

Az id6k soran nagyon kevés kutatas vizsgalta az autizmus és az dregedés
kapcsolatat. Tisztaban vagyunk azzal, hogy sok olyan felnétt van, akiket sosem
diagnosztizaltak, ezért konnyen el6fordulhat, hogy olyanokkal talalkozunk,
akiknél medfigyelhetéek az autizmus egyes jellemzdi, jollehet semmilyen orvosi
papirjuk nincsen rdéla. Eléfordulhat, hogy egyéb korképpel, példaul
skizofréniaval, depresszioval, obszessziv-kompulziv zavarral (OCD)
diagnosztizaltak és az is el6fordulhat, hogy értelmi fogyatékossaggal élnek.

Fizikai és mentalis egészség

Koruk elérehaladtaval az autista felnéttek nagy szazalékanal alakulnak ki
egyéb, tarsuld betegségek. Ezek kozll a leggyakoribb a depresszid és a
szorongasos zavarok. Az eddigi kutatdsok alapjan nincsen genetikai kapcsolat
az autizmus és a depresszié vagy szorongas kdzott, vagyis ezeket a tlineteket,
betegségeket nagy valdszinliséggel, a mindennapi nehézségekkel vald
megbirkdzas altal kivaltott stressz okozza (Happé és Charlton, 2012).

Az id6sebb autista és értelmi fogyatékos felnbttek alacsonyabb
készségszintjéhez gyakrabban kapcsolodnak viselkedésproblémak, pszichés
zavarok és altalaban alacsonyabb az életmindségik (Stuart-Hamilton et al,
2009). Az eértelmi fogyatékossaggal él6knek kisebb az esélylk arra, hogy
preventiv ellatasban részesitljenek, nagyobb valdszinlséggel alakul ki naluk

5 NHS website: the benefits of exercise. See: www.nhs.uk/Livewell/fitness/Pages/Whybeactive.aspx;
National Nursing Review website: consequences of excessive exercise. See:
http://nationalnursingreview.com/tag/extreme-exercise-plan/
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egyoldalu taplalkozas és koéros elhizas.

Az On éltal gondozott személynek alvasproblémai is lehetnek, vagyis lehet,
hogy eleve faradtan ébred. Az oszteoartrozis (izlleti kopas) az éjszaka soran is
komoly fajdalmat okozhat és emiatt ez gyakori oka a kialvatlansagnak, amin
fajdalomcsillapitd szedése enyhithet.

Az id6sebb embereknél nagyobb valdszinliséggel alakulnak ki testi tlnetek,
példaul emésztési zavarok® (reflux, fekélyek, székrekedés, hasmenés, stb.).
Figyeljink a jelekre, az altaluk a szajban érzett fajdalomra, a reszketeg hangra
vagy a kohdgésre is, amelyek szintén utalhatnak egyéb, a korral jaro
egészséglgyi problémara.

\~ -

A velesziletett betegségek, illetve azok, amelyek a gyermekkor soran alakultak
ki, a kor elérehaladtaval joval veszélyesebbek, akar halalosak is lehetnek. Az
epilepszia sokkal gyakoribb az autista embereknél, mint a teljes népesség
korében, a gércsrohamok sokszor korai elhaldlozashoz vezethetnek.”

6 Mukaetova-Ladinska, E. B., Perry, E., Baron, M., and Povey, C. (2012). Autism ageing writing group: ageing
in people with autistic spectrum disorder. International Journal of Geriatric Psychiatry, 2012, 27, pp109-118.
7 Piven, J. and Rabins, P. and on behalf of the Autism in Older Adults Working Group (2011). Autism

spectrum disorders in older adults: toward de_ning a research agenda. Journal of the American Geriatrics
Society, 59, pp2151-2155.



Azoknal a személyeknél, akik antikonvulzivokat (epilepszias gorcs
megelézésére szolgald gyogyszereket) szednek, magasabb a csontritkulas
kialakulasanak kockazata. A rendszeres testmozgas joétékony hatassal jarhat.
Az ilyen gyogyszereket szedd személyeknek érdemes egyeztetnitik orvosukkal
a D-vitamin és kalcium pétlasardl. A jelek alapjan kimondottan gyakori az autista
emberek korében a diabétesz®, ezért fontos figyelmet forditani az egészséges
taplalkozasra és a rendszeres egészséglgyi vizsgalatokra. A cukorbetegeknél
kiemelt jelentdsége van a latas és végtagok védelmének is.

A korosod6 autista embereknek — kuldéndésen a nem beszéld, tanulasi
nehézséggel éléknek — gondot okozhat, hogy kdzdIni tudjak masokkal, hogy
fajdalmaik vannak. Ez egyben azt is jelentheti, hogy kénnyen észrevétlen
maradhat egy betegség mindaddig, amig sulyosabba nem valik a személy
allapota. Ugyanakkor a gyakoribb dihkitorések, az oénbantalmazas és a
viselkedésproblémak egyarant utalhatnak arra, hogy az illetének fajdalmai
vannak. Mivel az éregedés arra is hatassal van, hogy hogyan szivodnak fel a
gyogyszerek hatéanyagai, illetve hogyan reagal ra a test, érdemes
rendszeresen konzultalni az orvossal a gyogyszerezésrol, kildnésen akkor, ha
az On altal gondozott személy tébbféle gydgyszert is rendszeresen szed.

Vannak autista emberek, akik hipoérzékenyek a fajdalomra (ugy tiinik, mintha
meg sem éreznék), emiatt nagyobb eséllyel halhatnak meg rakban vagy
emésztérendszeri megbetegedésben, amelyek korai diagndzis esetén
kezelhetd betegségek lehetettek volna. Vannak, akik hiperérzékenyek (mindent
sokkal élesebben érzékelnek) és emiatt joval gyakrabban panaszkodnak, de ez
nem jelenti azt, hogy ne lenne komoly egészségi problémajuk, ugyhogy ezt is
mindenképp figyelembe kell venni.

Egyéb megfontolasok

Létrejohetnek az életvitel miatt kialakuld egészségugyi vagy szocidlis
problémak is. Ha az egyénre jellemzdek obszessziv-kompulziv szokasok vagy
szenzoros érzékenység vagy értelmi fogyatékossaggal él, akkor az életmddja
miatt is kialakulhatnak nala egészségugyi problémak. Példaul a tulzott evés

8 Glover, G. and Evison, F. (2013). Hospital admissions that should not happen: admissions for ambulatory
care sensitive conditions for people with learning disability in England. Improving Health and Lives Learning
Disabilities Observatory.
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koros elhizast, cukorbetegséget vagy sziv- és érrendszeri betegséget is
okozhat. Ha az On éltal gondozott személy id6s6dd és autizmussal él, akkor
fontos azt is megérteni, hogy ezek nem pusztan rossz szokasok, hanem az
egyén megklzdési stratégiai arra, hogy meg tudjon birkdzni bizonyos
helyzetekkel. Ettél flggetlenll, komoly problémakat is okozhatnak, ezért
érdemes ezekre kulén odafigyelni.

Az egyéb megfontolandd tényezék korébe tartoznak az alabbiak:

>
>

a hosszu tavon at szedett antipszichotikumok lehetséges hatasai,

az ,0ngyogyitas”, ugymint dngyogyszerelés, 6nbantalmazas, tulzott evés és
alkoholfogyasztas,

alacsony szint(i 6nellatas: ide tartozik a rossz személyes higiéné, az egyoldalu
vagy hianyos taplalkozas, illetve a nem kell§ mértékl testmozgas okozta
problémak,

a hosszu éveken at tarto testi fesziiltség miatt fellépd izomfajdalom,

a tarsas elszigeteltség és a magany, jelentés mértékben és kifejezetten
hatranyos hatassal van az idésebb emberek életminéségére. A tarsas
elszigeteltségben é16 idésebb, nem autista emberek kdrében is gyakoribb a
depresszio, jellemzéen rosszabb az egészségi allapotuk és nagyobb az
elhalalozés kockazata is.

az idésebb emberek hajlamosak merevebbé valni, de ne feledjik, hogy a
valtozatlansaghoz valé ragaszkodas és a valtozassal szembeni ellendllas
egyben az autizmus egyik tipikus jellemzéje,

a szorongas a testre és az elmére is hatassal lehet és egy sor testi és pszichés
tinettel® jarhat egyditt.

% The National Autistic Society website: www.autism.org.uk/anxiety



Magyar nyelvii irodalom és hazai szervezetek

Szervezetek

Autistak Orszagos Szovetsége

1053 Budapest,

Fejér Gyorgy utca 10.

I. emelet 3. ajtd, 23-as kapucsengd

Telefon: +36 (1) 354 1073, +36 (1) 266 5392
E-mail: info@esoember.hu

Web: http://aosz.hu/

Irodalom

Egészségiigyi Szakmai Kollégium

Egészségligyi szakmai iranyelv — Az autizmusrol/autizmus spektrum
zavarokrol (2017)

https://kollegium.aeek.hu/Iranyelvek/Index

Jones, G., Hurley, E. (2018)

Az autizmusellatas helyes gyakorlata — Autizmus — Boldogsag — Jolét
Geobook, Budapest
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2. Autizmus és az oregedeéssel
egyutt jaro betegségek felismerése,
diagnozisa, kezelese

Ha az id6s6dd autista embereknél fizikai vagy mentalis betegség alakul ki, akkor
egy sor mas problémaval is szembe kell néznitk. A problémak az alabbi
tertletekhez kapcsolddhatnak.

>  Kommunikacio, mivel:

- nem biztos, hogy megeérti, hogy mi vagy miért térténik vele, kiildnésen, ha
tul gyorsan magyarazzak el neki, gyorsabban, mint ahogy ezt fel tudja
dolgozni, vagy viragnyelven mondjak el neki, vagy olyan kifejezésekkel,
amiket nem ért,

- tudataban van a folyamatnak, de nem érti meg, hogy ez miért annyira
megterhel6 szamara (sok esetben a szenzoros tulterheltség az oka),

- nem tudja kommunikalni a nehézségeit, a stresszt.

> Fizikai/testi, mivel az autista emberek nem biztos, hogy ugyanugy élik meg a
testi tineteket, mint a nem autista emberek.

> Kornyezeti, mivel a korhazakban, jelleguknél fogva nagyon sok minden
vonhatja el a figyelmét, mint pl. az orvosi miiszerek, a fények, a hangok, zajok
stb.

> Szenzoros, mivel szenzoros tulterheltséget okozhat példaul az invaziv
beavatkozasokkal egylitt jar6 fajdalom, a testi érintés, a testnedvek, vizelet
vagy széklet szaga, a gydgyszerek, a korhazi étel szaga vagy ize.

>  Tarsas, mivel nehézséget jelenthet szamara, hogy egyutt kell lennie masokkal
egy bentlakésos vagy napkdzi otthonban.

Ha az On altal gondozott személy hipoérzékeny a fajdalomra és/vagy nem tudja
ezt kommunikalni, akkor egészséguigyi probléma esetén kildndsen nagy
kockazatnak van kitéve. Nem biztos, hogy képes felismerni a betegség okozta
testi tineteket — példaul a rakos megbetegedés tiineteit — de még ha észre is
veszi a testi valtozast, akkor sem biztos, hogy ezt kommunikalni is tudja. Az
értelmi fogyatékossaggal élé személyek szamara pedig nehézséget okozhat,
hogy felismerjék vagy korul tudjak irmi a diszkomfortérzetiket. Sok esetben
fordul el8, hogy csak akkor ismernek fel egy betegséget, mikor az mar nagyon
elérehaladott allapotban van.



Ha On tisztaban van azzal, hogy a gondozott személy hogyan viselkedik és
kommunikal a mindennapokban, akkor sokkal nagyobb a valészin(isége annak,
hogy észreveszi az apro jeleket, valtozasokat, amik akar egészséglgyi
problémakra is utalhatnak. Természetesen nem Ont terheli a felelésség azért,
hogy felismerjen egy betegséget, de a szakértelme és a megfigyelései sokat
jelenthetnek.

Amikor egy id8sebb ember megbetegszik és gyogyszert kell szednie vagy
orvosi ellatasra szorul, akkor képesnek kell lennie arra, hogy beleegyez6
nyilatkozatot tegyen. Ha nem cselekvéképes, azaz nem tud donteni a sajat
kezelésérdl, akkor olyan dontést kell meghozni, ami a legjobban szolgalja
érdekeit. De még abban az esetben is, ha valaki cselekvéképes, igyekezzlink
kideriteni, hogy az illet6 szeretné-e, hogy egy bizalmasa vagy egy 6t tamogaté
kodzeli ismer8se elkisérie az orvosi konzultaciéra vagy kezelésre. A 10.
fejezetben részletesebben is foglalkozunk azokkal a térvényekkel, amelyek
szabalyozzak a korlatozottan cselekvéképes és a cselekvéképtelen felnbtteket
megilletd jogokat.

Ebben a fejezetben sorra vesziink néhany betegséget, amelyek az autista
felnéttek 6regedése soran jelentkezhetnek.

iziileti gyulladas

Az artrdzis egy gyakori betegség, amely izuleti gyulladast és fajdalmat okoz.
Az artrézisnak szamos formdja van, ezek koézul a két leggyakoribb az
oszteoartrézis és a reumatoid artritisz. Ezek legtdbbszor id6s6d6 felndtteknél
alakulnak ki, bar baleset vagy egyéb izlleti betegségek is okozhatjak. Vannak
id6s emberek, akiknél csontritkulas alakul ki, ezzel is foglalkozunk az
alabbiakban.

A csontok egészségének megbrzését elésegiti a D-vitamin (a napfény hatasara
termel6dik vagy kulonféle halolajakkal lehet bevinni) és a testmozgés. Az
id8sebb felnétteknél nagyobb a D-vitaminhiany kialakulasanak kockazata, mivel
az 6regedéssel parhuzamosan csdkken a bér D-vitamin termel6 képessége és
hajlamosabbak arra, hogy tébb idét toltsenek a négy fal kozott. Az artrézis nem

gyogyithaté betegség, de egyes kezelésekkel lassitani lehet a progresszidjat.
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Mi az oszteoartrozis?

Az oszteoartrézis legfébb jellemzéje, hogy a csontok kozotti porcréteg
(kotdszovet) elvékonyodik, melynek kdvetkeztében az iziletekben a csontok
Osszeérnek és egymashoz  dorzsolédnek, ami fajdalmat okoz.
A leggyakrabban érintett terliletek a kéz, a gerinc, a térd és a csipd izlletei.

A fajdalomcsillapitd és a gyulladascsokkentd gyogyszerek enyhithetik a
tineteket, sulyosabb esetekben azonban mitéti beavatkozas javasolt. Ez az
alabbiakat jelentheti:

artroplasztika (izUleti implantatum),

az izlilet m{téti merevitése (artrodesis),
oszteotdmia (tengelykorrekcios mitét),

az izlletbe adott — akar szteroid — injekcio.

vV V. V V

Mi a reumatoid artritisz?

A reumas izileti gyulladas (reumatoid artritisz) sulyosabb, azonban ritkabb, mint
az oszteoartrézis. Ez a betegség ugy alakul ki, hogy az immunrendszer
megtamadja és elkezdi lebontani az egyes izlleteket, ami fajdalmat és
duzzadast okoz. A betegség korlatozott mozgasképességet, illetve a csontok
és a porcok lebontasat okozhatja.

A kezelés célja, hogy enyhitse a reumatoid artritisz tlneteit, valamint
minimalizalja az izlletek karosodasat. Az alabbi kezelésekrdl lehet sz6:

fajdalomcsillapitdk,

betegséglefolyast médositd reumaellenes szerek (DMARD),

fizikoterapia,

rendszeres testmozgas,

az  iziletbe  adott  szteroid vagy  csUszasfokozé  injekcio
(viszkoszupplementacid),

> mitéti beavatkozas.

vV V. V V V

Az artrozis jeleinek felismerése
Az artrozis tipusatdl fliggéen kilonféle tinetek fordulhatnak eld. A gyakori
tinetek kdzé tartoznak az alabbiak:


https://hu.wikipedia.org/w/index.php?title=Betegs%C3%A9glefoly%C3%A1st_m%C3%B3dos%C3%ADt%C3%B3_reumaellenes_szerek&action=edit&redlink=1

izlleti fajdalom, érzékenység és merevség,

duzzadas és gyulladas az izliletekben, iztiletek kozelében,
az izuletek korlatozott mozgasa,

az érintett izUletnél bérpir és melegség,

izomgyengeseég és izomsorvadas.

vV V V V V

Csontritkulas

A csontritkulads kdvetkeztében a csontok belsejében paranyi lyukak alakulnak
ki, amelyek a csontok gyenguléséhez vezetnek, ezaltal torékenyebbé valnak,
igy kbnnyebben eltdérnek. A csontritkulas jellemzéen idésebb korban jelentkezik,
kildbnésen a klimax utani néket érinti. A csontritkulas miatt leggyakrabban
bekdvetkezd csonttdrés a medence, a csukld és a gerincoszlop csontjait érinti.
A csontritkulas a csont sliriségét vizsgald rontgenvizsgalattal (denzitometria)
mutathato ki.

Egyes gyogyszerek gyengithetik a csontokat, mint példaul az antikonvulzivok
és a kortikoszteroidok, melyeket széles koérben alkalmaznak, kdztik az asztma
kezelésére is. A Down-szindrémas vagy a cerebralis parézissel €16 embereknél
magasabb a csontritkulas kialakulasanak kockazata, csakugy, mint a
kerekesszékes vagy Ul6 életmodot folytatd és egyoldalu vagy hianyos étrendet
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folytatd személyeknél. Ha az On altal gondozott személynél csontritkulas alakult
ki, akkor helyezzen kilonds gondot arra, hogy a kornyezetét ugy alakitsa ki,
hogy elkerilhetéek legyenek az elesések.

A csontritkulas jeleinek felismerése

Ha az On dltal gondozott személynek mozgasszervi nehézségei vannak —
példaul a kezével vagy mas végtagjaval — akkor jegyezze fel a konkrét
problémakat. Lehet, hogy az Ulést kdvetden merevség jelentkezik, nehezére
esik felallni a székrdl vagy az agyrol vagy elkezdi kerilni a [épcsé hasznalatat.
A lelassult mozgas, a rovidebb Iépések és a gyakoribb pihenés iranti igény is
arulkodé jelek lehetnek. A fokozodd esetlenség a fizikai/testi rugalmassag
elvesztésére utalhat. A mozgas kodzbeni nydgés vagy fintorgas is jelezhet
csontfajdalmat. A gorbe testtartas és a csokkend testmagassag is arulkodé jel
lehet. A duzzadt izlleteket és a b&rpirt szabad szemmel is latni lehet. A fenti
jelekre egyarant figyelni kell és el6fordulasuk esetén a személynek fel kell
keresnie haziorvosat.

A kezelés feliigyelete

Ha az On &ltal gondozott személy hipoérzékeny a fajdalomra, akkor az
orvosnak errél feltétlendl tudnia kell, mivel ez leplezheti a betegség sulyossagat.
Egy id8sebb autista embernek segitségre lehet sziksége ahhoz, hogy
elsajatitsa az orvosi segédeszkdzok, mint példaul a bot vagy a jarokeret
hasznalatat. Ha kerekesszék haszndlatara szorul és lathatéan feszilt attdl,
akkor prébaljanak ki egy masik tipust — el6fordulhat, hogy a kerekesszék
boritdsanak anyaga, szaga vagy a hangja a probléma kivalté oka. Hasonlé
gondja lehet a motoros segédeszk6zok vagy az elektronikus otthoni eszkdzok
hasznalataval.

Gy6z8djon meg arrdl, hogy az On éltal gondozott személy a lehet6 legjobban
érti, mi torténik vele, valamint azt is, hogy az esetleges kezelés miben segithet.
A kérhazi latogatasokat elére tervezzék meg: készitse fel a korhazi dolgozdkat
és az érintett személyt is. Erdemes felkeresni a kérhazat az elsé idépont elétt,
hogy a gondozott személy megismerkedhessen a kozlekedési eszkdzokkel, a
helyszinnel, valamint a korhazi kérnyezettel is.



Amikor idépontra érkeznek, tegyen meg mindent annak érdekében, hogy
csokkentse az ingereket a szenzoros tulterheltség elkertilése érdekében.
Lehetéség szerint ne kelljen zsufolt varoban varakozniuk, keriljék a hangos,
zajos helyeket, illetve csak azokkal az egészséglgyi dolgozokkal kellien az
illetének talalkoznia, akikkel feltétieniil szilkkséges. Onnek is tisztaban kell lennie
azzal, hogy a rontgengépek és egyéb képalkotd berendezések mikddése
zajos, ami stresszt valthat ki a vizsgalt személybél. Mindezeket a kdrnyezeti
megfontolasokat — és barmi egyebet — elére, mar a megbeszélt idépont elbtt
tisztazza a kérhazi dolgozokkal.

Rakos megbetegedések

A rakos megbetegedések a betegségeknek azt a csoportjat jeldlik, amikor egy
szerv vagy szovet sejtiei burjanzasba kezdenek. A rakos sejtek be tudnak
hatolni és el tudjak pusztitani a kdrnyez6 egészséges sejteket, szoveteket, és a
test egyéb részeire is eljuthatnak. Utdbbit attétnek, elérehaladott rakos
megbetegedésnek vagy szekunder (masodlagos) raknak is hivjak.

Tobb mint 200 féle rakos megbetegedést ismertink, amely a teljes életkorra
vetitve, atlagosan legalabb minden harmadik embernél fordul elé.

Egyes rakos betegségek mar a korai stadiumban is tineteket okoznak, de
vannak olyanok is, amelyek csak akkor okoznak tineteket, amikor mar olyan
nagyra néttek, hogy nyomjak a szomszédos szerveket, véredényeket vagy
idegeket.

Az Egyesiilt Kiralysagban az alabbiak a leggyakoribb rakos megbetegedések:

mellrak,
prosztatarak,
tidérak,

bélrak,
hugyholyagrak,
a méhtestrak.

V V. V V V V
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A rak jeleinek felismerése

Vannak olyan rakos tlinetek, amelyek lathatdak, egyértelmiiek, ezeket
kénnyebb felismerni akkor is, ha az On altal gondozott személy nem
panaszkodik fajdalomra és a szorongas jelei sem lathatok rajta.

Az alabbi jelek és tlinetek nem feltétlentl utalnak rakra, mas betegségekre is
utalhatnak, azonban az alébbi tiinetek esetében orvosi vizsgalat indokolt:

indokolatlan sulyvesztés,

faradtsag,

a bdr elvaltozasai, példaul: ha egy anyajegy lathatéan megvaltozott,

fajdalom (ha egy nem beszél6 ember fajdalmat érez, akkor dorzsoli vagy
nyomkodja a fajo testrészt, nydogdécsel vagy énmagat bantalmazhatja, az
Onstimulacio és a viselkedésproblémak gyakoribba valhatnak),

a test barmely részén kialakulé dudor,

megvaltozott székletlritési szokasok,

hosszan tarté kbhogés vagy légszom,

latszolag indokolatlan vérzés, pl. véres vizelet vagy széklet.

vV V V V

vV V. V V

Sziirések, orvosi ellen6rz6 vizsgalatok
Az angol tarsadalombiztositasi rendszer haromféle ingyenes szlirévizsgalatot
biztosit azok szamara, akiknél nem jelentkeznek tinetek:

> mellrékszrés,
> meéhnyakrék sz(irés,
> bélrékszirés.

Ha az On altal gondozott személy csaladjaban mar eléfordult a rakos
megbetegedések egyéb tipusa, akkor konzultaljon a haziorvosaval a potencialis
veszélyekrél.

A szlirdvizsgalatok invaziv eljardsokat is magukban foglalhatnak, mint pl.
tlszuras, zajos berendezések, gyégyszeres italok elfogyasztasa stb. Készitse
fel az On altal gondozott személyt és az egészségiigyi dolgozdkat is, hogy
minimalizalni tudjak a stresszt és elkertljék az esetleges félreértéseket. Az un.
egészségugyi Utlevél hasznalata is elényds lehet — errél az 5. fejezetben irunk
bévebben.



A test Onvizsgalata, illetve az orvosi vizsgalat is kimutathat egyes jeleket,
példaul dudorokat, anyajegyeket vagy a bér egyéb elvaltozasait. Ez nehezére
eshet egy autista embernek, kiléndsen, ha nem szereti, ha megérintik, vagy ha
nem érti, mit is jelent az orvosi vizsgalat.

A felkészulés — akar a szocidlis torténetek hasznalata — is elényds lehet. A
szocidlis torténet'® egy adott helyzet, esemény vagy tevékenység leirasat
jelenti, konkrét informéacidkat tartalmaz arrdl, hogy miért és mire lehet szamitani
egy adott helyzetben.

Képes brosurak és konnyen értheté formaban készilt leirasok is
hozzaférhetéek a mell és a herék vizsgalatardl, illetve a méhnyakrak sz{irésrél.
Ezeket az anyagokat értelmi fogyatékos embereknek készitették, de
megkonnyitik annak az elmagyarazasategy autista személynek is, hogy miért
fontos az 6nvizsgalat elvégzése, illetve, hogy mi a teend6 akkor, ha kétely merdil
fel.

Ha a haziorvos siirgésségi beutalét ad valakinek a korhazba, akkor nem szabad
két hétnél tobbet varni a szakorvos felkeresésével. Ha a vizsgalatok alapjan
kidertl, hogy valdban rakrol van sz6 és dontéttek a terapiardl, akkor a kezelést
31 napon bellil meg kell kezdeni.

A kezelés feliigyelete
A rak gyUjtéfogalom, nem egyfajta betegséget jelent, ezért a kilénbdz4 fajtait
az alabbi, eltérd terapiakkal kezelik:

> kemoterapia (rakellenes gydgyszerek, melyek célia a rakos sejtek
elpusztitasa),

> sugarkezelés (nagy energiaju rontgensugarral),

> mitéti beavatkozds, amellyel bizonyos esetekben eltavolitigk a rékos
szOveteket.

A kezelések egy része koérhazi tartdzkodast igényel, de vannak jarébeteg-
ellatasok is. A rak kezelése gyakran jar kellemetlen mellékhatasokkal, mint pl.

10 social stories (szocidlis torténetek mddszer) were developed by Carol Gray. For more information, see _e
Gray Center’s website:
www.thegraycenter.org/social-stories
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a légszomj, hanyinger, emésztési- és evészavarok.!

A rakrdl és kezelésérél egyarant hozzaférhetéek konnyen érthetd anyagok,
azonban arra nincs lehetéség, hogy valtoztassunk a kezelés gyakorlati
menetén. Igyekezzen meggy6z6dni arrél, hogy az On altal gondozott személy
a lehet6 legkomfortosabban érzi magat akkor is, amikor tavol van az otthonatal,
és amennyiben szlkséges, legyen lehetésége arra, hogy olyan emberekkel
kommunikaljon, akik képzettek az autista emberekkel valé foglalkozasban.
Elképzelhetd, hogy a kérhaz is tud biztositani olyan szakembert, aki a gondozé
csapat tagja lehet.

Tanacsok gondozéknak és egészségiigyi dolgozéknak

> Figyeliink oda és legylnk tudataban annak, hogy milyen nyelvezetet
hasznalunk az egészségligyi vizsgalatok, eljarasok leirasara. Szerencsétlen
példa egy koérhazi rontgenvizsgalatot pont olyannak leimi, mint ahogy az egy
sci-fi filmben vagy kdnyvben jelenitenek, mint ahogy a radioldgiai kezelést sem
radidhallgatasnak értelmezni is helytelen.

> A team tagjai egységesen kommunikaljanak, és vonjak be a csapatba az
autista embert is.

> Segitsen az On &ltal gondozott személynek elére felkésziilni szamara is jol
érthetd informaciokkal, és ha lehet, elére ismerkedjen meg a kezelést végz6
egészsegugyi dolgozokkal, valamint a kbmyezettel is.

11 Macmillan Cancer Support website:
www.macmillan.org.uk/Cancerinformation/Livingwithandaftercancer/Symptomssidee_ects/Symptomssidee_
ects.aspx.



Demencia

A demencia egy gyljt6fogalom, amit tobbféle, az id6 el6érehaladtaval
sulyosbodd korkép leirasara hasznalnak, melyeket az agy karosodasa okoz. A
tinetek kozé tartozik az emlékezetvesztés, memoriazavar,
hangulatingadozasok, illetve az Ujonnan jelentkezé kommunikacios és érvelési
nehézségek. Az id6 el6rehaladtaval az agy egyre kevésbé mikodik
hatékonyan, ezért a tiinetek sulyosbodnak.

A demencia gyakoribb az idések korében, de barmilyen felnétt kord embert is
érinthet. Kezdetben nehéz lehet felismerni a tlineteket, ugy tlinhet, hogy az illeté
zavarodottabb vagy feledékenyebb a megszokottnal. A tlnetek iddvel
valtozhatnak és akar sulyosbodhatnak is és hatranyosan befolyasolhatjak az
illetd megszokott fizikai és pszichés miikodését. A valtozas lteme az illetd
altalanos egészségi allapotatdl fligg.

A demencianak tobb fajtdja is van, de a leggyakoribbak az Alzheimer-kor és a
vaszkularis demencia. Egy embernél eléfordulhat egyszerre tobbféle demencia

kialakulasa is.
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A demencia jeleinek felismerése
Figyeljink oda az alabbiakra:

> emlékezetvesztés, kiléndsen, ha valaki a kdzelmdlt eseményeire, a
csaladtagok vagy baratok nevére vagy helységnevekre nem emlékszik.
Eléfordul, hogy valaki egy ismerés helyrél nem talal haza, vagy nem tudja
felidézni, mi tortént vele aznap.

> személyiségvaltozas vagy hangulatingadozas (fokozott szorongas,
visszahuizédas, irritacio),

> romld problémamegoldd vagy érvelési képesség, a személynek nehezére esik
kdvetni a beszélgetést vagy egy TV-misort,

>  zavarodottsag, ismer&s kdrnyezetben is,

> egyre inkabb nehézséget okoznak az egyén szamara a hétkdznapi feladatok,

tevékenységek, amiket korabban gond nélkil vagy oOrdommel végzett,

kuléndsképpen azok, amelyek koncentraciot és elézetes tervezéstigényelnek,
keresgéli a megfeleld szavakat vagy 6sszekeveri azokat,

fogyas vagy étvagyvesztés,

apolatlansag, a j6 megjelenést elhanyagolasa,

egyeseknek tévhitei vannak, példaul szokatlan dolgokat I&tnak vagy hallanak.

vV V V V

A fenti tlinetek a demencia valamennyi fajtajanal gyakoriak. A demencia egyes
tipusainak azonban egyéb markans jellemzdi is vannak. A vaszkularis
demencianak példaul lehetnek a stroke-hoz hasonld tinetei, mint példaul a
hirtelen fellépé memdriazavarok vagy az egyre romlé mindennapos miikodés,
féloldali bénulas vagy izomgyengeség.

Hogyan érint a demencia egy idds autista embert?

Nagyon keveset tudunk arrdl, hogy hogyan érinti a demencia az autista
embereket, annyi informaciénk van, hogy az id8sebb autista korosztaly
demenciaval jaré tlnetei hasonlitanak a nem autista népesség azonos okbdl
létrejott tineteire. Mindamellett, hogy a valtozasok meglehetésen arnyaltan
mennek végbe, emiatt konnyen észrevétlenek maradhatnak. Demenciara
utalhat a viselkedésben bekdvetkezd valtozas vagy annak a jele, hogy az illeté
kezdi elhanyagolni a tisztalkodast vagy a megjelenését, ezért ilyenkor feltétlentl
vizsgalat szikséges.



Esettanulmany

Eqgy férfit, aki gyermekkora 6ta bentlakasos otthonban élt, fiatalkori demenciaval
diagnosztizaltak. Az évek soran tobb készségeét is elvesztette és egyre kevésbe
volt hajlando részt venni az elfoglaltsagokban. Ingeriiltsége és negativitasa is
egyre csak fokozodott, gyerekkori emlékek és nevek tortek fel belble, amik
felzaklattak.

Klinikai szakpszicholégussal és pszichiaterrel egyuttmikodve a gondozoknak
sikerult kezelni a férfi demencia kdvetkeztében kialakult depresszidjat, amit az
hozott Iétre, hogy nem értette meg, milyen valtozasokon megy keresztul. A férfi
demenciajat nem lehetett gyodgyitani, viszont a depresszi6 megfeleld
kezelésének hatasara szinte Ujjasziletett. Ha el6kertl a mult, még most is
Osszazavarodik, de mar nem ragad le ott. Sokkal aktivabb, részt vesz a
programokban, 6nként ajanlja fel a segitségét.

A fajdalom és a szenzoros reakcié megértése

Keveset tudunk arrdl, hogy az autista emberek hogyan reagalnak a demenciara.
Egyeseknek magasabb a fajdalomkiszobik, 6k nem fogjak maguktol
megosztani az Oket ért sérlléseket vagy baleseteket. Masok érezni fogjak a
fajdalmat, de képtelenek lesznek kommunikalni arrél. Hasonléképpen a
hangok, zajok is stresszt okozhatnak szamukra vagy 6sszezavarhatjak dket. Ha
megszokott viselkedésikben hirtelen valtozas all be, akkor elészér azt kell
megvizsgalni, hogy ez testi okokra vagy a kdrnyezet valtozasara vezethet6-e
vissza.

Hogyan segitsiink egy idésebb autista embernek megbirkézni a demenciaval?

> Az emlékeztetSk segithetnek, mint pl. az id6beosztas vagy a naptar.

> Gy6z6djon meg arrdl, hogy a mosddk, haldszobak és a flirddszobak jeldlése
egyertelmd.

>  Biztositson egyszer(i mindennapi programot, napirenddel.

> Mindegyik naphoz legyenek jegyzetek vagy képek, hogy a gondozott személy
emlékeztethesse magat arra, hogy melyik nap, mit fog csinaini.

> A gyakori szbeli meger&sités csokkenti a szorongast és a stresszt.

> Segitsen az On ltal gondozott személynek megtervezni, mit vegyen fel,

segitsen kivalasztani, kikésziteni a ruhadarabokat.
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Egyeseknek, kilondsen a demencia el6rehaladottabb allapotaban, fizikai
segitségre lesz szlksége az 6ltozkddéshez és a tisztalkodashoz.

Gy6z6djon meg arrol, hogy a hallékésziilék, szemiveg, kulcs és az egyéb
fontos targyak mindig egy helyen legyenek.

Mindegyik halészobaban és nappali helyiségben legyen a falon egy jol lathatd
ora.

Hasznos lehet egy falinaptar is, amely egyértelmiien jeldli a napot és datumot.
Ne adjon a gondozott személynek tul sok valasztasi lehetéséget! Ha kevesebb
a valasztasi lehetésége, akkor kdnnyebben tud donteni.

Gondolja végig, hogy az adott személyben mi valt ki nyugtalansagot, stresszt,
és igyekezzen elkeriini ezeket a helyzeteket.

Igyekezzen a lehetd leghosszabb ideig megtartani ugyanazt a rutint!

Kertlie a konfrontaciét, szembesitést — ilyen fellépéssel csak stresszt vagy
diihét fog kivaltani a masikbal.

Késziiljon fel arra, hogy Ujra meg Ujra fel kell tennie ugyanazt a kérdést — a
demens emberek sokszor nem emlékeznek ra, hogy mit mondtak nekik, ezért
emlékeztetni kell 6ket.

A legfontosabb adatai — a lakhelye és a legkdzelebbi hozzatartozdja
telefonszama — legyen benne a kabzsebében, cipdjében, taskajaban, arra az
esetre, ha elkéborolna vagy eltévedne.

Folyamatos ellatas

Mivel a demencia progressziv betegség,
fontos a rendszeres orvosi ellenérzés és a
kapcsolattartas az egészségugyi
szakemberekkel. Szikség esetén Ujfajta
szakellatast is vegyenek igénybe.

Idével eléfordulhat, hogy az On Altal
gondozott személy egyre kevésbé képes

tisztalkodni vagy kommunikalni.
Eléfordulhat, hogy nem hajland6é ruhat
valtani, furdeni, fésulkodni vagy

borotvalkozni.




A demencia forditott id6rendben torténd emlékezetvesztést okoz, tehat az illetd
el6észor a legfrissebb emlékeket vesziti el, a régi emlékeket csak késébb. Ez azt
is jelentheti, hogy az On altal gondozott személy mar nem ismeri meg Ont, az
ismer@seit vagy a sajat lakhelyét.

El6fordul, hogy a mar elhunyt rokonaikrol azt gondoljak, még élnek és meg
akarjak latogatni 6ket, allanddan roluk beszélnek. Az is lehet, hogy fiatalabbnak
gondoljak magukat valds életkoruknal, és ugy is viselkednek, példaul, mintha
még mindig kisiskolasok lennének vagy a szlleikkel éinének.

A demencia el6rehaladtaval azonban fokozatosan ezeket a régmultbeli
emlékeiket is elveszitik.

Viselkedésuk és hangulatuk kiszamithatatlanna, akar agresszivvé is valhat.
A demens emberek hajlamosak elkdborolni, nagyobb a veszélye annak, hogy
eltévednek vagy veszélyhelyzetbe keriilnek. Eléfordulhat az is, hogy
fennhangon magukban beszélnek, mikézben meg vannak gy6zédve arrdl, hogy
éppen valaki massal beszélgetnek. Ha ezek a problémak jelentkeznek, akkor
keressék fel az illeté haziorvosat és kérjék ki a szakvéleményét. Lehet, hogy a
haziorvos szakorvosi beutalét fog adni. Ha az autista személy beutalét kap,
akkor fontos, hogy egy olyan személy kisérje el 6t, akit jol ismer és akiben
megbizik. Ez egyrészt megnyugtatéan hat ra, masrészt a szakorvosnak is
segitséget nyujt abban, hogy megérthesse a személy viselkedésében
bekodvetkezett valtozasokat.

A demencia el6rehaladtaval az id6s embereknél egyre fokozottabban
jelentkezhetnek mozgasszervi problémak, amik az elesés, csonttérés fokozott
kockazatatdl akar a jarasképtelenségig is terjedhetnek. El6fordulhat, hogy arra
is emlékeztetni kell 6ket, hogy menjenek ki a mosddba, de inkontinencia is
kialakulhat. Ebben az esetben is kérjék ki a haziorvos tanacsat.

Sok demens ember nem emlékszik ra, hogy kimaradt egy étkezés vagy akar

arra, hogy mar megebédelt. Etkezéseknél is feliigyeletre szorulhatnak, egyrészt
a megfelel taplalkozas érdekében, masrészt pedig azért, mert lehet, hogy
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bizonyos készségekkel mar nem rendelkeznek, pl. nem tudjak hasznalni az
evBeszkdzoket.

A demencia késObbi stadiumaban gyakori az étvagyvesztés és a nyelési
nehézség. Ezekkel feltétlenll forduljanak szakorvoshoz.

Fogaszati problémak

Egyes id6sebb autista emberekkel eléfordul, hogy nem jarnak rendszeresen
fogorvoshoz, de az is lehet, hogy tudataban sincsenek a szajhigiéné, az
egészséges fogak és iny jelentéségének, mint ahogy annak sem, milyen
kovetkezményekkel jar, ha huzamosabb ideig nem jarnak fogorvosnal.

igy eléfordulhat, hogy fogaszati probléma alakul ki naluk, de ezt nem kézlik
massal.

A fogaszati problémak felismerése
Fog- és inybetegségre utalhatnak az alabbiak:

kellemetlen lehelet,

a fajdalomra adott reakcio, példaul Ujra meg Ujra megérinti a f4jo terlletet,
Ujra meg Ujra bejarjék az érintett tertletet a nyelvikkel,

veérzo, elszinez6dott, gyulladt iny,

duzzadas az als6 allkapocs kdrmyékén vagy a fillek alatt,

elszinez4dott, letért vagy 16tydgd fogak,

étkezési nehézség vagy zavarban érzi magéat beszéd kdzben,

forrd vagy jéghideg étel-ital hatasara felszisszen,

fogak elvesztése.

V VV VYV YV V VYV

Hogyan érintik a fogaszati problémak az id6sebb autista embereket?

Az On altal gondozott személyben félelmet vagy szorongést valthat ki a fogfajas
vagy maga a fogorvos. A hidnyos fogazat étkezési nehézségeket okoz,
kiildbnosen akkor, ha az illeté tul gyorsan eszik vagy nem ragja meg megfelel6en
az ételt, miel6tt lenyelné. Ha az On altal gondozott személynél fennall a fulladas
kockazata, akkor végig kell gondolni, hogy mi az értkezés legbiztonsagosabb
madja és azt kell alkalmazni.



El6fordulhat az is, hogy masok elkertlik vagy bantdé megjegyzéseket tesznek az
On altal gondozott személyre, ha fogaszati problémaja van vagy kellemetlen a
lehelete. Ha az illeté kerlli bizonyos ételek vagy italok fogyasztasat, akkor
taplalkozasi zavar vagy taplalkozasi nehézségek is kialakulhatnak.

Ha ugy véli, hogy az On altal gondozott személynek valamilyen szajiiregi
problémaja van, akkor egyeztessen id8pontot a fogorvossal. Az autista
személyt és a fogorvost egyarant fel kell késziteni a taldlkozéra. Ma mar
elérheték olyan fogorvosok, akik ellatiak azokat a pacienseket, akik kulén
tamogatasra szorulnak, akar a félelmik, idegességik vagy értelmi
fogyatékossag miatt. Bizonyos esetekben vallaljak azt is, hogy a kezelést a
paciens otthonaban végezzék el.

A fajdalom és a szenzoros reakcié megértése

Az invaziv beavatkozasok és a kontaktussal vagy testi érintéssel jard kezelések,
mint pl. egy injekci6 beadasa vagy a szajba helyezett eszkdz kiléndsen
felzaklathat egy autista embert. A viselkedésproblémak, a ,repkedd”
mozdulatok, a himmogés vagy egyéb hanghatasok egyarant a fajdalomra,
szorongasra vagy szenzoros tulterheltségre utalhatnak.

Vannak idésebb autista emberek, akik nem hajlandéak miifogsort hordani. Ha
az On éltal gondozott személynek miifogsora van, akkor kérje meg az orvost,
hogy rendszeresen ellen6rizze, nem okoz-e kidorzsol6dést. Mindegyik
m{ifogsoron legyen rajta a visel6je neve és batoritsa a gondozott személyt arra,
hogy éjszakara vegye ki a mifogsorat és helyezze vizbe.

Felkésziilés a fogorvosi latogatasra
A fogorvos felkeresése szorongast valthat ki, vagy akar traumat is okozhat az
autista emberek szédmara. Az aldbbiakban 6sszegyUjtottik, hogyan lehet
felkészllIni a fogorvosi latogatasra.

> Latogassanak el egyitt a fogorvosi rendelGbe és mutassa be a dolgozoknak
az On altal gondozott személyt. Lehet, hogy egynél tobb latogatasra is
szikség lesz.
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Magyarazza el, hogy mi fog torténni és gondoskodjon arrdl, hogy az illetével
legyen még valaki, akit nagyon jol ismer.

Haszndlion képeket, konyveket, szocidlis torténeteket® vagy egyéb
eszkdzoket, amikkel kénnyebben el tudja magyarazni, hogy mi fog térténni.

A fogorvossal ossza meg a korabbi tapasztalatokat és lassa el hasznos
tanacsokkal, pl. az illetd fél a furd hangjatdl. Az egészségugyi Utlevél
hasznélata is hasznos lehet (Id. 5. fejezet).

Azt is vegye figyelembe, hogy egyes autista emberek, a szenzoros
érzékenységik miatt, még életikben nem jartak fogorvosnal és soha nem
kaptak fogorvosi kezelést. Konnyen lehet, hogy teliesen Uj tapasztalat lesz
szamukra.

Folyamatos ellatas

>

Fontos a rendszeres felllvizsgalat, kilonésen, ha az illetd nem tudja
kommunikalni, hogy gondja van.

Ha On a napi tisztalkodasban is segit az illetének, akkor tartassa be vele a
rendszeres szajhigiéniat.

Magyarazza el neki, miért fontos a szajapolas, ha sziikséges, hasznaljon
kommunikacios segédleteket is.

Mutassa meg neki a fogmosas helyes madjat, a fogselyem hasznalatat stb. A
fogmosast foginyvérzés esetén is folytatni kell, mivel segit enyhiteni a
foginybetegségeket.

Gy6z8djon meg arrol, hogy az illet6 elégedett a fogkrém és a szajviz izével és
szagaval.

Rendszeresen ellendrizze, hogy nem kopott-e el az illetd fogkeféje,
gondoskodjon réla, hogy mindig legyen elegendd fogkrém, szajviz, fogselyem
stb.

Tanacsok gondozéknak és egészségiigyi szakembereknek

>

Gy6z8djon meg rola, hogy az On altal gondozott személy elégedett-e a
fogkeféjével. A fogkefékrdl érdemes kikémi a fogorvos tanacsat. (Egyes
elektromos fogkefék hangja vagy fénye zavard lehet.)

Bizonyos gyogyszerek szajszarazsagot okoznak, ami ndveli a fogszuvasodas
kockazatat.

Ha az illetbnek kiesett egy foga, akkor On keresse meg, hogy
megbizonyosodjon arrdl, hogy az illetd nem nyelte le.



ll-es tipusu diabétesz

A ll-es tipust cukorbetegség a diabétesz leggyakoribb formaja. Altalaban
idésebb korban alakul ki, amikor a hasnyalmirigy mar nem termel elég inzulint
ahhoz, hogy szabalyozni tudja a vércukorszintet vagy az illet§ szervezete nem
képes megfeleléen reagalni a megtermelt inzulinra. A dél-azsiai és a Karib-
térségbeli szarmazasuaknal 25 éves kor felett, az eurdpai szarmazasuaknal 40
éves kor felett mar jelent6s a ll-es tipusu cukorbetegség kialakulasanak a
kockazata.

Az inzulinhiany vagy a vércukorszint szabalyozasanak hianya tul magas
vércukorszintet okozhat, amit hiperglikémianak (magas vércukorszint)
neveznek. Okozhatja a nem megfeleld taplalkozas vagy ha valaki nem koveti
megfeleléen a diebétesz kezelést. A hipoglikémia enyhe formaja (az un.
,Nip6zas”) remegést, gyengeséget okoz és éhségérzetet valt ki, de ez
kezelhet6, ha az illetd valamilyen cukros ételt vagy italt vesz magahoz.
A hip6zas sulyosabb formaja aluszékonysagot és zavarodottsagot okozhat
vagy akar eszméletvesztést is. A diabetikusok tanacsot tudnak adni, hogy
hogyan kerulhet8 el a hipézas, mit kell tenni, ha mégis bekdvetkezne, illetve
hogyan lehet ellendrizni a vércukorszintet.

A ll-es tipusu cukorbetegség jeleinek felismerése

A ll-es tipusu cukorbetegség tlinetei fokozatosan alakulnak ki, ezért fontos,
hogy az aprd valtozasokat is észrevegyuk. A korai diagnozis és kezelés
csokkentheti a kés6bbi szdévédmények kialakulasanak kockazatat.
A leggyakoribb tlinetek az alabbiak:

fokozott szomjusagérzet,
gyakori, f6ként égjjeli vizelés,
fokozott faradékonysag,
fogyas és izomtdmegvesztés.

VvV V V V
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A diabétesz egyéb tunetei kdze tartozik:

agyeék korli viszketegség, vagy rendszeres gombas fertézés,
homalyos latas, amit a szemlencse elszirkllése okoz (halyog),
gorcsok,

székrekedés,

borfertézések.

vV V. V V V

A diagndzis leggyakrabban vér- és vizeletvizsgalatot, valamint terheléses
vércukorvizsgalatot is tartalmaz. A terheléses vércukorvizsgalatot megel6z6 12
oran at kertilendé bizonyos ételek és italok fogyasztasa, gyégyszerek szedése.
A terheléses vércukorvizsgalat elején megmérik a vércukorszintet, ezutan kell
meginni a glikozoldatot, majd két oraval késdébb Ujra megmérik a
vércukorszintet, tehat mindenképpen lesz egy kétdras varakozas.

A kezelés feliigyelete

A cukorbetegség sok esetben egészséges életmdddal, kiegyensulyozott
étrenddel, testmozgassal és az egészséges testsuly megdrzésével
megfeleléen kezelhetd. De lesznek, akiknek mar a kezelés elejétdl gydgyszert
kell szednilk a diabétesz kezelésére.



Az orvosok, egészségugyi szakemberek segitségével ki tudjak dolgozni a
cukorbetegség kezelési tervét, amely tartalmazza a kovetendd étrendet
csakugy, mint az életmaédvaltas elemeit, pl. a fokozott testmozgast.

A taplalkozasra, étrendre vonatkozo javaslatok soran legyenek tekintettel az
adott személy hatterére, igényeire és vegyék figyelembe, hogy milyen
mértékben képes valtoztatni szokasain. A tanacsok legyenek személyre
szabottak, a taplalkozasi javallatokat folyamatosan biztositsa a taplalkozas
terén képzett és kompetens egészséglgyi szakember.

A gyogyszeres kezelés lehet tabletta vagy inzulin injekcio. Fontos, hogy az illetd
egészségi allapotat gondosan nyomon kovessék, mivel a betegség
lefolyasanak progressziv jellege miatt a kés6bbiekben inzulinterapia is
sziikségessé valhat. Az egészségi allapot nyomon kévetésével megelézheté a
cukorbetegség szamos szovédménye. Kuilon figyelmet érdemel az illetd
vércukorszintje, vérnyomasa és vérzsirszintje.

Fontos felismerni és kezelni az illeté latasaval, szivével, veséjével,
idegrendszerével kapcsolatos esetleges panaszokat és odafigyelni a labfej
allapotara. Az illetd vegyen részt rendszeresen retinopatia-szlirésen és
figyeljink oda a depresszié jeleire is.

A cukorbetegség kezelésének szerves részét képezi az ismeretek gyarapitasa.
Ezt altalaban csoportos formaban szoktak biztositani. Egyes autista emberek
szamara nehézséget okozhat a csoportos képzésben valo részvétel, szamukra
egyéb maddszerrel biztositandé a tudas atadasa.

Autizmus-specifikus problémak a cukorbetegség kapcsan:

tinetek felismerése,

informéacié kommunikalasa kognitiv nehézségek esetén,
vervétel, vérvizsgalat, felllvizsgalatok,

étrendbeli valtozasok bevezetése,
edzésterv/mozgasterv kialakitasa,

a korhazi ellatas fokozott kockazata.

vV V. V V V V
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Latasromlas

Az autista emberek latasérzékelése — nem a latasélessége — gyakran
kulonbozik a tobbségétdl. A szenzoros érzékenység miatt gondot okozhat
szamukra az éles fény, egyes szinek vagy kulonb6zé fajtaju fények. A neonfény
kuléndsen gyakran okoz problémat, mivel vannak, akik érzékelik a villamgyors
felvillanasokat, a ,stroboszképszer(” hatast. Masokat az un. ,toredezett’ latas
jellemez, tehat els6sorban a részeket, toredékeket érzékelik, mintsem a teljes
képet. A vizudlisan ingergazdag kdrnyezet, amit sokféle mozgas és tobbféle
fényforras jellemez, kdnnyen tulingerelheti az érzékelésiket, ami szenzoros
tulterheltséghez és ennek kdvetkeztében 6sszeomlashoz vezethet.

Mindezek a nehézségek inkabb az autizmussal hozhatdak Gsszefliggésbe,
mintsem a korral. Vannak, akiknek sokat segit a szines lencséji vagy specialis
sz(rével ellatott szemUiveg viselése. Az alabbi rész az éregedéshez kapcsolodd
latasromlast irja le.

A gyakori szembetegségek kozé tartoznak a kulonféle halyogok, a
szirkehalyog, a zdldhalyog és az id6skori makuladegeneracié (AMD), amely
vaksagot is okozhat. Ezeknek a betegségeknek a leggyakoribb oka az
Oregedés.

Milyen hatassal lehet a megromlott latas egy idésebb autista emberre?

> Nehezen tudja elolvasni a leirt szdveget, jeleket.

> Nehezére esik hasznaini a vizudlis segédleteket, pl. kénnyen érthetd
anyagokat vagy képeket. Egyeseknek nehezére esik elolvasni azt, ami
korabban kénnyen ment nekik.

> Csokkent 6nallésag, pl. nem tud elvégezni egyes hazimunkakat.

> Fokozddé tarsas elszigeteltség, mivel nem tudja elolvasni a kézlekedési
jelzéseket vagy fel kell hagynia a hobbijaval.

>  Lehet, hogy mar nem tud a kedvenc id6téltésének hédolni.

A latasromlas jeleinek felismerése
Az adott személynek latasgondjai lehetnek, ha:

> felbosszantja, amikor megprébal elolvasni valamit, jelet vagy képet probal
felismerni,
>  elveszti az érdekl6dését a hobbija irant, ami jo latast igényel,
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pontatlanabba valik az irasa, kevésbé tud technikai eszk6zoket hasznalni,
romlik a térérzékelése; nekilitkdzik a butoroknak,

hunyorit vagy a szemét dérzsdli,

kék fatyol boritja a szemgolydjét,

kdzelebb megy az emberekhez vagy a targyakhoz.

A kezelés feliigyelete
Az invaziv kezelések, illetve azok, amelyek testi érintéssel jarnak, kiloéndsen
felzaklathatjak az autista embereket. Ezen az alabbiakkal lehet segiteni:

Felkészitjuk, elbre tajékoztatjuk az adott személyt, szamara is értelmezhet6
informaciét nydjtunk a latasvizsgalatrdl és a lehetséges kezelésrdl. Ezt
megtehetjik konnyen érthetd informacidval vagy a vizsgélatot abrézold
képekkel, stb.

Elmondjuk neki, hogy mire szamitson, mit fog tapasztalni, vagy példaul
megkérhetjliik a szemészt, optikust, hogy el6szor a kezén mutassa meg a
szemnyomas mérést.

(A szemnyomasméres soran rovid ideig levegét fujnak a szemgolydba. Ez
meglepheti vagy megijesztheti azt, aki nem szamit ra.)

A cukorbetegek évente vegyenek részt retinopatia-szirésen.

Tanacsok gondozdknak és egészségiigyi szakembereknek

>

Alkossuk meg az adott személy egészségugyi Utlevelét, ami tajékoztatja a
szemészt az illetd szem/latasvizsgalattal kapcsolatos  igényeirdl,
preferenciairdl, averzidirdl (az egészségugyi Utlevélrél az 5. fejezetben irunk
bévebben).

Az er6sebb - de nem kdzvetlen, vakito - fény, a hattérvilagitas segithet az
id8sebbeknek.

Kerlljuk a neonfény hasznalatat, mivel az autista embereket zavarhatja a
L,Stroboszkopszer(” villogas, amit masok nem feltétlendl érzékelnek.

A napszemiiveg vagy a szines lencséjli szemuvegek hasznalata csokkentheti
a vakité fényeket, a ragyogast, illetve a fényérzékenységet.

Az irott szOveg konnyebben olvashatd, ha vildagossarga hattérre fekete
betlikkel van kinyomtatva. Nagy betliket és kdnnyen olvashatd bettitipust
hasznaljunk.

A szemészt elbre tajékoztassuk az esetleges szenzoros érzékenységeirdl, pl.
ha az On 4ltal gondozott személy nem szereti, ha megérintik.
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> Ha szemcseppet kell hasznalnia, akkor tajékoztassuk a hasznalatarol — lehet,
hogy valakinek segitenie kell ebben.

> Az abécés betlikartyak hatuljan villogo fény, illetve a piros/zdld késziltségjelzd
fények is zavardak lehetnek szamukra. (A magyar forgalmazasban nem
elérhet6 eszkozok.)

Hallasromlas

Egyes autista embereknek nehézséget okoz a szenzoros ingerek feldolgozasa,
ami befolyasolja a hallasukat. Lehet, hogy nem tudjak megszirni a hallott
hangokat és zajokat, emiatt nehezikre esik kisz{rni a hozzajuk sz6lok hangjat
a hattérzajbol. Ezek a nehézségek inkabb az autizmushoz, mintsem a korhoz
kothetéek. Az alabbi rész a korhoz kéthetd hallasromlast irja le.

A 60 év feletti emberek t6bb mint 50%-anal tapasztalhatd valamilyen
hallasromlas, az autista emberek kdrében pedig az atlagosnal is magasabb a
valamilyen hallasprobléma gyakorisaga.

Az Oregedéssel egyltt jaré hallasromlas nem ,gyogyithatd”, de a modern
hallokészilékek hatalmas segitséget jelentenek.

Hogyan érinthetik a hallasproblémak az id6sebb autista embereket?
Az autista emberek kommunikacidjanak fontos részét képezhetik a hangok,
még akkor is, ha alapesetben nem szavakkal kommunikalnak.

Ha valaki nem tud részt venni csoportos programokban vagy beszélgetésben,
akkor elszigetelédik. Ha az illet6 masokkal egyutt lakik, akkor veszithet
népszer(iségébdl és elveszitheti a baratait, ha példaul nagyon hangosan
hallgatja a tévét vagy ,figyelmen kivil hagyja”, amit mondanak neki. A gyengébb
kognitiv képességekkel rendelkezd személyek raadasul nem értik, hogy miért
nem hallanak jol, ez frusztraciot és depresszidt okozhat. A hallasromlas a testi
épségét is veszélyeztetheti, pl. ha nem hallja meg a szdbeli utasitasokat, a
veszélyre figyelmeztetd hangokat vagy a forgalom zajat.



Mirél lehet észrevenni a hallas romlasat?
Az adott személynek hallasgondjai lehetnek, ha:

vV V V V

vV V V V

frusztralja, hogy masok ,motyognak”,

arra kérik az embereket, hogy ismételjék el, amit mondtak,

nyilvanvaléan nehezlkre esik megérteni masok beszédét zajos helyeken,
nem érdeklik azok a csoportos programok, amikben meg kell hallgatni a
tébbieket,

figyelmen kivil hagyja a szobeli utasitasokat,

ragaszkodik hozza, hogy nagyon hangosan hallgasson zenét vagy a tévét,
nehezére esik vagy nem hajlandé telefonalni,

ugy tlinik, nem észleli a forgalom zajat, az ébresztorat vagy a késztilékek
hangjat,

elveszti érdeklédését a zenehallgatas irant.

A kezelés feliigyelete
A hallasproblémat okozhatja a halléjaratban felgytlemlett fllzsir, de az ok lehet
az 6regedéssel jard hallasromlas is.

Ha valakinél 6regedéssel jard hallasromlas tapasztalhatd, akkor a haziorvos be
szokta elklldeni a szakrendelésre, ahonnan beutaljak a koérzeti audioldgiai
szakambulancian torténd hallasvizsgalatra, illetve annak megallapitasara, hogy
milyen hallokészuléket hasznalhat. Ez nehézségekbe Utkdzhet, kiildndsen, ha
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az illeté nem kedveli, ha megérintik vagy elére nem lathaté vizsgalatokat
végeznek el rajta. A nem beszél6 és a sulyos értelmi fogyatékossaggal élé
emberek szamara nehézséget okozhat az is, hogy a vizsgalat soran megfeleld
visszajelzést tudjanak adni.

Az invaziv kezelések, illetve azok, amelyek testi érintéssel jarnak, kiloéndsen
felzaklathatjdk az autista embereket, de ezek elkertlhetetlenek lehetnek ahhoz,
hogy javitani lehessen az illet6 halldsan. A hallasromlast nem lehet
meggyogyitani, de sok eszkdéz all a rendelkezésikre, ami jelentésen
megkonnyitheti az életliket. Az alabbiak is ebbe a kdrbe tartoznak:

a hallokészlilékek elényosek lehetnek, de lehet, hogy tllsagosan bosszantéak
az id6s6d6 autista felnéttek szamara,

telefonhangositdk és kihangositdk, egyéb segédberendezések,

a beszéd ,olvasasa” (mint pl. a szajrdl olvasas vagy a kommunikacio
kiegészitése vizualis segédletekkel),

a komyezet megvaltoztatasa: a hattérzaj csdkkentése vagy hangelnyel6
padldburkolat hasznalata,

a cochlearis implantatumok matéti beavatkozast igényelnek, tehat
problémasak. Az implantatumok sem tudjak visszaallitani a megfelel6 hallast
és nehézséget okozhat az eszkdz hasznélatahoz torténd alkalmazkodas.

Tanacsok gondozoknak és egészségiigyi szakembereknek

>

Miel&tt idéskori hallasveszteségre gyanakodnank, ellendriztessik, hogy nem
csak a flilzsir gyltlemlett-e fel a halljarataban.

A vizsgalatok megkezdése el6tt magyarazzon el az illetének mindent, hogy el
tudja viselni, ha megérintik, valamilyen eszkdzt vagy anyagot hasznélnak, a
varhat6 hangokat, zajokat.

Gyd6z8djon meg arrol, hogy az illetd tudja, mit vamak el t6le, illetve azt is, hogy
megfeleld visszajelzést tud-e adni a vizsgalatok soran.

Mielétt beszélni kezdene hozza, gyézédjon meg arrdl, hogy az illeté Onre
figyel.

Tisztan, érthetéen beszélien, de ne tul lassan. Ne tulozza el az artikulaciot!
Hagyjon elég id6t arra, hogy feldolgozza a hallott informaciét! Ellenérizze, hogy
valéban megértette-e.

Egyszerli nyelvezetet haszndljon, kerilie a szakzsargon és a metaforak
hasznalatat.



> Ne kiabaljon!

> Egyes autista emberek szdméra gondot okoz a verbdlis informacio
feldolgozasa. Amennyiben sziikséges, az elmondottakat probalia meg
kiegésziteni vizudlis segédletekkel, szocidlis torténetekkel vagy egyéb
kommunikaciés segédletekkel. A jelnyelv barmely formaja nehézségekbe
utkdzhet, mivel er6sen épit az arckifejezések, gesztikulacio és testbeszéd
hasznélatara — korantsem biztos, hogy az illeté mindezeket kdnnyen megérti.
Azonban vannak autista emberek, akik tudnak jelelni, kérdezzen ra erre a
vizsgalat el6tt.

> Szamos kommunikacios segédletet hasznalhat. Az alabbi oldalon bévebben
olvashat ezekrél: www.autism.org.uk/visualsupports (az oldal angol nyelvi).

A fenti tanacsokon kivill azt javasoljuk, mindegyik On altal tamogatott
személynek készitse el az egészséglgyi Uutlevelét. Az udtlevélbél az
egészségulgyi szakember megismerheti az adott személy hallasvizsgalattal és
a hallokészilékekkel kapcsolatos igényeit, preferenciait és averzioit
(az egészségugyi utlevélrdl Id. bévebben az 5. fejezetben).

Szivroham

A legtdbb esetben szivkoszoruér-betegség — az artériak falan felgyulemlé
lerakodasok kovetkeztében kialakuld érszlkilet — okozza a szivrohamot.
Ha a lerakodasbol leszakad egy darab, akkor ez vérrdg kialakulasahoz
vezethet, ami elzarhatja a szivkoszorueret, ami szivrohamot, mas néven
szivinfarktust okoz.

A szivroham jeleinek felismerése

A szivrohamba bele is lehet halni, de emellett kimondottan fajdalmas és ijeszt
is tud lenni. Lehet, hogy az illeté mellkasi fajdalomra vagy diszkomfortra
panaszkodik, ami kisugarzik a karjaiba, nyakaba, allkkapcsaba, hataba vagy
gyomraba is. Egyesek er6teljes fajdalmat vagy szoritast éreznek, mig masok
minddssze enyhe kellemetlenségre panaszkodnak. Es olyanok is vannak, akik
semmilyen fajdalmat nem éreznek a szivroham soran.
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Egyéb tlnetei lehetnek az alabbiak: szédullés, légszomj, szirke bbérszin,
verejtékezés, hanyinger vagy hanyas.

Hogyan segithetiink egy idésebb autista embernek, ha szivrohama van?

Ha éppen oft van, amikor az autista emberen a szivroham tlneteit lehet
tapasztalni, akkor el8szor hivja a mentéket, majd ezutan igyekezzen nyugalmi
allapotba helyezni &t és On is érizze meg hidegvérét! Ne hagyja egyediil, de ha
tudja, hogy milyen gyégyszereket szed, és nem jelent veszélyt szamara, akkor
adjon neki egy 300 mg-os aszpirin ragotablettat.

A mentdsok EKG-vizsgalatot fognak végezni. A ment6soket a lehetd
leghamarabb vilagositsa fel az illeté szenzoros érzékenységérdl, még miel6tt
bekapcsolnak a ment6autd szirénajat. Magyarazza el az autista személynek,
hogy miért kell elektrodakat helyezni a testére, miért kell el6tte hideg zselével
bekenni a testét. Magyarazza el neki, hogy az egész nem tart sokaig és a
vizsgalat soran igyekezzen elterelni a figyelmét. Igyekezzen megnyugtatni, ha
oxigénmaszkot adnak ra. Mindvégig vilagositsa fel arrdl, mi torténik, és a
mentésoket is tajékoztassa az adott személy igényeirdl és a varhato reakcioirdl.

A kérhazban tébbféle kezelésben is részesiini fog, pl. szivritmusmérére fogjak
kotni, ami azt jelenti, hogy drétok légnak majd a mellkasan. Lehet, hogy tobb
napra is a kérhazban tartjak. Tajékoztassa az egészségugyi szakembereket
arrdl, ha az illet6 szamara stresszt okoz a berendezések, miszerek sipold
hangja, villogé fénye. Kérdezzen ra, hogy a méréeszkdzok kijelzéjét el lehet-e
forditani vagy le lehet-e halkitani a berendezések hangjat. Lehet, hogy késébb
futépadon vagy szobabiciklin is végeznek rajta terheléses vizsgalatot. Lehet,
hogy vérvétel és gydgyszer szedése is sziikségessé valik.

A fent leirt valamennyi vizsgalat és kezelés érintéssel, anyagokkal vald

érintkezéssel és zajokkal jar egyutt, ami stresszt okozhat, és vannak koztuk
invaziv beavatkozasok is. Ha az egészségugyi ellatast és a kornyezetet is
moédositani lehet annak érdekében, hogy csdkkentse az autista ember
szorongasat, akkor ez nagyban hozzajarul a gyogyulasahoz, felépiiléséhez. Az
adott személy szamara legkénnyebben értelmezheté kommunikacios eszkzok



hasznalataval tudassa vele a lehet6 legtdbbet arrdl, hogy mi miért torténik vele,
melyik vizsgalat mennyi ideig tart, illetve meddig kell a kérhazban maradnia.

Folyamatos ellatas

Kérje, hogyha lehet, ritkan vagy keveset cserélédjon az orvosi és a névér garda,
és ha az On altal gondozott személy igényli, akkor — amikor csak lehetséges —
mindig legyen mellette valaki, akit jol ismer és akiben megbizik. Ez egyrészt
megnyugtaté hatassal lesz ra, masrészt a kommunikaciot is megkoénnyiti.
Amikor kiengedték az illetét a kérhazbdl, akkor segitsen elkésziteni a
gondozasi, kezelési tervét.

Inkontinencia

Idésebb korban sokaknal el6fordul, hogy egyre kiszamithatatlanabba valik a
huagyhdlyaguk mikodése; egyre gyakrabban tapasztaljak, hogy nem jelzi a
vizelési ingert. El6fordul, hogy gyakrabban jarnak a mosddéba, akar tébbszor is
az éjszaka folyaman.

Ezt vizelet-inkontinencianak nevezik, és ugyan gyakoribb a nék kérében, de a
férfiakat is érinti. 1d6s korban sok férfit érint a prosztata megnagyobbodasa, az
inkontinencia ennek is lehet az egyik jele.

Az inkontinencianak egyéb formai is vannak, pl. a székletinkontinencia.
Az inkontinencianak barmelyik formajardl is legyen szd, fontos, hogy az illeté
felkeresse a haziorvosat, mivel egyes esetekben gyodgyithatd, vagy van
valamilyen megnyugtatdé megoldas a helyzet kezelésére. Az inkontinencia mas
egészséglgyi probléma tiinete is lehet.

Az inkontinencia jeleinek felismerése
A késztetéses inkontinencia jelei az alabbiak is lehetnek:

> stresszinkontinencia: akinek stresszinkontinenciaja van, elkezd agyba
vizelni vagy eléfordulhat nala testedzés, k6hégés, nevetés vagy tisszentés
kdzben vizeletszivargas.

> késztetéses inkontinencia: akinél hirtelen vizelési ingerek jelentkeznek, és

sokszor nem érnek el id8ben a mellékhelyiségig. Ezt kivalthatja hugyuti
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fert6zés vagy idegrendszeri probléma is, amelynek kdvetkeztében az agy mar
nem tudja kontrollalni az ingert, hogy elég ideje legyen a személynek, amig a
mosdaba ér.

A késztetéses székletinkontinencia jelei k6zé tartoznak az aldbbiak:

> hirtelen fellépd érzet, hogy az illetének sirgésen el kell jutnia a
mellékhelyiségbe, ami gyakran azzal jar egyiitt, hogy mégsem ér oda id6ben,

> passziv inkontinencia — amikor valaki minden el6zetes figyelmeztetés nélkil
székletet Urit,

> székletis tavozik a bélgazzal.

Vannak betegségek, amikkel egyditt jar, hogy valaki teljes mértékben elveszti az
uralmat a székletiritése felett. Ha a fenti tlinetek barmelyike rendszeresen
jelentkezik egy idésebb embernél vagy diszkomfortot, fajdalmat tapasztal, akkor
haladéktalanul keresse fel a haziorvosat. Erdemes 1-2 héten at irasban vezetni,
mikor akadt gond, hogyan valtozott az étrendje, hogyan szedte a gyogyszereit
stb.

Egy inkontinens idésebb autista ember gondozasa

Azok az autista emberek, akiknél vizelet-
vagy székletinkontinencia alakul ki,
valészinlleg viszolyogni fognak a
vizeletUktdl és a székletikt6l és nehezen
fogadjak el az inkontinencia betétek,
nadragpelenkak vagy a gumilepedd
hasznalatat.

Az aldbbiakkal segithet az On Aaltal
gondozott személynek:

> ha lehetséges, értesse meg vele, mi
torténik a testével,

> készitse fel a vizsgalatokra, amit
altalaban egy névér végez, aki felméri




a folyadékbevitelt és az inkontinencia mértékét, felirjia a szlikséges mennyiségi
betétet,

> haazillet6 bentlakasos otthonban
lakik, akkor batoritsuk arra, hogy jelezze a gondozoéjanak, ha segitségre van
szuksége, és azonnal kapjon is segitséget,

> tapintatosan kezeljlk a helyzetet, kilénésen, ha az illet§ viszolyog a
vizeletétdl/székletétdl,

> tdmogassuk a kezelést, amelybe
beletartozhat az étrendvaltas, a medencetorna vagy a hugyhodlyag tomaja,

> tovabbi vizsgalatokra kisérjik el a korhazba, ha az inkontinenciara szedett szer
nem hasznal.

Esettanulmany

Juliat el6szor inkontinenciaval, majd méhrakkal diagnosztizaltdk. Kezdetben a
korzeti névér mérte fel az allapotat és inkontinencia betétekkel latta el. Julian
hiszteroszkopiat és hiszterektomiat végeztek el, ezt kdvetéen az inkontinenciaja
sulyosbodott.

A kérhazban tovabbi vizsgalatokat irtak el Julianak, de id6kézben inkontinencia
nadragpelenkat irtak fel neki, amit els6sorban sulyos mozgasszervi probléma
esetén javasolnak, de a gondozdék medfigyelései és tapasztalatai alapjan
Julianak, kulonésen éjszakara, a nadragpelenka volt a legmegfelel6bb,
legkényelmesebb megoldas. A korhazi dolgozok azdta is inkontinencia
nadragpelenkaval latjak el Juliat, amit a haziorvosa ir fel. Julia tovabbra is
hasznalja az inkontinencia betéteket is, amikor az a megfelel6 - ezt a korzeti
névér irja fel neki.
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Tanacsok gondozéknak és egészségiigyi szakembereknek
> Alkossa meg az illetd egészségugyi utlevelét, amibdl a szakemberek
megismerik az adott személy inkontinenciajaval kapcsolatos igényeit,
preferenciat és averzioit.
> Irasban régzitse, mikor fordult eld inkontinencia, nappal vagy é&jiel, és azt is,
hogy mi tortént elétte vagy utana. Ebbdl kiderllhet, hogy betegség okozza-e
az inkontinenciat vagy valamilyen viselkedésbél fakadd oka van.

Klimax

A menopauza akkor kezd&dik, amikor egy n8 szervezetében lecsdkken az
Osztrogén és a progeszteron (hormonok) szintje, melynek kdvetkeztében a
teste mar nem termel tobb petesejtet. A havi vérzés (menstruacio) is
abbamaradhat, de leggyakrabban csak egyre ritkdbba valik, egyre
hosszabbodik a ciklus, mignem a vérzés teljesen abbamarad.

A legtdbb nd 40 és 55 éves kora kdzott kezd el klimaxolni, de ez korabban vagy
késbbb is bekdvetkezhet. Ha valakinél kimondottan koran jelentkezik a
menopauza, akkor ez megndvelheti a késébbiekben az idéskori csontritkulas
vagy szivbetegség kockazatat.

A menopauza tlinetei kdzé tartoznak az alabbiak:

ritkuld vagy rendszertelen menstruacio,
héhullamok,

gyakori hangulatingadozas,
ingerlékenység,

éjszakai verejtékezés,
hlvelyszarazsag.

vV V. V V V V

A testi tlneteken kivll vérvizsgalattal megallapithatd, hogy egy nénél
megkezdddott-e a menopauza.



Az id6sebb autista n6k gondozasa a klimax idején

A menopauza hormonalis valtozasai altal kivaltott testi és érzelmi valtozasok
letaglézo erejliek is lehetnek. Ha On egy idésebb autista nérél gondoskodik,
akkor fontos, hogy a lehet6 leghamarabb és legjobban megértesse vele ezeket
a valtozasokat. Kénnyen érthets flizetek is elérhetéek, a szocialis torténetek
hasznélata is segithet. Alljon készen arra, hogy észintén tudja megvalaszolni az
illeté kérdéseit, az 6 igényeihez igazitsa a nyelvhasznalatat.

Ha az On éltal gondozott nét négydgyaszati vizsgalatra utaljak be, akkor elétte
feltétlendl értesitse az egészséglgyi dolgozokat az illeté szenzoros
érzékenyseégérdl. Ha a holgy cselekvéképes, vagyis donteni tud a vizsgalatokrol
és a kezelésrél, akkor segitsen megérteni neki a lehetéségeket, illetve azt is,
hogy melyik mivel jar egyutt.

A legtdbb nd esetében nincs sziikség arra, hogy kezeljék a menopauza tiineteit,
kivéve, ha rendkivul erételjesen jelentkeznek vagy jelentésen befolyasoljak az
életminGségét.

Gy6z6djon meg arrdl, hogy az illetd kell6 mennyiségl asvanyi anyagot visz be
az étrendjével, mivel ez sokat segit az altalanos egészségi allapota
megdrzésében. Ellendrizze, hogy a hdlgy szikség esetén igénybe tudja venni
dietetikus segitségét. A rendszeres testmozgas is segit, valamint érdemes
meggy6z&dni arrdl is, hogy a lakhelye, életvitele a lehetd legkevésbé legyen
stresszes.

A n6k néhany szazalékanal a menopauzaval egyltt jaré hormoningadozas
egészen szélsbséges valtozasokat is okozhat. Naluk leginkabb
hormonhelyettesitd terapiat (HRT) alkalmaznak. A HRT szédmos kiszerelési
formaban elérhets: tabletta, krém, gél, tapasz vagy akar implantatum
formajaban is. A HRT alkalmazasa legtdbbszor tiz évnél rovidebb ideig tart, de
akar hosszutavon is alkalmazhaté.

A szélsGségesebb tinetek kdzé tartozhatnak a sulyos hangulatingadozasok
és/vagy kognitiv valtozasok (fokozott feledékenység, zavarodottsag, valaki a
legegyszer(ibb utasitasokat sem érti meg). Mindezt befolyasolhatja az adott
holgy lelkiallapota, kdrnyezete vagy életminésége a menopauza ideje alatt, de
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biolégiai tényezdk is allhatnak a hattérben. Ha kétsége mertine fel, feltétlendl
tajékoztassa a holgy haziorvosat, aki tovabbi kivizsgalasra utalhatja be 6t.

Tanacsok gondozoknak és egészségligyi szakembereknek
> A menopauza tiinetei kezelhetdek — ha aggalyai meriiinek fel az On Altal
gondozott nd tunetei kapcsan, akkor kérje ki szakember tanacsat.
> A menopauza megjelenése kivald alkalom arra, hogy az illet6 telies
allapotfelmérésen és egészseégligyi kivizsgalason essen at.

Mozgasszervi nehézségek

A Kkorlatozott mozgasképesség gyakori probléma az iddések korében.
Az izlletek rugalmassaga és az izomer6 is lecsdkken, a test merevebbé valik
és az ember egyre kevésbé mozog magabiztosan. Gyakoribba valik az elesés,
a csonttérés, kildbnésen a medence- és a csuklotorés. A csokkent
mozgasképesség jelentésen befolyasolhatja az illetd 6nallésagat, valamint azt
is, hogy mennyire tudja elvégezni a hétkdznapi feladatokat.

A mozgasszervi nehézségek jeleinek felismerése
Figyeljen oda az alabbiakra:

> romld egyensulyérzék — ratdmaszkodik a butorokra, a falra, séta kbzben?
Mindezt a rosszabb egyensulyérzék vagy latasprobléma is okozhatja.
lassabb, lelassult mozgas,

nehezen all fel, nehezére esik a Iépcsd hasznalata,

nehezére esik bemaszni a kadba, tiltakozik ellene,

merev jaras, féleg felkelés utan,

tobbszor, rovidebbeket Iép,

nehezére esik a lehajlas, pl. a cipé felvétele,

gyakrabban elesik,

nehezen tudja megmarkolni vagy felemelni a targyakat,

nehezére esik a mosdas, a vécépapir hasznalata, nehezebben éri el egyes
testrészeit,

V V. V V V V V V V



> légszom;j (kifogy a szuszbdl), amit okozhat a faradtsag vagy a mozgas
kivaltotta szorongas is. Légszomj esetén az illeté minden esetben keresse fel
a haziorvosat.

Mozgasszervi problémaval kiizdé idésebb autista ember gondozasa

Amennyire csak lehet, tamogassuk, 6szténozzuk az idésebbek aktivitasat, hogy
csokkentsiik kiszolgaltatottsagukat. Ha egész napokat egy székben toltenek,
akkor a depresszion tul ez mentalis és fizikai leéplléshez fog vezetni. Az
aldbbiakban 6sszegyUjtéttink néhany gyakorlati tanacsot arra, hogyan
konnyithetjik meg egy idésebb autista ember életét, akinek gondjai vannak a
mozgassal.

> Ismerjuk meg az emel6szerkezeteket, eszkdzoket, fokozatosan vezessuk be
ezek hasznalatat. Egy korosodd autista ember érzékenyen reagalhat egyes

> szenzoros ingerekre, a nyomasra, a gépek zajara, szagara vagy az
anyaganak a tapintasara. Lehet, hogy az & érdekében mddositani kell a
hasznalhat6 eszkdzon vagy alternativ markat, megoldast kell keresni.

> Gy6z6djon meg arrdl, hogy a széke, agya megfeleld magassagu és kelld
alatdmasztast biztosit.

> Biztositsunk elegend6 helyet a kerekesszék, a manké vagy a sétabot
hasznalatahoz.

>  Ellendrizzik az asztalok, polcok, kapcsoldk, berendezések magassagat.
Ahol csak lehet, bel- és kiltéren egyarant, hasznéljunk csuszasgatlo
burkolatot.

> Gy6z6djon meg arrdl, hogy a flrdészoba biztonsagosan hasznalhato.
Ahol lehet, hasznaljanak széket a zuhanyzdban. A vécé, a zuhanyzé és a kad
mellett egyarant legyen kapaszkodo.
Vészhelyzet esetére legyen zsindros vészcsengd.
A padlé mindig széraz és cseppmentes legyen.
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Folyamatos ellatas

Az oOregedéssel parhuzamosan fokozottabb segitségre lehet szilksége az
autista embernek a mozgashban. Figyeljlink a valtozasra utalé jelekre. Amikor
csak lehet, kérdezzik meg az illetét, hogy mi az, ami nehézséget vagy fajdalmat
okoz szamara. Ha segit, hasznaljunk kommunikacios segédeszkozoket.

Tanacsok gondozéknak és egészségiigyi szakembereknek

>  Folyamatos kommunikacio: segitsen megértetni vele, mi és miért torténik a
testével.

> Ha visszautasitja a segédeszkdzok hasznalatat, akkor igyekezzen kideriteni,
hogy ez nem valamely szenzoros érzékenységéhez kapcsolddik-e.

> Konnyen érthet§ anyagok vagy a szocidlis torténetek segitségével
kdnnyebben elmagyarazhatia, hogy hogyan és miért érdemes
segeédeszkdzoket hasznaini.



Parkinson-kor

A Parkinson-kor progressziv lefolyasu betegség, amit az agysejtek elhalasa
okoz, ami befolyasolja a dopamin termelését, melynek kdvetkeztében lelassul
a mozgas. A Parkinson-kort nem lehet gydgyitani, de nem okoz halalt, viszont
a tinetek idével sulyosbodnak.

A Parkinson-kor jeleinek felismerése

Szamos, kulonféle tinet is utalhat a Parkinson-kérra. Ezek rendszerint
fokozatosan, altalaban 50 éves kor felett kezdenek megjelenni, bar
fiatalabbakat is érinthet.

A Parkinson-kér egyes tlneteit nehéz megkllonbdztetni az autizmustol.
Példaul, ha valaki megtorpan a kiiszob elétt, akkor ez lehet az autizmushoz
kothetd ,atmenettel kapcsolatos” nehézség, de utalhat a Parkinson-korra is. Ha
valaki mar régota gyogyszert szed, akkor a hosszu tavu gyogyszerszedés
mellékhatasait ne tévesszik 0ssze a Parkinson-kér alabb felsorolt kilonféle
tineteivel:

Remegés — altalaban az egyik kézzel kezdédik.

Lassulé mozgés, ami idével egyre romlik.

Izommerevség, pl. nehezen all fel Gltébdl vagy legurul az agyrol.
Ujjremegés.

Csoszogo jaras.

Megvaltozik a kézirasa, hangja.

vV V. V V V V

Az egyéb tinetek kdrébe tartoznak az alabbiak:

alvaszavarok,
székrekedés,
vizelet-inkontinencia,
depresszio,

romlé emlékezet,

vV V. V V V
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Ha valaki id6sebb, legyengllt az allapota és Parkinson-koérja is van, akkor
tarsuld betegségek is kialakulhatnak nala. Ezek a tarsuld betegségek, mint pl. a
tidégyulladas, azok, amik halalt is okozhatnak.

Hogyan érinthet a Parkinson-koér egy idésebb autista embert?
Egy id6sebb autista embernek mar eleve lehetnek bizonyos motoros vagy
mozgasszervi gondjai, amit tovabb sulyosbitanak a Parkinson-kér tinetei.

Depresszid, szorongas, alvasproblémak is jelentkezhetnek. Az egyre romlo
motoros kontroll miatt a beszédik egyre kevésbé artikulalt, kézirasuk egyre
nehezebben olvashatéva kezd valni. Megfigyelhetd az is, hogy az illetd
testtartasa egyre romlik és egyre kevésbé tudja kontrollalni az arckifejezéseit.

A Parkinson-kor tlinetei frusztraciét valthatnak ki, mint ahogy az is, hogy az illet
nem érti, hogy mi torténik a testével. Mindkettd viselkedésproblémakhoz,
duhkitorésekhez vezethet.

A Parkinson-kér gyogyszeres kezelése nehézségekbe Utkdzhet, ha az illetd
antipszichotikumokat is szed. A kétféle gyodgyszer egyensllyba hozasa
szakembert igényel, az 6 dontésétdl fligg, hogy melyiknek a szedése élvez
els6bbséget.

Egy idésebb, Parkinson-kéros autista ember gondozasa

Ahol csak lehet, vezessik be a segédeszkdzok hasznalatat. Egy id6sebb
autista embernek segitségre lehet szilksége a segédeszkdzok, mint pl. az
emel@szerkezet, kerekesszék vagy a lépcsbéfelvond hasznalatahoz.

Az On altal gondozott személynek specidlis gyakorlatot vagy étrendet irhatnak
eld, amit be kell épiteni a mindennapi rutinjdba. Ezeket a valtozasokat beszélje
meg az orvosaival, terapeutaival, hogy megértsék az esetleges szenzoros
nehézségeit, illetve azt, hogy az illetd mennyire képes megbirkozni a
valtozassal.

Az elesés is potencialis veszélyt jelenthet, gy6zddjon meg arrdl, hogy a
kornyezet legyen jol megvilagitva és amennyire lehet, minimalizalja a fizikai
akadalyokat.



Az On altal gondozott személy segitségre szorulhat abban, hogy meg tudjon
birkézni az allapotaval egyltt jard depresszioval vagy szorongassal. Ezt is
vitassa meg az orvosaival, és ha lehetséges, akkor az On &ltal gondozott
személlyel és a kozeli hozzatartozéival is. Gy6z6djon meg arrdl, hogy
mindegyik, gyogyszert felird orvos tud az illeté altal szedett Gsszes tdbbi
gyogyszerrdl is.

A tlnetek kezelésére ritkan alkalmaznak miitéti beavatkozast. Ha mégis ezt
javasolnak, akkor gy6z6djon meg arrdl, hogy az 6sszes egészségugyi dolgozé
tisztaban van azzal, hogy mindez mivel jar: nem csak maga a beavatkozas fogja
felzaklatni és nehézségek elé allitani a személyt, hanem mindaz, ami a kérhazi
ellatassal egydtt jar.

Tanacsok gondozoknak és egészségiigyi szakembereknek
> Kulcsfontossagu, hogy a gydgyszert pontosan az el6irt idében szedje be a
paciens, mivel a tul koran vagy kés6n beszedett gyogyszer egyarant gondot
okozhat.

Stroke

A stroke azt jelenti, hogy részlegesen megsziinik az agy vérellatasa, ami az
agysejtek karosodasahoz vagy elhalasahoz vezethet. A stroke-ot kdvetden az
illetd féloldalas zsibbadtsagot, gyengeséget vagy bénulast tapasztalhat.
El&fordul, hogy a beszéde kevésbé lesz artikulalt és nehezen talalja a megfelel
szavakat vagy nehezen érti meg a beszédet. Egyeseknek homalyossa valik a
latasa vagy elvesztik azt, masok zavarodotta, bizonytalanna valnak. A stroke
maradando egészségkarosodast vagy akar halalt is okozhat.

Hogyan érinthet a stroke egy idésebb autista embert?
A stroke testi és szellemi kovetkezményekkel is jarhat, az illeté korabbi
egészségi allapotatdl és a stroke sulyossagatal figgéen.

Az On altal gondozott személynél gondolkodasi nehézségek léphetnek fel,
melybe beletartozik a rovidtavd memodria elvesztése, a feledékenység,

a lelassult gondolkodas, valamint a figyelem fenntartdsahoz kapcsol6dé
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problémak. Befolyasolhatja azt is, hogy az illetd milyen mértékben képes
kiszlrni a zavar6é tényezdket, mint pl. a hattérzajt vagy a fényeket. Ezen
tulmenden az észlelését is befolyasolhatja, ami zavarodottsagot okozhat.

A fentiek lehetnek muld vagy fokozatosan enyhulé problémak, de az is lehet,
hogy tartésan fennmaradnak. A nyelvi képességek esetleges romlasaval
kiegészulve tovabbi kommunikaciés nehézséget okozhatnak. Kildéndsen
megnehezitheti a helyzetet, ha az id6s embernek mar eleve voltak gondjai ezen
a téren.

A stroke tarsasag honlapjan (http://www.stroketars.hu/celok.aspx?web_id)
részletes informaciét talal a tovabbi, esetlegesen felmerilé problémakrél és a
kezelés maodjairdl.

Az idésebb autista emberek gondozasa a stroke utan

A stroke minden esetben vészhelyzetet jelent, a gyors orvosi ellatas pedig
mérsékelheti az okozott kart. A kérhazi kezelésbe kulonféle vizsgalatok is
beletartozhatnak, pl. vér- és rontgenvizsgalat, képalkotd eljarasok, amikrél mind
elére kell tajékoztatni a pacienst. Egyesek teliesen felépilnek egy stroke-ot
kovetden, de a tdbbségnél maradando egészségkarosodast okoz.

A stroke-ot kdvetéen az On éltal gondozott személy korhazi ellatasra fog
szorulni. A kérhazi dolgozdkat tajékoztatni kell arrdl, hogy a paciens autista,
illetve arrdl is, hogy ez miként befolyasolta a gondolkodasat és a
kommunikaciojat a stroke-ot megeléz6éen. Fontos, hogy a dolgozdék pontos
informaciokat kapjanak az illetd viselkedésérdl és képességeirdl (pl. a
szenzoros nehézségeir6l, az expressziv és receptiv. kommunikacios
képességeirdl), hogy a stroke 4&ltal okozott valtozasok felismerhetdek,
egyértelmliek legyenek. Ezen informéacidk hianydban nagyon nehéz
klldnbséget tenni a kozott, hogy mi tudhatd be a stroke-nak és mi az
autizmusnak.

Ha a kérhazi dolgozok tudnak a szenzoros nehézségekrol, akkor lehet, hogy
észszer(i valtoztatasokat fognak végrehajtani a paciens kortermén,
kornyezetén, étrendjén stb.


http://www.stroketars.hu/celok.aspx?web_id

A pacienst megnyugtathatja, ha az ismer&sei meglatogatjak a kérhazban.

A terapia részeként feltehetéen sor kerll gyogyszeres kezelésre is, amit akar
infuziéban is adhatnak, tovabba el6fordul majd vérnyomasméreés, beszéd-,
fiziko- vagy foglalkoztato terapia is. A gondozott személy valészinlileg tovabbi
kezelésekben is részesll majd, hogy megelézzék a stroke megismétiédését. A
kezelésben dietetikus, szemész, pszicholdgus és pszichiater is részt vehet és
sziikség lehet kontinencia vagy urologiai névér kozremikoddeéseére is.

A fentiek kovetkeztében jelentésen megvaltozik az idésebb autista ember
napirendje és az is, hogy miben szorul segitségre. On sokat tehet azért, hogy
megeértesse, elfogadtassa vele a korulotte lévé szamtalan Uj embert, a
kezeléseket, eljarasokat. Egy képes naptar elkészitése elényds lehet szamara,
ami emlékezteti arra, mi mikor torténik, kik lesznek ott. Fontos, hogy irasban
rogzitse, mikor milyen kezelés tértént. Gy6zédjén meg arrdl is, hogy On is kap
elegendd segitséget, mivel egy stroke-on atesett beteg ellatasa, gondozasa
testileg és szellemileg is kimerit6 feladat.

Tanacsok gondozéknak és egészségiigyi szakembereknek
Haromféleképpen is fel lehet ismerni, ha valaki stroke-ot kap. Ha a harom tiinet
kozul barmelyik fennall, azonnal hivja a mentdket!

1. Kimondottan féloldalas gyengeség lathaté az arcan: Tud mosolyogni?

2. Lebiggyed a szeme vagy a szaja?

3. Gyengeség a karjaban: Fel tudja emelni mindkét karjat?

4. Beszédprobléma: Erthetéen tud beszélni és azt is megérti, amit On mond
neki?
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Magyar nyelvii irodalom és hazai szervezetek

Szervezetek

Autistak Orszagos Szovetsége

1053 Budapest,

Fejér Gyorgy utca 10.

I. emelet 3. ajtd, 23-as kapucsengd

Telefon: +36 (1) 354 1073, +36 (1) 266 5392
E-mail: info@esoember.hu

Web: http://aosz.hu/

Online forrasok
http://aosz.hu/infocentrum/fogaszatok/anesztezia/

www.stroketars.hu/info.aspx?sp=1

Irodalom
Egészségiigyi Szakmai Kollégium

Egészséguigyi szakmai iranyelv — Az autizmusrél/autizmus spektrum

zavarokrol (2017)
https://kollegium.aeek.hu/


mailto:info@esoember.hu
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http://aosz.hu/infocentrum/fogaszatok/anesztezia/
http://www.stroketars.hu/info.aspx?sp=1
https://kollegium.aeek.hu/

3. Oregedés és tarsulo betegségek

Ha az adott személynek az autizmus mellett barmely mas mentélis vagy fizikai
betegsége van, akkor azt tarsuld betegségnek nevezzik. Lehet, hogy
velesziletett tarsuld betegségrdl van sz6, mint példaul az értelmi vagy a testi
fogyatékossag, de lehet olyan betegség is, ami késébb alakult ki.12

Mikdzben az oregedés hatassal van az elménkre és a testinkre is, a tarsuld
betegségek is valtozhatnak. Uj betegségek alakulhatnak ki, amelyek koz(il van,
amelyik az éregedéshez kapcsolodik. Ha On egy idésebb autista emberrdl
gondoskodik, akkor fontos, hogy felismerje a valtozas jeleit. Viszont az is fontos,
hogy a testi vagy a kognitiv képességek valtozasat, romlasat ne irjuk
automatikusan, kizarélag az éregedés szamlajara.

Hogyan lehet felismerni a tarsul6 betegségek jeleit?

Ha az On altal gondozott személy szamara nehézséget okoz, hogy
kommunikalni tudja érzéseit, a fajdalmat vagy azt, ha felzaklatja valami, akkor
kiilbnosen fontos szerep harul az illetét legjobban ismerd emberekre, mivel 6k
azok, akik felfigyelhetnek a valtozasokra, és ezek esetleges okaira is. Ebbe
beletartozik, hogy fokozottan figyelni kell az illeté testi egészségében
bekovetkezd valtozasokra olyan terlleteken, mint pl. a testsulya, latasa, hallasa,
mozgasa vagy akar a légzése. Az altalanos hangulataban vagy viselkedésében
bekdvetkezé valtozas is utalhat egy (mdgdttes) probléma meglétére. Ova intjiik
Ont az elhamarkodott kdvetkeztetések levonasatol — kérjik, legyen nyitott, ne
vessen el el6re egyetlen lehetséges ok-okozati 6sszefliggést sem.

Az alabbi jelekre érdemes odafigyelni:

> nyugtalansag, pl. fokozott mérték dningerl§ viselkedés,
> romld személyes higiénia,

12 Morgan, C., Roy, M., and Chance, P. (2003). Psychiatric morbidity and medication use in autism: a
community survey. Psychiatric Bulletin, 22, pp378-381.
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> farsas elszigeteltség, vagy ha az illet6 eddig is visszahtizodé volt, akkor ennek
fokozodasa,

> hétkdznapi tevékenységek iranti érdeklédés elvesztése, pl. nem akar fézni

vagy a napkdziotthonba menni,

paranoiara utalé gondolatok, megjegyzések,

dih, ingerlékenység vagy erészakossag, ezek fokozodasa,

kényszeres (obszessziv) viselkedés, vagy annak fokozodasa,

tulzott alkoholfogyasztas vagy megnévekedett alkoholbevitel,

feledékenység — kuléndsen a kézelmultbeli események kapcsan,

megvaltozott alvasminta,

ongyilkos gondolatok, Ongyilkossaggal vagy o©nbantalmazassal valo

fenyeget6zés.

vV V. V V V V V

Ha azt veszi észre, hogy megvaltozott az On altal gondozott személy
alaphangulata, viselkedése, akkor feltétlenul beszélien a haziorvosaval vagy
egy masik orvossal. A valtozast minden esetben fel kell mérni, ki kell vizsgalni,
kiildbnosen akkor, ha hosszabb tavon is fennall. Az orvosnak/haziorvosnak adjon
tanacsot arrol, hogy hogyan érdemes kommunikalni az On altal gondozott
személlyel, mi a leginkabb célravezetd.

Ha a medfigyelt valtozas a kognitiv képesség (amivel befogadjuk, majd
feldolgozzuk és felhasznaljuk az informaciét, gondolatokat, otleteket)
romlasahoz kéthetd, ne tételezziik fel egybdl, hogy ez demencia. Lehet ra mas
magyarazat is, amelyek kozil sok a kezelhetd fizikai vagy mentalis zavarok
korébe tartozik.

Le kell sz6geznink, hogy még nem tudjuk pontosan, hogyan érinti az éregedés
az autista embereket, de feltételezhetd, hogy az alabbi betegségek gyakran
kisérik:

depresszio,

szorongas,

stressz altal kivaltott, stresszhez kothetd zavarok,
obszessziv-kompulziv zavar (OCD),

szocialis (tarsas) fobia,

vV V. V V V



a tartés gyogyszerszedés okozta egészségligyi problémak,

epilepszia,

gondok a hétkdznapi informacié szenzoros feldolgozasa terén, mint pl. a
hangok, latvany, szagok feldolgozasa.

Az embereket 40 éves kor felett érint6 (testi) egészséglgyi allapotvaltozasainak
tobbségével egy masik fejezetben foglalkozunk (kilondsen a 2. fejezetben).
Ebben a fejezetben a fent felsorolt allapotokra Osszpontositunk, ezeket
targyaljuk részletesebben.

Depresszid

A depresszi6é gyakran jelentkezik id6s embereknél és jelentsen korlatozhatja
az illeté képességeit. Ha egy id6s ember depresszios, akkor ez komolyabb
dolgot jelent annal, mint hogy napokon keresztil szomoru vagy elege van
valamibdl. A szomorusag és a lehangoltsag hosszu heteken, hénapokon at
tarthat.

Csakugy, mint az atlagnépesség korében, a depresszié az autista embereket is
kilénféleképpen érinti. A lehetséges tlinetek meglehetésen széles skalan

mozognak.
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Az alabbi jelekre érdemes odafigyelni:

novekvo vagy csokkend étvagy,

megvaltozott alvasminta,

romld Onellatasi készségek, pl. tisztalkodas, Oltdzkddés,

romlo énértékelés, dnbizalom,

szorongas vagy ingerlékenység,

kiléndsebb ok nélkili szomorusag vagy siras,

érdektelenné valnak szamara a kordbban kedvelt tevékenységei,
fokozott letargia és csokkend motivacio, motivalatlansag,

romlé koncentracié, nem tud tisztdn gondolkodni,

feledékenység,

megvaltozott libidd: vonatkozhat a maszturbaciora és a kdzdsulésre is,
kezddd6 vagy fokozadd 6nbantalmazas,

Ongyilkossagrol beszél, 6ngyilkossagot kisérel meg.

V V. V V V V V V V V V V

Mi okozhatja a depressziot?

Igaz ugyan — ahogyan korabban is irtuk —, hogy a depresszié gyakori az idések
kdérében, mégis lehetnek konkrét kivaltd okai vagy egyéb olyan okok, amiktdl a
depresszid sulyosbodik. Az 6regedéssel valamennyilink egészségi allapota,
testi funkcidi, igényei és érdekl6dése megvaltozik — ebben az autista emberek
sem kulénbdznek. Gondolja végig az alabbiakat és amennyiben lehetséges,
vitassa meg a kérdéseket az On altal gondozott személlyel.

> Az illetd tovabbra is elégedett megszokott életvitelével, napi rutinjaval, tudja
ugyanazt folytatni, mint korabban?
Meg akarja valtoztatni a napi rutinjat, elfoglaltsagait?
A jelenlegi tarsas élete megfelel az igényeinek?
Tortént valami a kdzelmdltban, ami felzaklatta vagy megzavarta az
életmenetét, pl. gyasz, vagy hogy ritkabban latogatja egy baratja vagy kozeli
hozzatartozéja?

>  Boldognak tiinik? Kifejtette a véleményét arrdl, ahol lakik vagy azokrdl, akikkel
kapcsolatba kertl?

> Boldogtalannak tlinik vagy kifejtette a véleményét az 6regedésrél és arrdl,
hogy ez miként érinti az egészségét vagy a kulsejét?



Hogyan segithetiink valakinek kezelni a depressziéjat?

> Batoritsa az On altal gondozott személyt arra, hogy fejezze ki az érzéseit, akar
Onnek, akar a hozza kozel all6 embereknek. Ha az illeté nem képes a szébeli
kifejezésre, akkor keressen mas kommunikaciés csatornat.

> Kdvesse nyomon az alvasrendjét és 6szténdzze a kiegyensulyozott éjjeli rutin
kialakitasat. Ne feledje, az id6sebbek mar koraestére hajlamosak elfaradni, de
kevesebb alvasra van sziikségik, szeretnek koran kelni. Ellenérizze, hogy
megfeleld-e a pihenése, és értesse meg vele, hogy a lefekvés elbtti kiadds
evés, dohanyzas, tévénézés vagy alkoholfogyasztas akadalyozza a
pihentetd, nyugodt éjszakai alvast.

> Batoritsa a napkozbeni fizikai aktivitast, mivel ez elésegiti a nyugodt alvast
(kivéve a késé esti testmozgast).1?

> Egyes autista emberek elényben részesithetik az online kapcsolattartast a
személyes taldlkozassal szemben. A megfeleléen moderalt férumok
csokkenthetik a tarsas elszigeteltséget és lehetévé teszik az adott személy
szamara, hogy megossza az élményeit a tarsaival és tamogatast kapjon mas
autista emberektdl. Ezek a férumok egyben kommunikacios format is
biztositanak azok szamara, akiknek nehézséget okoz a lakhelylik elhagyasa.

Ha az On altal gondozott személy egyediil él, és igényli, akkor gyakrabban
érdemes felkeresni vagy telefonon felhivni.

Ha ugy érzi, hogy az On altal gondozott személynek siirgés segitségre van
szuksége, akkor egybdl vegye fel a kapcsolatot a haziorvosaval! Mindenképpen
hasznos lehet j6 kapcsolatot apolni a haziorvossal, mivel ez elbseqiti a j6
kommunikaciot és segit atlendulni a bizalmatlansagon.

Az aggalyait feltétlenll ossza meg az adott személy gondozéi korével!

13 National Institute for Health and Clinical Excellence (2009). Depression in adults: the treatment and

management of depression in adults. London: NICE.
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Szorongas és stressz

A szorongas csakugy, mint a depresszio, kifejezetten gyakori tarsulé betegség
az id6sebb autista emberek korében. Feltételezések szerint a stresszt az
okozza, hogy igyekeznek megérteni a vilagot, a mindennapi rutinjukban
bekovetkezd valtozasokat, az Uj és varatlan helyzeteket.

Az Gregedés folyamata mar énmagaban is szorongast valthat ki, az autista
emberekben pedig kulondsképpen. Ebben az idészakban sokszor jelentés
valtozasok mennek végbe. Az id6sebb embereknél kialakulhatnak egészségugyi
gondok, de az is lehet, hogy nagyobb foku gondozasra szorulnak. Lehet, hogy
elveszitik a barataikat, csaladtagjaikat vagy a gondozéjuk nyugdijba vonul és nem
latjak tobbé. Az efféle valtozasok kezelésére Uj napi rutin kialakitasara és
valtoztatasokra van sziikség. Ez aggaszté és felkavard is lehet, ugyanakkor egy
személy életvitelének az Ujragondolasa pozitiv eredményekkel is jarhat.

A generalizalt szorongasos zavar (GAD) krénikus, gydgyithatatlan betegség,
melynek kovetkeztében az illetében szamos kiilénb6zé esemény vagy dolog
valt ki szorongast, nem egy konkrét esemény. Ezek a betegek nehezen tudnak
urra lenni altalanos aggodalmaikon. Szorongasuk mar-mar allanddsul és
hatassal van a mindennapi életiikre is, megakadalyozza 6ket abban, hogy



bizonyos tevékenységeket elvégezzenek. Azt is jelentheti, hogy az illeté
altalanos értelemben véve hanyatlik.

A szorongas és a stressz egy sor mentalis és fizikai tlinettel jar, amelyek kozul
elég sok hasonlit a depresszid tlneteire. Az aldbbi tlnetekre érdemes
odafigyelni:

fokozddo izomfesziiltség, ami fajdalmat, sulyos fejfajast is okozhat,
nyugtalansag,

nem egyeb testi okra visszavezethetd hanyinger vagy hanyas (gy6z6djon
meg arrdl, hogy nem testi okokra vezethetd vissza),

szaporabb szivdobogas, ami rémiszt6 lehet egy autista ember szamara,
verejtékezés, nyirkos bér,

az idegesség jelei, pl. ijedtében hirtelen felugrik vagy folyton a kémyezetét
vizslatja, ellendrzi,

hajlamos elszigetelni magat, fokozodé elszigeteltség jelenik meg,

egyre gyakrabban és egyre sietésebben jar a mellékhelyiségre,

Az On altal gondozott személy szenvedélyesen belevetheti magéat egy
elfoglaltsagba vagy repetitiv viselkedés figyelhetd meg nala, mindkettd
segithet enyhiteni a szorongasat. A repetitiv testmozgas, pl. a ,repkedés” is a
szorongas jele lehet.

Fontos, hogy minden esetben kivizsgaljak és kizarjak a testi okokat,
miel6tt azt feltételeznék, hogy az illetd tiineteit a stressz okozza.

Hogyan segithetiink valakinek kezelni a szorongast?

> Mondja el neki, hogy az éregedés mar Gnmagaban is szorongast valthat ki és
nyugtassa meg az On &ltal gondozott személyt, hogy vannak dolgok, amikkel
enyhiteni lehet a szorongast.

>  Batoritsa arra, hogy tetsz6leges formaban kommunikalja a szorongasat!
Magyarazza el neki a stimulansok, mint pl. a koffein vagy a dohanyzas
hatasat, és azt is mondja el neki, hogy ezek miért okozhatnak gondot.
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A témarol bévebb informaciét kaphat a korzeti orvosatdl.

> Az alkoholfogyasztas vagy a vény nélkili gyogyszerek szedése is fokozhatja
a szorongast és a depresszidt.* Hivja fel a figyelmét a szorongas
kezelésének alternativ mddjaira, mint pl. a Iégzéstechnikai gyakorlatok, a
relaxacio vagy az 6romteli elfoglaltsagok.

> Magyardzza el neki, hogy milyen el6nyoket rejt a kiegyensulyozott,
egeszseges étrend, valamint azt is, hogy ezt hol és hogyan lehet kialakitani.
Az étrend kOzds megtervezése, a kdzds f6zés plusz motivaciét adhat
szamara.

Foébiak

A fobia irracionalis félelem egy konkrét targytdl vagy helyzettél, ami sulyos
szorongast valthat ki. Flggetlentl attdl, hogy a fébia mennyire tinik
irracionalisnak masok vagy az adott személy szamara, annak, aki atéli, ettél
még nagyon is valos jelenség.

Bizonyos fobiakat kdnnyebb kezelni, mint masokat — ha az illet§ fébigja egy
konkrét targyhoz vagy ételhez koéthetd, akkor ezt a dolgot el lehet kerdlni. A
bizonyos helyzetektél valé félelem, mint pl. a szocialis fobia (félelem a masokkal
valé egylttiéttdl), sokkal jobban korladtozza és sokkal mélyebb, gydkeresebb
hatast gyakorol az illets életére.

Korabban ugy vélték, hogy fontos szembenézni a fébiakkal, azonban ez
veszélyes is lehet. Erdemes szakember tanacsat kikérni. Az alabbi jelek
megléte utalhat fébiara:

> harcolj vagy menekll]” vélasz — a kényszeres menekulés hatasara kart tesz
6nmagaban vagy masokban,
szédllés vagy aléltsag,
heves szivdobogas, reszketés,
kipirultsag,

14 National Institute for Health and Clinical Excellence (2011). Guidelines for generalised anxiety disorder

and panic disorder (with or without agoraphobia) in adults: management in primary, secondary and community
care. London: NICE.



mellkasi fajdalom,

verejtékezés,

fazik vagy melege van,

légszomj vagy hiperventilacid,

hanyinger, gyomorfajdalom, vizelési inger,
zsibbadtsag vagy bizsergd érzés,
remegeés vagy gyengeség.

vV V. V V V V V

Obszessziv-kompulziv zavar (OCD)

Az obszessziv-kompulziv zavar vagy OCD kimondottan gyakori tarsuld
betegsége az autizmusnak. Az autista személy és a kdzeli hozzatartozoi
szamara is komoly nehézségeket és feszlltséget okoz.

Igaz ugyan, hogy egyes autista embereket szenvedélyesen foglalkoztat egy
bizonyos elfoglaltsag vagy érdeklédés, pl. furcsa tények gyljtése vagy a
szamitogépes jatékok szenvedélyes szeretete, de ezek se nem obszesszivek,
se nem kompulzivak, mivel kontrollalni tudjak, mikor hodoljanak ezeknek az
elfoglaltsagoknak és mikor hagyjak abba azokat. Ezek az intenziv elfoglaltsagok
megnyugtatéan hatnak rajuk és segitenek enyhiteni a szorongast. Az OCD
obszessziv késztetése szinte soha nem akaratlagos és sok esetben korlatozza
az illetét és fokozza a szorongasat — bar bizonyos esetekben az is eléfordul,
hogy pont ezaltal tudja valaki enyhiteni azt.

Kénnyen el6fordulhat, hogy egy autista embernek vannak olyan elfoglaltsagai,
amiknek szenvedélyesen hodol és emellett alakul ki nala az OCD. Tehat fontos
megvizsgalni, hogy megvaltozott-e az illeté érdekliédési kore, vagy van-e olyan
elfoglaltsaga, ami korabban megnyugtatta, de most mar negativ hatassal van
ra.

Az OCD kétféle formaban jelentkezik:

1. Obszessziv vagy akaratlan/a tudatba betolakod6 gondolatok, amik Ujra
meg Ujra eszébe jutnak az illetének (kényszerképzetek).
2. Kényszeres, sok esetben repetitiv médon végzett cselekvés vagy
ritudlé, amit mindaddig ismétel, amig tokéletes nem lesz.
A kényszeres cselekvések (kompulziok) koérébe tartozik a repetitiv
kézmosas és a hajtépés is.
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Eléfordulhat, hogy valakinek
obszessziv gondolatai vannak
kényszercselekvés nélkil, de forditva
nem lehetséges. Az alabbi jelek
kényszeres viselkedésre utalhatnak:

> tulzott aggddas, pl. hogy 6 maga
vagy egy kozeli hozzatartozdja
sulyos beteg,

> helytelen gondolatok, utalas arra, pl.
hogy szeretne valakit kilokni egy
kocsi elé,

> fertézéstdl vald félelem, pl. elkap
valamilyen betegséget, nyavalyat,

> ahelyzethez nemill6 nyelvhasznalat,
pl. karomkodik vagy kiabal a mise
alatt,

> felel@snek érzi magat a rajta kivul allo
okokbdl bekdvetkezd dolgok miatt,
pl. Ugy érzi megakadalyozhatott
volna egy incidenst vagy egy
foldrengést,

> elétor6  szexudlis  gondolatok,
késztetések, pl. meztelenre vetkdzik
a bevasarlokdzpont kellés kbzepén.



A kényszercselekvések kdrébe tartozhatnak az alabbiak:

> tllzasba viszi, hogy ujra meg Ujra meggy6z6djon valamirdl, pl. hogy elzarta-e
a gazt vagy bezarta-e a bejarati ajtot,
sokszor megismételt cselekvés, pl. hatszor csukja be az ajtot,
egy szamra vald ésszpontositas, pl. mindenbdl haromnak kell lennie, vagy
fontos, hogy mindig, mindenbdl paros szamu dolog legyen,

> bizonyos napokon csak meghatarozott ruhak viselése, aznapi tényezoktdl, pl.
az id6jarastol fliggetlenl,

> rendezés és takaritas, pl. az irdasztalon vagy a konyhaszekrényben csak
egyféle, megadott rend szerint lehetnek a dolgok,

> egy adott helyzetben muszaj egy bizonyos kifejezést ismételnie, attdl tartva,
hogy valami baj torténik, ha ezt elmulasztja. Pl. lefekvés el6tt mindig egy
bizonyos fohasz elmormolasa,

> tisztalkodas/kézmosas, pl. meg van hatarozva, hogy hanyszor kell kezet
mosnia, sok esetben forré vizzel, erds tisztitdszerrel, pl. hipoval,

> érintés — meg kell érintenie vagy fognia valamit, sokszor két kézzel vagy
megadott alkalommal vagy egy bizonyos ideig.

Ha az On altal gondozott személyt megakadalyozzak abban, hogy véghezvigye
a kényszercselekvését, akkor fokozddhat a szorongasa. Tehat szamitson arra,
hogy az illeténél gyakrabban tapasztalia majd azt a viselkedési format, ami
akkor figyelhet meg nala, amikor szorong.

Hogyan segithet valakinek kezelni az OCD-jét?

Az OCD kezelése nagyon nehéz. A lehetd leghamarabb vonjon be egy olyan
egészséglgyi szakembert, aki az autizmus terén is tajékozott.'> Egyes
embereknél eredménnyel jar a gyogyszeres kezelés vagy a kognitiv
viselkedésterapia (CBT) — néha csak rovidebb idészakra, de az is el6fordul,
hogy hosszu tavon.

Fontos, hogy — az adott személy tObbi gondozodjaval egyltt — empatiaval
kezeliék és atbeszéljek, megvitassdk ezt a betegséget, amennyiben ez
lehetséges. Egyet keriljenek: ne akarjak kiiktatni, megsztntetni azt az adott

15 National Institute for Health and Clinical Excellence (2005). Op cit.
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helyzetet, a kényszercselekvéseket és a ritualékat. Ezzel legtdbbszor csak
annyit érnek el, hogy a viselkedés atkerll egy masik terlletre. Ha az adott
szemeély betegsége veszélyt jelent 6nmagara vagy masokra, akkor kérje ki
szakember tanacsat és bizonyosodjon meg arrdl, hogy az illetd ellatasaban
részt vevék mindannyian tudatdban vannak az dsszes lényeges informéacionak.

Epilepszia

Az epilepszia egy olyan betegség, melynek hatasara az illetének gércsrohamai
vannak vagy atmenetileg elveszti az 6ntudatat. Ez a masodik leggyakoribb
neurolégiai betegség az Egyesiilt Kiralysagban.16

Az autista emberek korében meglehetésen gyakori az epilepszia bizonyos
formaja vagy tarsul hozza valamilyen epilepszias zavar. A gyakorisagara
tobbféle becslés is létezik, a legtdbben 11 és 39 szazalék kozé teszik azt, bar
lehet, hogy még ennél is gyakoribb. A fenti adatok alapjan autista személyeknél
gyakrabban fordul el6, mint a telijes népességnél.t”

16 The National Autistic Society website: www.autism.org.uk/about-autism/related-conditions/epilepsy.aspx

7 Howlin, P. and Moss, P. (2012). Adults with autism spectrum disorders. Canadian Journal of Psychiatry,
57(5), pp275-283.



Nincs pontos képunk arrél, hogy milyen kapcsolat all fenn az epilepszia és az
autizmus kozoétt, de annyit megallapithatunk, hogy az epilepszias szindrémak
sok esetben egydtt jarnak kognitiv, nyelvi és viselkedésproblémakkal, amelyek
az autizmusra is jellemzéek.'® Az epilepsziahoz és a hirtelen epilepszias
halalhoz (SUDEP) koéthetd haldlozasi arany magas az autista emberek
korében.1®

Az On altal gondozott személy mar lehet, hogy gyermek- vagy kamaszkora 6ta
epilepszias, de az is lehet, hogy csak késdbb alakult ki nala. Kifejezetten nehéz
az epilepsziat diagnosztizalni egy idésebb autista felnéttnél, kiléndsen, ha
sulyosan értelmi fogyatékos, vagy barmely egyéb betegsége miatt nehezitett
vele a kommunikacio.2°

Minden egyes autista ember maskeént éli meg azt, ha epilepszias. Fontos, hogy
On tudataban legyen annak, hogy az epilepszia hogyan jelenik meg az On éltal
gondozott személy viselkedésében. Igyekezzen felismerni azt is, hogy a
gorcsrohamoknak vannak-e kivaltd okai, mint példaul:

>  kialvatlansag,
>  stressz,

> be nem szedett gyogyszer.?

Ha az On éltal gondozott személynél rendszeresek a gorcsrohamok, akkor
igyekezzen megfigyelni, mik azok a jelek, amik kdzvetlenil megel6zik a
rohamot. Az alabbiak tartozhatnak ide:

>  fokozott depresszio, szorongas,
>  bizonyos testrészen érzett fajdalom, pl. fejfajas,
> egyszerlen latszik, hogy az illetd nincs jél,

18 The National Autistic Society website: see footnote 6.

1 Perkins, E. A. and Berkman, K. A. (2012). Into the unknown: ageing with autism spectrum disorders.
American Journal of Intellectual and Developmental Disabilities, 117(6), pp478-496.
20 National Institute for Health and Clinical Excellence (2012). The epilepsies: the diagnosis and management
of the epilepsies in adults and children in primary and secondary care. London: NICE.
21 NHS website: www.nhs.uk/Conditions/Epilepsy/Pages/Causes.aspx
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nyugtalansag,
> arohamot megeléz6 érzés vagy érzet, amit az illetd kiemelten fontosnak tart,
vagy egy harmadik személy altal megfigyelt egyéb viselkedés.

Hogyan segithet valakinek kezelni az epilepsziajat?

Folyamatos orvosi segitség és felligyelet sziikséges.

> A leggyakoribb kezelési méd az antikonvulzivok szedése. Gy6z8djon meg
arrol, hogy nyomon koveti a receptfelirdsban és az adagolasban
bekovetkezett valtozasokat, mivel ezek az illeté allapotanak stabilitasatol
flgg6en gyakran valtozhatnak.

> GyBzédjén meg arrdl, hogy az On &ltal gondozott személynél nem okoz
gondot a kulonféle gyogyszerek rendszeres szedése. Gondoskodjon rdla,
hogy a gydgyszerezését rendszeresen fellilvizsgaljak annak érdekében, hogy
elkertliék a gydgyszerek karos kdlkcsonhatasait.

> Ha On a gondozott személlyel van akkor, amikor bekdvetkezik az elsd
rohama, akkor azonnal hivjon orvost vagy vigye orvoshoz! Ezt kdvetben
fontos, hogy szakember is megvizsgalja és rendszeresen ellendrizze az
allapotat.??

> Ha az illet6 egyedul él, akkor gy6z8djon meg réla, hogy valdban felkeresi az
orvosat. Lehet, hogy szliksége lesz egy segitbre, aki képviseli az érdekeit vagy
athidalja a kommunikacios nehézségeket.

> Segitsen megértetni az adott személlyel a betegségét, tamogassa a
valtozasok elfogadasaban, pl. a rendszeres gydgyszerszedésben, vagy
abban, hogy az allapotanak megfelel6bb lakhelyre kell koltdznie, vagy, hogy
belassa, mar nem alkalmas az autovezetésre.

> Ha az On dltal gondozott személy bentlakasos otthonban lakik, akkor
bizonyosodjon meg réla, hogy felmérik a lehetséges veszélyeket.

> Ha az illeté egyedul lakik, akkor fel kell mémi a szocialis ellatasi igényeit is,
hogy igazodni lehessen ezek valtozasaihoz. Fliggézsindros vészjelz6
felszerelése is elényds lehet, amivel jelezni tudja a rosszullétet.

22 National Institute for Health and Clinical Excellence (2012). Op cit.



> Ha az adott személy egy id6s rokondval lakik egyutt, akkor segitsunk a
rokonnak, hogy irasban rogziteni tudja, mit latott a roham ideje alatt; ez sokat
segithet az orvosnak a megfelel6 kezelés kivalasztasaban.?

> Ha az On 4&ltal gondozott autista felnéttnél epilepszia alakul ki, akkor
kérelmezze, hogy szakmai képzésen vehessen részt annak érdekében, hogy
a lehet6 legmagasabb szint{ ellatasban tudja részesiteni.?*

>  Gondoskodjon réla, hogy az orvos tisztaban legyen azzal, hogy az idésebb
autista személy milyen ellatasra, tdmogatasra szorul. Lehet, hogy az orvos
epilepszia specialistahoz fogja beutalni vagy egy névér fogja hosszabb tavon
segiteni.

Tanacsok arra vonatkozéan, hogy hogyan segitsiik a
tarsulé betegségekkel é16, idés autista embereket

Minden autista ember egyedi vonasokkal rendelkezik. Fontos, hogy a segitség
és a kezelés az adott személy igényeihez legyen szabva, tiszteletben tartsak
egyedi jellemvonasait, preferenciait és lehetéségeit.

> Alapesetben abbdl induljon ki, hogy az illet6 cselekvé- és dontésképes, kivéve,
ha hivatalos irat all rendelkezésre ennek az ellenkez&jérdl.

> Ne essen abba a csapdaba, hogy pusztan azért, mert valaki adott életkort
vagy egy bizonyos diagnézissal rendelkezik, jellemvonasokat tulajdonit neki
és ne dontson ezek alapjan elére. Legyen nyitott és ha szlkséges, kérjen
segitséget. Az illetd érdekeinek megfeleld képviselete roppant fontos,
kulénésen, amikor olyan dontést kell meghozni, ami a legjobban szolgalja az
adott személy érdekeit (Id. a 10. fejezetet bévebben az érdekében meghozott
dontésekrdl).

> On nagyon sok fontos informéacio birtokaba keril azaltal, hogy sok idét tolt
egylitt az On altal gondozott személlyel. Ha megismeri a személyiségét, a
viselkedését, a szokasait, akkor sokkal kdnnyebben felismeri azokat a
dolgokat, amiket az egészségi allapotaban vagy a jéllétében bekdvetkezett
valtozasok okoznak.

23 National Institute for Health and Clinical Excellence (2012). Op cit.

24 National Institute for Health and Clinical Excellence (2012). Op cit.
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lgyekezzen jo kapcsolatot kiépiteni az On &ltal gondozott személy és az
egészsegugyi szakemberek kdzott, kildndsen a haziorvosaval.

Segitse aktivan és konnyitse meg a kommunikaciét az egészséglgyi
szakemberek és a személy kozott.

Az autista embereknek sok esetben nehezére esik, hogy elére tudjanak
gondolkodni. Feltehetéen sziikségik lesz az On segitségére ahhoz, hogy
megeérthessék egyes tarsuld betegségeik hosszu tavu kdvetkezményeit,
valamint az ezekhez kapcsolddo valasztasi lehetéségeiket.
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4. Az oregedéshez kapcsolodo
érzelmi valtozasok

Milyen hatassal van az oregedés az érzelmi jollétre?

Az autista emberek ugyanazokat az életkori sajatossagokat, valtozasokat
élik meg, mint barki mas, de mivel nehézségeik vannak a tarsas
interakciokkal, ezért sokszor nehezikre esik kifejezni az érzéseiket.?> Fontos
felismernunk, hogy az éregedés befolyasolhatja az emberek érzelmi jollétét.
Az On altal gondozott személynél tapasztalhaté érzelmi valtozasokat fizikai,
mentalis vagy kdrnyezeti tényez6k egyarant okozhatjak.

A testi és a hormonalis valtozasok, a kérnyezeti tényezdk ugyanugy hatassal
lehetnek az autista emberre, mint példaul egy koltézés, vagy hogy kevésbé
tudja hasznalni a tdomegkozlekedési eszkdzoket.. A gyasz vagy a beszikiilt
kapcsolati hald éppugy kivalthat érzelmi valtozasokat.

Ha az On altal gondozott személyen érzelmi stressz jeleit lehet megfigyelni,
akkor az alabbi tényezdk valamelyike vagy akar tobb is szerepet jatszhat
ebben.

Testiffizikai tényez6k
Az érzelmi jollétet befolyasold fizikai tényez6k kdzé tartoznak az alabbiak:

rossz mozgaskészség és izlleti problémak,
krénikus fajdalom,

alvas, ami nem pihentet,

fertézések, pl. hugyuti vagy mellkasi fertézések,
epilepszia,

kéros elhizas,

vV V. V V V V

25 The National Autistic Society website: www.autism.org.uk/autism



az 6regedéssel, korral egyutt jaré megbetegedések,

inkontinencia,

kiszaradas,

elhanyagolt lab(fe;j),

fogak elvesztése,

hormonalis valtozasok, beleértve a klimaxot is, amelyek kihatnak a libidora.

vV V. V V V V

Mentalis tényez6k
Az érzelmi j6llétet befolyasolé mentalis tényezdk kdzé tartoznak az alabbiak:

>  idBskorban fokozddhat a szorongas, az obszessziv-kompulziv zavar és a
panikrohamok jelenléte, vagy épp ekkor alakulnak ki ezek. Az On altal
gondozott személyen megdfigyelhetd kényszeres viselkedések inkabb
fakadhatnak az autizmusbdl, mintsem egy Ujonnan kialakult szorongasos
zavarbdl. Az is lehet, hogy ezek a viselkedésformak nyugtatéan hatnak ra.

> adepresszio gyakoribb az id6sebb autista emberek, mint a telies (idésebb)
népesség korében?s,

> demencia,
vannak, akik észreveszik magukon, hogy memoriazavaruk van, ami
felbosszantja és felzaklatja 6ket, ennek hatasara depresszio alakulhat ki,

>  gyasz vagy ha ritkabban latogatjak a szerettei,

a tarsas elszigeteltség lehangolja vagy depressziét okoz,

> emlékek — az id6sebb emberek tobb idét toltenek emlékeik felidézésével.
A szomoru emlékek felidézése, az ezekben vald elmélylilés felzaklathatja az
idésebb autista embereket.

> arajellemzének mondhato viselkedés megvaltozik vagy abbamarad. Példaul
az is eléfordulhat, hogy az illeté nyugodtabb lesz és ritkabban lathatok rajta a
szorongas jelei.

26 Mukaetova-Ladinska, E.B., Perry, E., Baron, M., and Povey, C. (2012). Autism ageing writing group: ageing
in people with autistic spectrum disorder. International Journal of Geriatric Psychiatry, 2012, 27, pp109-118.
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Gyakorlati tényezok
Az érzelmi joliétet befolyasold gyakorlati tényezék kozé tartoznak az
alabbiak:

>

Az idGsebb autista emberek kilondsen ki vannak szolgaltatva a rossz
banasmddnak és bantalmazasnak. Ez flggetlen attdl, hogy éppen
lakhelytkon tartézkodnak vagy elmennek otthondl, barhol megeshet velik.
Legylnk tisztaban azzal, hogy tarthatnak, félhetnek bizonyos emberektdl vagy
helyzetektél. Ha ismeretlen eredetll sérilést vagy sebet lat rajta, kérdezze
meg t6le, hogyan szerezte.

Az (j aggodalmak — a pénz miatt, bizonytalansag koltdzés vagy a napi
rutinjaban bekévetkez6 véltozas miatt — fokozhatjak a szorongasat. On sokat
segithet a gondozott személynek, ha megnyugtatja és megbeszéli vele ezeket
a dolgokat.

A rossz egészségi allapot, a szamara fontos személyek elvesztése, a
korlatozott mozgaskészség egyarant elszigteltséget okozhatnak. Az
esetleges latas- vagy hallasromlas is ront a helyzeten. Gondoskodjon réla,
hogy a személy rendszeres szlir6vizsgalaton vegyen részt és megkapja a
szlikséges szocidlis ellatast, tamogatast.

Ha az On altal gondozott személy bentlakasos otthon lakoja, lehet, hogy
elégedetlen a mindennapi rutinjaval, a tobbiekkel vagy a bizonyos emberek
tarsasagaban eltoltott idével. Tajékoztassa az illetékes szakembereket az
autista személy megvaltozott igényeirél.

Lehet, hogy a gondozott személy szeretne eljutni vallasi vagy kulturalis
eseményekre? Kildnleges étrendet kdvet vagy van valamilyen ételallergiaja?
Az dregedéssel ezek a kérdések egyre fontosabba valnak és emiatt a napi
rutinjuk is valtozasra szorul.

Milyen hatassal lehet az 6regedés a viselkedésre?

Az elszigetelt vagy maganyos idés emberek sokszor nem rendelkeznek kell6
tarsas magabiztossaggal ahhoz, hogy elfogadjak az ellatast valakitdl és
id6re lehet sziikségik ahhoz, hogy megbizzanak valakiben. Boldogtalanok
lehetnek emiatt és el6fordulhat, hogy ezt tulzott evéssel vagy tulzott
alkoholfogyasztassal kompenzaljak. Lehetséges, hogy az alabbiakat lehet
megdfigyelni az illetén:



vV V V V

fokozott diih, agresszio,

gyakorta sirva fakad,

Uj kényszercselekvések jelennek meg, amelyek megnyugtatéak vagy pont
ellenkezbleg; fokozzak a stresszt,

intenzivebbé vélhatnak az Onstimuldld cselekvések, az onbantalmazas,
himmadgés vagy egyéb hangok keltése,

megvaltozott alvasminta, almatlan éjszakakkal, napkdzbeni elbdbiskolassal
és/vagy nappali faradtsaggal,

lelassult gondolkodas, cselekvés,

apatia, (korabban) kellemes elfoglaltsagokban sem leli 6romét,

a személyes higiénia elhanyagolasa,

felfokozott libidd, pl. tulzasba vitt dnkielégités.

Tanacsok

>

Gy6z8djon meg arrdl, hogy az egészségugyi szakemberek is tisztaban
vannak a viselkedésében bekdvetkezett valtozasokkal. Ennek lehetnek
egészseégugyi okai, amelyek gyogyszeres kezelést vagy gyakorlati segitséget
igényelnek.

Ha azt veszi észre, hogy az On &ltal gondozott személyt aggasztani kezdi a
memorigja vagy kezd feledékennyé valni, akkor értesitse err6l a haziorvosat.
Kommunikaljon: kérje ki az adott személy véleményét a joliétérél akar széban,
képekkel, egyéb, akar technikai segédletekkel.

Zart kérdéseket tegyen fel: ezeket kdnnyebben meg tudja vélaszolni és nem
érzi fenyegetve magat.

Tomor, lényegretdrd informaciot kdézolion vele. A kivizsgalasok
szukségességének hosszas fejtegetése fenyegetének tlinhet szamara.

Sok autista embernek, akik kezelésre szorulnak, képviselni kell az érdekeit,
mivel mar nem tudnak donteni a sajat orvosi ellatasukrdl. Vitassa meg a
gondozott személy orvosi és egyéb ellatasi igényét a kijeldlt gondozdkkal és
megfeleléen dokumentalja is mindezt. A 10. fejezetben bévebben is olvashat
a cselekvé- és dontésképességre vonatkozo jogszabalyokrdl.

Az On dltal gondozott személy képességeihez, lehetdségeinez mérten
ajanljon fel neki Uj elfoglaltsagokat, id6toltéseket.

Az adott személy orvosi ellatdsaba Ujonnan bevont szakembereket is
tajékoztassa gondozottja személyiségérdl, megszokott viselkedésérdl.
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Tarsas elszigeteltség

Az dregedéssel egyltt jar, hogy az ember kapcsolati haldja kezd beszikulni,
mivel a csaladtagok, baratok, munkatarsak mobilitasa csdkken, nyugdijba
mennek, elkéltdznek vagy végleg eltavoznak. Az idésebb autista felnéttek
elszigeteltsége egyéb okok miatt is n6het. Az aldbb felsoroltak is ezekhez a
tényez8khdz tartoznak:

> szeret egyeddl lenni,
nehézségei vannak a tarsas készségek terén, pl. csevegés, egyéb szokasos
tarsas viselkedés,

> félelem attdl, hogy a multbeli kellemetlen téarsas tapasztalatok
megismétlédnek,
magasabb szint( ellatast igényel, mint amit megkap,
egyedl él, a csaladja, szocidlis segitség, kapcsolati hald nélkil (magasan
funkcionalo autista emberek, Asperger-szindrdomasok),

> nem ismer a kdmyéken neki megfeleld tarsas tevekenységeket.




Hogyan lehet feliilkerekedni a tarsas elszigeteltségen?

Ha ugy véli, hogy az On altal gondozott személy elszigetelten él, beszéljen
vele arrél, hogy miért van ez igy. Ha az derll ki, hogy elégedett a helyzettel,
akkor ezt tartsa tiszteletben. Ha nem, akkor megvitathatja vele, hogy hogyan
vezessenek be fokozatosan uj elemeket a napirendjébe.

Ha az illetének nehézségei vannak a tarsas készségek terén és szorong,
akkor el6szor ezekre kell megfelel§ megoldast talalni és csak utana érdemes
Uj ismerésoket keresni, ismerkedni. Lehet, hogy a kérnyéken mikodik tarsas
készségfejleszté csoport, de az is eléfordulhat, hogy a kérnyéken van olyan
szakember, aki az autizmus terén is tajékozott és informaciot tud nyujtani a
szorongast enyhit6é technikak hasznalatardl vagy arrdél, hogy hogyan lehet
fejleszteni a tarsas készségeket.

Gy6z8djon meg arrdél, hogy az uj tevékenységek megfeleléen el6 legyenek
készitve, elére meg legyenek tervezve és arrdl is, hogy az idés személy
érezze, hogy tamogatast kap. Ha akarnak, magukkal vihetnek valakit, akit jol
ismernek vagy egy gondozét, aki nyomon koéveti, hogy tényleg jél érzi-e
magat az adott elfoglaltsag kozben.

Az alabbi elfoglaltsagokat javasoljuk:

klubok, melyek tagjait a kzds érdekl6dés vagy egy hobbi kéti dssze,

sport vagy testmozgas csoportosan — Uszas, séta stb.,

tanc vagy egyéb zenére torténé mozgas,

mivészeti, ir6i kor, kdnyvklub,

napkdziotthonos programok; a napkoéziotthon szervezhet kdz6s programokat,
kirandulasokat,

> vagy egyéb szervezet altal tamogatott helyi tdamogatd csoport pl. az AOSZ
(Autistak Orszagos Szdvetsége) csoportjai.

vV V. V V V
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Szamos online forum és weboldal all azok rendelkezésére, akik a digitalis

kdzeget

részesitik elényben.

Az oldal szdélhat kifejezetten autista

embereknek, de egy adott hobbi vagy kutatasi téma koreé is szervezédhet.

Tanacsok

Ne slrgesse az On altal gondozott
személyt! Hagyja, hogy végig tudja
gondolni az uj tevékenységhez vezetd ut
soron kdvetkezd lépését.

Elére tervezze meg az Uj elfoglaltsagot,
beleértve az oda- és visszajutas modjat, a
szikséges oltdzéket stb.

Ismertessen meg vele néhany bevett
széfordulatot, amikkel konny(
beszélgetést kezdeményezni.

Beszéle meg vele a lehetséges
valaszokat azokra a kérdésekre, amiket
varhatdan feltesznek neki a tobbiek.

A programot kdvetben beszéligk meg,
hogyan ment. Unnepeljék meg a sikereket
és talaljanak ki kbzdsen megoldast arra,
hogyan lehet atlenduini a nehézségeken.



A csalad tamogatasa

Az autista emberek tobbsége elsésorban a csaladjatél kap segitséget,
tamogatast. Idével a csaladtagok is valtoznak, ahogy az is, hogy milyen
jellegli tamaszt tudnak nyujtani, mivel a szUl6k is dregszenek és el6bb-utébb
meghalnak. Ezért is kiemelten fontos bevonni az adott személy testvéreit,
gyerekeit vagy egyéb, szamara fontos csaladtagjait az illeté tamogatéi kdzé.

Az On altal gondozott személyt valdszinileg a sajat csaladja ismeri a
legjobban, ezt feltétlenul tartsa tiszteletben és  értékelje.
A csaladtagok véleménye akar kritikus is lehet, példaul amikor donteni kell
az adott személy egészségi allapotat érinté kérdésekben.

A lehet6 legnagyobb mértékben segitsik és tamogassuk a személy
csaladjat, mivel az altaluk nyujtott segitség sok esetben rengeteg idét
felemészt, masrészt érzelmileg is kimerit lehet és anyagilag sem mindig
konny(i. Probaljon meggy6z6dni arrél, hogy szamukra nem jelent
.Kizdelmet” az id6sebb rokon ellatasa. Ha van ra lehetéség, akkor iranyitsa
Oket olyan helyi, 6nkormanyzati vagy egyéb tamogatd szervezethez, amely
segitséget tud nydjtani. A rokonok szamara lehet, hogy mentoralasi
lehetéség is rendelkezésre all, valamint elényds lehet, ha van egy
képvisel6juk, aki szikség esetén sajat vagy szerettik érdekeit képviseli.

Az id6sebb emberek testvéreinek és gyermekeinek rendszerint vannak
egyéb elfoglaltsagaik, kotelezettségeik, példaul a munkajuk vagy a sajat
csaladjuk. Az is lehet, hogy a rokonuktdl tavolabb laknak. M{ikddjon egyltt a
gondozott személy testvéreivel, gyerekeivel, és ha lehetséges, szervezze
meg a talalkozasokat, latogatasokat. Az On altal gondozott személyt
alighanem megnyugvassal tolti el, ha tudja, hogy a csaladja is részt vesz az
ellatdsaban, tehat ez az 6 érdekeit is szolgalja.

Az On altal gondozott személynek segitségre lehet szilkksége ahhoz, hogy

megértse szulei romld egészségi allapotat, azokét, akiktdl kordbban fliggott.
Feltehetéen a szul6ket is megnyugvassal tolti el, ha tudjak, hogy
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a fiukat vagy lanyukat megfeleléen el fogjak latni akkor, amikor 6k mar nem
tudnak gondoskodni rdla, illetve a halaluk utan is. Ez jelentés mértéki
szorongas forrasa lehet a csalad 6sszes tagja szamara, akiknek nemcsak
érzelmi tdmaszra, de gyakorlati tanacsokra is sziiksége lesz. A hosszu tavu
tervezés kulcsfontossagu, hiszen ezzel lehet biztositani, hogy az adott
személy érdekeit tiszteletben tartsdk. Vannak olyan szervezetek, amelyek
kimondottan az efféle, személykdézpontu tervezésre specializalédnak.
Kilénds tapintattal vitassa meg ezt az érzékeny témat az On altal gondozott
személlyel és a szileivel, mivel a félelem vagy az aggodalom miatt
ellenkezést valthat ki bel6lik a téma megvitatasa.

Az életvéqi ellatast és az erre vonatkozo dontéseket is be lehet vonni a
hosszu tavu tervezésbe. Az autista személynek segitségre lehet sziiksége
ahhoz, hogy részt vegyen ezekben a beszélgetésekben, ehhez hasznaljunk
segédleteket, pl. vizualis segitségeket vagy szocialis torténeteket. Sziikség
esetén a tervezés akar tobb alkalmat is igénybe vehet. Biztositsa, hogy
legyen valaki, akivel a gondozott személy beszélgethet a tervezési
talalkozék utan.

Az On altal gondozott személy vagy a birésag dénthet ugy, hogy kijeldl
valakit, aki helyette felel6s dontést tud hozni akkor, amikor 6 maga mar nem
képes dontéseket hozni a sajat elldtasarol. A birdséagi eljaras lehetévé teheti
az idés autista személy szamara, hogy tovabbra is 6 hozza meg a
dontéseket, de kijeldlnek valakit, hogy képviselje az érdekeit (térvényes
képvisel8). Sziikség esetén hasznalhatja az adott személy csaladtagjainak
fényképeit is arra a célra, hogy a személy részt vegyen térvényes képviselbje
kivalasztasaban. A gondnoksag feljogositia a csaladtagot vagy egyéb
meghatalmazottat arra, hogy dontéseket hozzon az adott személy egészségi
allapotaval vagy j6létével kapcsolatosan. (Lasd a 10. fejezetet tovabbi
részletekért.)

Tanacsok
> Prébaljon meg bevonni egy fiatalabb csaladtagot vagy az adott személy egy
kozeli jobaratjat a hosszu tavu tervezésbe, miel6tt a meglévd ,tamogatd
struktura” hanyatlasnak indulna (pl. mielétt az id6s szulé tul beteg lenne ahhoz,
hogy el tudja latni gyermekét).



> Tisztdzza a testvérekkel (vagy egyéb csaladtaggal), hogy milyen jogi
kovetkezményekkel jar, ha torvényes képviseldként 6k képviselik a gondozott
személy érdekeit (L&sd a 10. fejezetet tovabbi részletekért).

> Amennyire csak lehet, vitassa meg ezeket a szerepeket, kotelezettségeket az
autista személlyel, illetve azokkal a rokonokkal is, akiket ez majd valészinlleg
érint, még jéval azelétt, hogy felmertilne ra az igény.

>  Gy6z6djon meg arrdl, hogy a személy megértette, hogy masok miért tltik be
ezt a szerepet, €s hogy ez miben segiti 6t. Sziikség szerint hasznaljon vizualis
vagy egyéb segédleteket.

> Aztis fel kell ismemie, hogy nem mindegyik testvér van abban a helyzetben,
hogy segiteni tudja a testvérét, illetve olyan is van, aki nem feltétlen(l akarja.?
A testvéreket és egyéb csaladtagokat nem kételezi semmi arra, hogy
gondozzak idés csaladtagjukat, mint ahogy egyetlen felnéttet sem kotelez
semmi arra, hogy elfogadja a csaladja segitségét. Az autista felndttek
mindenképpen jogosultak szocidlis ellatasra, tamogatasra, flggetlentl attdl,
hogy a csaladjuktdl kapnak-e barmilyen segitséget vagy sem.

Parkapcsolatok

Szamos autista embernek van tartalmas kapcsolata, hazastarsa, csaladja.
De vannak, akiknek kommunikacios és tarsas nehézségeik miatt nehezebb
kapcsolatot kialakitani és fenntartani. Az 6 viselkedésuk aligha illik majd bele
az elvart mintdkba, aminek megértése egy nem autista ember — akéar a
partner — szamara nehéz lehet. Ez sikertelen kapcsolatokat és tarsas
elszigeteltséget eredményezhet.

A romlo egészségi allapot a bentlakasos otthonokban is kihatassal lehet az
illetd kapcsolataira. Egyre inkabb igényli a segitséget és egyre jobban fiigg
a gondozoéktdl, ami a gondozdknak tobb idejét veszi igénybe. Ezt
nehezményezhetik a tébbiek, akik szintén raszorulnak a segitségre.

27 The National Autistic Society website: www.autism.org.uk/siblingsurvey
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Megismerkedés Uj emberekkel

.Felhivott minket egy autista triember, aki elmondta, hogy most ment nyugdijba és

szeretné, ha taldindnk neki egy bardtnét, mert magdnyosnak érzi magdt.”
Wirral Autistic Society

Az Uj emberekkel valé megismerkedés nehézséget okozhat azok szamara,
akik korlatozott tdrsas kommunikacios készségekkel rendelkeznek. Azonban
On is segithet a gondozott személynek abban, hogy kapcsolatokat alakitson
ki.

Kapcsolatot személyesen, online vagy akar levelezés formajaban is ki lehet
alakitani. Szamos digitalis forras all az autista emberek rendelkezésére.

Helyfiggd, de van, ahol helyileg szerveznek tarsas csoportot autista
felnétteknek, értelmi fogyatékos vagy mentalis problémaval élé felnétteknek.

Az idés emberek esetében érdemes kiprobalni a napkoziotthont. Az On Altal
gondozott személy — ha akarja — el is mondhatja az egyik ott dolgozdnak,
hogy kommunikacios nehézségei vannak.



Ha az autista személynek van specialis érdeklédési koére, akkor a hobbijahoz
kapcsolodd szakkoér is kivaldo hely lehet arra, hogy megismerkedjen a
jévenddbeli partnerével.

Az intim parkapcsolatok fenntartasa

A sikeres kapcsolatok kulcsa a kommunikacid. Ha az egyik vagy mindkét fél
szamara gondot okoz dnmaga kifejezése vagy a masik megértése, akkor ez
alighanem fesziltségekhez vezet. Mindkettejuknek tisztazniuk kell, hogyan
szeretnék kifejezni érzéseiket és azt is, hogy mik az igényeik.

Mivel sok idésebb autista embert csak feln6ttkoraban diagnosztizalnak,
lehet, hogy ekkorra mar kapcsolatban élnek. Ezekben az esetekben a
diagnézis magyarazatot adhat néhany, a kapcsolatban el6forduld
viselkedésre vagy nehézségre. Az adott személy és a tarsa is tajékozdédhat
az autizmusrol és a parkapcsolatokrol, vagy akar szakember tanacsadasat
is igénybe vehetik.

Fontos, hogy a partnerek kifejezetten explicit moédon fogalmazzak meg az
egymas viselkedésével kapcsolatos elvarasukat — hogy mit tegyen vagy
mondjon — ahelyett, hogy elvarnak, hogy a masik ezt 6sztondsen tudni fogja
és megteszi. Az autista emberek gyakran hajlamosak gyakorlati valaszt
keresni egy problémara, akkor is, amikor a masiknak igazabdl csak egy
Olelésre van sziiksége. Ha egy autista ember szamara nehézséget okoz az
intimitas, akkor a parnak érdemes atbeszélnie a szenzoros érzékenységeket
vagy kilsé segitséget (tanacsadas) is igénybe vehetnek.

Tarsasag idéskorban

Azzal parhuzamosan, ahogy az id6s6d6 embereknek csdkken a mozgéastere
és a barataik kdzll is egyre tdbben tdvoznak az él6k sorabdl, fokozottan
izolalédhatnak. Ha van tarsasaguk, akkor ez jelent6s szerepet jatszik az
életminéségukben. Azoknal az embereknél, akik kevesebb barattal vagy
ismerdssel rendelkeznek, nagyobb valészinliséggel jelentkezik idés korban
valamilyen fizikai vagy mentalis egészséguligyi probléma.

91



Tanacsok

>

A vizualis segitségek, emlékeztetdk, szervezési eszk6zok segitenek abban,
hogy valaki megszervezze a haztartasi feladatait, megtervezze, mikor kell
ajandékot vennie valakinek, vagy emlékeztesse arra, mikor vannak a
szuletésnapok, névnapok és egyeb jeles események.

Beszélie meg a csaladokkal a kiilsd programok gyakorlati aspektusait, ha az
egyik szll6 vagy valamelyik idésebb csaladtag autizmussal él. Vannak
szervezetek, amelyek segiteni tudnak a nyaralas vagy egyéb szabadidds
tevékenységek megtervezésében.

Segitsen bizonyos feladatok ellatasaban, mint a nyomtatvanyok kitoltése, a
pénz beosztasa és koltések megtervezése vagy egyéb olyan gyakorlati
teenddkben, amelyek csokkenthetik a parkapcsolaton belili fesziltséget.

A parkapcsolati tanacsadas csak akkor fog miikédni, ha a terapeuta tajékozott
az autizmus terén és van is tapasztalata olyan parokkal, ahol legalabb az egyik
fél autista ember.

Vannak autista emberek, akik szamara kénnyebbséget jelent, ha leirjak a
dolgokat, mivel igy tobb id6 all a rendelkezésikre a mondanivald
befogadasahoz, valamint ahhoz is, hogy kigondoljak, hogyan reagaljanak.

Segitség a gyaszban

A gyasz mindenkit érint, figgetlendl attdl, hogy valaki autizmusban érintett
vagy sem. Szamos tényez6tdl figg, hogy valaki hogyan reagél a gyaszra,
ebbe beletartoznak az alabbiak:

a kotbdés, a szeretet, a kapcsolat szorossaga az elhunythoz,

mennyire képes megérteni a veszteséget, amit érez, akar az autizmusa, az
értelmi képessége vagy demencigja miatt,

mennyire képes megérteni a halal fogalmat,

mennyire tudja kifejezni a gyaszt,

szamitott-e el6re a halalesetre, érzelmileg felkészlilt-e ra.

Id6s6d6 autista emberek segitése a gyaszban
A gyasz folyamatat befolyasolhatja az illetd autizmusa, illetve az is, ahogyan
ez kihat a gondolkodasara.



Vannak, akik arrél szamoltak be, hogy autizmussal él6 vagy sulyos tanulasi
nehézséggel kizdé rokonukon nem észlelték a gyaszolas vagy veszteség
semmilyen lathato jelét. Eléfordul, hogy a gyasz csak késleltetve jelentkezik
vagy elfojtjak azt. Jelenlegi ismereteink alapjan nem jelenthetjuk ki, hogy a
lathato reakcié hianya az autista személyeknél egyben azt is jelenti, hogy
semmilyen veszteség(érzet)et nem élnek meg.

Tobb médja is van annak, hogy felkészitsen egy id6sebb autista embert a
veszteségre és a gyaszra, illetve, hogy atsegitse ezeken az élményeken.

>  Beszéljék meg eldre, hogy kinek lesz a feladata, hogy kdzdlje a személlyel a
gyaszhirt. Ebbe a beszélgetésbe az adott személyt és a csaladtagjait is
érdemes bevonni. Gy6z8djon meg arrdl, hogy kdnnyen hozzéaférhetbk
legyenek az értesitendd emberek adatai, elérhetéségei.

> Ha az illetd egyik ismer6sének szamitani lehet a halalara, akkor vitassa meg
a csaladjaval vagy a gondozdkkal, hogyan lehet a személyt felkésziteni a
gyaszhirre, illetve, hogy javallott-e felkésziteni erre.

> Vezessen nyilvantartast arrdl, hogy az On altal gondozott személy hogyan
nevezi (szdlifa meg) csaladtagjait, baratait. Mindig ezeken a neveken
nevezze meg 6ket. Példaul, ha az édesanyjat ,mamanak” hivja, On is mindig
hivja ,mamanak”.
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Kell6 tapintattal valassza ki, mikor és hogyan kozli az id8s emberrel a
gyaszhirt. Fogalmazzon vilagosan, érthet6en, kerllje a viragnyelv hasznalatat
az esetleges félreértések elkertlése érdekében.

Vannak emberek, akikb8l a gyasz hire agressziv reakcidt valt ki.
Gondoskodjon arrol, hogy legyen kéznél segitség, amikor a gyaszhirt kdzli az
illetbvel.

Eléfordul, hogy valaki csak kés6bb reagal a hirre. Tajékoztassa az dsszes
dolgozét arrdl, hogy egy esetleges kés6bbi viselkedés hatterében a gyasz is
allhat vagy ahhez kapcsolddhat. Ne szamitson ,tipikus” reakciora.

Legyen rugalmas, mivel mindenkinek masok az igényei. Van, aki részletes
magyarazatot kovetel vagy igényli, hogy megoszthassa a gondolatait,
érzéseit. Masokat az egyszer(i, tényszer(i informacid nyugtat meg a
legjobban. Minden kérdésre valaszolion &szintén, de kerllje a felkavard
részleteket, képeket.

Vannak autista emberek, akikben szokatlan vagy torz kép él a halalrol. Ne
legyenek fenntartasai, eléitéletei ezzel kapcsolatban, ne feltételezze, hogy a
halalhoz kapcsolddd gondolatok, értékitéletek terén Onnek van igaza.

Ha az illet6 kilon kéri, segitsen neki abban, hogy megnézhesse a holttestet.
Ez segithet neki elfogadni, hogy végleges dologrél van szd. Bizonyos
esetekben ez keriilendd, pl. ha On tudja, hogy szamara ez tllzott stresszt
okozna vagy épp egy csonkitott testr6l van sz6. Amennyiben van ra lehet6ség,
elbre vitassa ezt meg a csaladdal vagy a személyt gondozokkal, mielétt a
gyaszesemeény bekdvetkezne.

Ha valaki a szileivel vagy a gondozodival lakik, akkor még er6teljesebben
jelentkezhet ndla az elszigeteltség akkor, amikor ezek az emberek
meghalnak. Ha a halaleset elétt nem részesdlt ellatasban, akkor senkinek sem
fog feltinni, hogy nem tud megbirkdzni a helyzettel, csak akkor, amikor mar
eljutott a krizisig. Nyugtassa meg az illetét, hogy tovabbra is gondozni fogjak
és gy6zddjon meg arrdl, hogy lesz, aki segit neki a mindennapi dolgok
elvégzésében.

Tudnia kell azt is, hogy a jobb képességi autista emberek hajlamosak a halal
gondolatanak megszallottjaiva valni, ami akar ongyilkossaghoz is vezethet.
Nekik még tdbb tamogatasra van sziikséguk.

Komoly érzelmi terhet jelenthet, ha egy autista személynek segit a gyasz
feldolgozasaban, mindenképpen legyen valaki, akivel On is tud beszélni errél.



Magyar nyelvii irodalom és hazai szervezetek

Szervezetek

Autizmus Alapitvany Ambulanciaja
1089 Budapest,

Delej utca 21.

Telefon: +36 (1) 334 1123

E-mail: titkarsag.ambulancia@autizmus.hu
Web: https://www.autizmus.hu/ambulancia

Irodalom

Attwood, T.(2015) Az Asperger szindroma kézikdnyve 6. fejezet Az érzelmek
megértése és kifejezése Animus, Budapest

Volkmar, F., R., Wiesner, L.A. (2013) Az autizmus kézikdnyve - amit minden
szllének, csaladtagnak és tanarnak tudnia kell 18. fejezet: Testvérek és
csaladtagok

AOSZ, Geobook, Budapest

95



5. A valtozas megeértese, kezelese

Valamennyilink életét végigkiseérik a valtozasok. Autista emberekkel dolgozo
szakemberként On is pontosan tudja, milyen nehézséget jelenthet egy-egy
valtozas, legyen az egy Uj gondozo, attérés az egyik feladatrél egy masikra
vagy egy koltozés. Csak kell6 koriltekintéssel, megértéssel lehet kezelni
ezeket a helyzeteket. Ugyanez igaz azokra a valtozasokra is, amelyek az
Oregedéssel allnak dsszefuggésben.

Az idosebb autista emberek felkészitése a valtozasra

Fontos, hogy az autista emberek megértsék, mi torténik koruléttik, de a
legfontosabb, hogy megértsék, miért. A vildgos kommunikacio
kulcsfontossagu. A korral megvaltoznak az emberek képességei, ezért lehet,
hogy Onnek ehhez kell igazitania a kommunikaciojat (Id. a kommunikaciordl
sz0I0 részt).

Amikor csak lehetéség van ra, igyekezzen felkésziteni az On altal gondozott
személyt a valtozasra. Ezt megteheti ugy is, hogy elére megvitatjdk a
valtozasokat, még mielétt szembesiilne vellk. Ha lehetséges, érdemes egy
tréninget szervezni, anyagokat gydjteni az Oregedésrdél és az ehhez
kapcsolodd valtozasokrol. A képzés torténhet egyéni vagy csoportos
formaban is. Ezaltal az adott személy is megérti, hogy bizonyos dolgok
elkezdenek megvaltozni, ez egyutt jar az dregedéssel. Lesz ideje elbre
tervezni és lehet, hogy jobban fel tud készilni a kérhazi kezelésre vagy
egyeb orvosi vizsgalatokra, amin részt kell vennie.

Az elbre felkészllés abban is segithet az illetének, hogy jobban megértse,
masok hogyan valtoznak meg — példaul, hogy egy baratjuk miért nem tud
mar hosszu sétara menni vellk, ugy, mint korabban, vagy miért kell
gyakrabban megallnia, megpihennie séta kézben.

A rutinok gyakran kiemelt jelent6séggel birnak az autista emberek szamara



és nagyban tamaszkodnak ezekre. Vannak, akik idével megvaltozott
képességeikhez igazitjak a rutinjaikat, de lesznek olyanok is, akik tovabbra
is kitartanak régi szokasaik mellett, annak ellenére, hogy ezt mar fizikailag
képtelenek kivitelezni.

Ha On azt veszi észre, hogy az 6éregedés kezd egyre inkabb az illeté
rutinjainak az utjaba allni, nyujtson neki annyi segitséget, amennyit csak tud.
Hagyjon neki tébb id6t, rendszeresen tartson szinetet, vele, érte dolgozzon,
ne ellene. A vizualis segédletek és a szocialis torténetek™ hasznosak
lehetnek: ezekkel megmutathatja az illetének, hogy a kbézelében lévd
emberek segithetnek neki bizonyos feladatok vagy tevékenységek
elvégzésében.

Az autista emberek szamara nehézséget okoz, hogy elmélylljenek
valamiben, majd kilépjenek belble (tevékenységet valtsanak), ezért alakitson
ki tobbféle mddszert a feladatok, események bevezetésére. Barmirél is
legyen szo6, legyen vilagos, konkrét, kérilhatarolhatd, és a legfontosabb:
legyen egyértelmd, hol és mikor van ,vége”.

Vezessiink rola naplot!

A korral egydtt jar a testi valtozas. Vannak fokozatos véaltozasok, mint példaul
az 8szulé haj, ami sok esetben fel sem tlinik az id6s6d6 autista embereknek.
De vannak mas jellegii valtozasok is, melyeket nem szabad figyelmen kivdl
hagyni. Példaul el6fordul, hogy a bentlakasos otthonban laké nék anélkil
esnek at a klimaxon, hogy az ott dolgozék ezt észrevennék.

Ha szeretnénk megkonnyiteni a valtozasok megértését, akkor érdemes
irasban pontosan régziteni, mi hogyan valtozik a korral, igy késébb is
barmikor vissza lehet nézni. A naplé elején legyen egy szinopszis az adott
személy korabbi életérél, hogy tanulni lehessen a korabbi eseményekbél,
vagy érteni lehessen, milyen elézményekre utal.

Példaul, ha az On altal gondozott személynek megvaltoztattak a
gyogyszerelését és ez mellékhatasokkal jart, akkor ezt is le kell irni és bele
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kell tenni az aktualis anyagaba. Hasonloképpen, ha bizonyos emberek,
helyek, események fontosak voltak az illetd életében, vagy bizonyos
viselkedések, rogeszmék fordultak el korabban, azokat is rogziteni kell.
Amikor az illet6 megemliti ezeket (akar demencia miatt, vagy amikor
szorong), akkor megérthetjik mir6l van szd, és kdnnyebben tudunk
valamilyen megoldast kidolgozni pl. forgatékdnyvek formajaban, hogy
segitstink neki megérteni, mindez a multban tortént.

El6fordulhat az is, hogy olyan viselkedést figyelhetlink meg, amely mar
korabban is el6fordult egy masik, sok stresszel jaré vagy atmeneti idészak
soran. Ha nem rendelkeziink kelléen alapos informacioval az adott személy
multjarol, akkor sokkal nehezebb lesz rajonni, hogy Ujra fokozott stresszt él
meg.

Elengedhetetlen, hogy ismerjlik a csaladja egészségi allapotanak térténetét
és ezt is feljegyezzik. Az orvosok, egészségugyi szakemberek igy
pontosabb képet kaphatnak arrél, hogy milyen o6rokletes betegségek
alakulhatnak ki nala. Kévetend6 példa, hogy az egyéni tervek, a viselkedés-
tdmogatasi tervek és az egészségugyi akcidtervek egyarant egy
anamnézissel kezdédjenek, amit id6rél idére frissiteni, béviteni kell, hogy ne
veszitsen pontossagabdl, aktualitasabdl.




Fizikai valtozasok

A korral egytt jar, hogy egyre kevésbé vagyunk mozgékonyak és egyre tébb
segitségre van szlkséglnk a helyvaltoztatashoz.

Mondja el a személynek, hogy teliesen helyénvald, ha megosztia Onnel,
amikor merevnek érzi az izmait, vagy nehezére esik a mozgas. Hasznéljon
vizualis segitséget annak megallapitdsdhoz, hol jelentkezik a fajdalom, hol
torténtek testi valtozasok. Az interneten angolul szamos koénnyen érthetd
anyag taldlhatd, amit fel lehet haszndlni vagy adaptalni lehet. Vannak
konkrét kérképekhez kapcsolédd anyagok, de vannak altalanosabb, az
oregedésrol, az érzelmekrdl, a fajdalomrél és a diszkomfortrol?8 szolo
anyagok is.

Idével egyre inkabb gondjuk lesz a személyes higiéniaval, mivel nehezikre
esik a mozgas és mar nehezen érik el bizonyos testtajékaikat, vagy azért
mert elvesztik a motivacidjukat. Ha az On altal gondozott személynek most
elészor van sziksége segitségre, vagy tobb segitségre van sziiksége, pl. a
tisztalkodashoz, akkor fontos tiszteletben tartani az 6hajait és bevonni 6t a
doéntéshozatali folyamatba, amennyiben ez lehetséges. Kérdezze meg téle,
milyen jellegl segitséget igényel. Figyeljen oda a megfeleld gondozé
kivalasztdsara is (olyan gondozd segitse, akiben megbizik, vagy akitél
koénnyen el tudja fogadni a segitséget). Magyarazza el az adott személynek,
hogy teljesen helyénvald, ha valaki segit neki tisztalkodni, és az is, hogy
nemet mondjon egy bizonyos részére, vagy nemet mondjon a gondozénak.
Gy6z8djon meg arrol, hogy az adott személynek nyujtott segitség formaja,
modja j6l dokumentalt legyen, példaul tartalmazza, hogy mit csinalt
korabban, mit csinal jelenleg, a segitségnyujtasnak mely modjait szereti, stb.
Ez a tObbi dolgozénak is hasznara valik abban, hogy kovetkezetesen,
tiszteletteljesen segithessenek az illetének.

28 NHS Local list of easy read lea_ets: www.nhslocal.nhs.uk/my-health/equip/view/links?L=Easy+to+read;

Easy Health website including lea_ets on old age, pain and discomfort, and feelings (search the A-Z):
www.easyhealth.org.uk
99



Sok embernél figyelhet6 meg repetitiv viselkedés (,sztimmelés”).
Dr. Temple Grandin népszer( ir6nd, aki maga is autista, azt allitja, hogy a
sztimmelés endorfint szabadit fel, és ezaltal nemcsak nyugtatélag hat, de
segit az érzelmek szabalyozsdban is; a sztimmelés abbahagyasa pedig
akar fajdalmat is okozhat.

Ha egy személy Onstimulalé viselkedése valtozik az dregedéssel (példaul
szeretett ,repkedni’, de most mar nehezére esik az artrézisa miatt), akkor
emiatt csOkkenhet az érzelemszabalyozasi képessége. Ha ez a helyzet a
gondozott személynél, akkor prébalja megtalalni, hogyan lehet atvinni mas
terlletre a sztimmelést (6nstimulalé viselkedést). Ahhoz, hogy ezt
megtehesse, meg kell tudnia, mit nyujt az illeté szamara a sztimmelés vagy
hogy mely érzékszerveire hat. Példaul, ha valaki azért szeret ugralni, mert
ez vesztibularis ingereket nyujt szamara, de a fizikai allapota miatt mar egyre
kevésbé képes erre, akkor szerezzen neki egy nagy felfujhato labdat, amin
rugézhat. Ha az adott személy szereti maga ala huzni a labat és szorosan
atolelni a testét, mert ez proprioceptiv ingereket nyujt neki, akkor keressen
mas megoldast arra, hogy hasonlé nyomast fejthessen ki a testére, példaul
sulyozott takarét vagy mellényt.

Szenzoros valtozasok

A korral az érzékszerveink mikodése is megvaltozik, ez leginkabb a hallast,
latast és az izlelést érinti. Fontos, hogy id6rél idére megvizsgaljdk a
gondozott személy érzékszerveinek mikodését, gy6z6djon meg arrdl, hogy
rendszeresen felkeresi a fogorvost, a szemészt, audiolégust stb.

Sok id6s6d6 ember azt tapasztalja, hogy megvaltozik a szaglasa, ami az
izlelést is érinti. Ne lep6djon meg, ha nem hajlandok bizonyos ételeket
megenni. Sok autista ember szamara jelent gondot barmely életkorban, hogy
csak bizonyos ételt hajlandé megenni, és kiemelt jelent6sége van az
étkezéshez kapcsol6dd rutinoknak. Alapvetéen két dolog torténhet az
Oregedéssel: lehet, hogy engedékenyebbek lesznek azzal kapcsolatban,
hogy mit és mikor esznek; vagy nehezebb lesz a helyzet a megvaltozott
izlelesuk miatt.



Az Oregedéssel az izleldbimbok elhalhatnak??, ami étvagytalansagot és
elégtelen taplalkozast okoz, mivel az ételek vonzereje csdkken. Fontos, hogy
ilyen esetekben is gondoskodjunk a valtozatos étrendrél, hogy
meg0lrizhessék testi egészséglket és jol mikddjon az immunrendszerik. Ha
az On dltal gondozott személy nem hajlandé zéldséget, gylimélcsét enni,
akkor érdemes elgondolkoznia azon, hogyan rejtheti el ezeket a
hozzavalokat egy ételben. Az dsszeturmixolt fétt karfiolt konnyen
hozzaadhatjuk egy halétel fehér ontetéhez, de hasznalhatjuk a sajtos
spagetti-szdészhoz is. Az izesitéssel is javithatjuk az ételek vonzerejét, so és
cukor helyett hasznaljunk természetes izesitéket, mint a citrom vagy a
fokhagyma.

Az id6sebb embereknek kisebb a kaldriaigényik, mivel kevesebbet
mozognak, kisebb az izomtdémeglik és az anyagcseréjik is lassabb. Mégis
fontos, hogy kiegyensulyozottan, egészségesen taplalkozzanak. Az idealis
étrend jellemzdje, hogy ,t6bb tapanyagban gazdag ételt — pl. alacsony
zsirtartalmu tejet, fehér husokat — fogyasszanak, amelyek tapértékiket
tekintve kompaktabbak”. (Boufis, 2011). Egyes autista embereket felettébb
foglalkoztatnak bizonyos ételek, ez a fajta tulzott figyelem akar fokozédhat is
a fizikai aktivitas csdkkenésével. Ha valaki mar nem képes bizonyos
tevékenységek elvégzésére, akkor fontos, hogy ezeket u(jakkal
helyettesitsik, hogy lefoglaljuk &ket, és ne az ételeknek szenteljék a
figyelmiket, ne ezzel kdssék le magukat.

Az id&sebbek gyakran tapasztaljak, hogy megvaltozik a szaglasuk. Ha egy
autista ember szaglasa hiper- vagy hipoérzékeny, akkor el6fordulhat, hogy
az 6t korabban megnyugtaté illatok mar kevésbé hatnak ra. Prébalkozzon
aromaterapiaval vagy ismertesse meg 6t Uj illatokkal, amelyek hasonld
elénydkkel jarhatnak.

29 BBC website: www.bbc.co.uk/health/physical_health/conditions/tasteloss.shtml
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A viselkedés megvaltozasa

A szenzoros valtozasok hatassal lehetnek az illet§ viselkedésére is,
kildndsen akkor, ha nem tudja kommunikalni a nehézségeit. Ha valakinek
romlik a latasa vagy a hallasa vagy fajdalmai vannak, akkor el6fordulhat,
hogy ez viselkedésproblémat okoz, ha nincs mddja ezt masképpen kdzolni.
A demencia is okozhat viselkedésvaltozast, amit nemcsak kezelni, de
megérteni sem konnyl. A demens emberek gyakran végzik ugyanazt a
tevékenységet, ismétlik a gesztusaikat vagy uUjra meg Ujra feltesznek egy
bizonyos kérdést. Ennek a repetitiv viselkedésnek kénnyen lehet az az oka,
hogy az illet6 egyszerlien nem emlékszik arra, hogy ezt mar korabban
megtette, de oka lehet példaul az unalom{izés is.3°

Az Ujszeriinek tiind viselkedés lehet egy régi viselkedés visszatérése is, amit
az illetd regresszidja okoz, pl. reggel felkel és felveszi az 6ltényét (munkaba
készul). Eléfordul, hogy érzelgdssé (sokat pityeregnek vagy félnek) vagy
agresszivvé (Utnek és kiabalnak) valnak, mert félnek, feledékenyek vagy
Ossze vannak zavarodva.

30 Alzheimer's Society website: www.alzheimers.org.uk/site/scripts/documents_info.php?documentlD=159



Kommunikacio

A j6, hatasos és személyre szabott kommunikacio az alapja annak, ha egyutt
akarunk mikodni egy autista emberrel. Minden autista emberre jellemzé,
hogy vannak hianyossagai a tarsas kommunikacié terén. A Kkorral a
kommunikaciés képességuk is megvaltozhat — akar a romlo latasuk vagy
hallasuk miatt is. Ezek a valtozdsok uj nehézségeket eredményezhetnek.

On is segithet a személynek abban, hogy megértse a valtozasokat és képes
legyen kifejezni az atélt nehézségeket. Azok az emberek, akik kommunikalni
tudjak a problémaikat és donteni (valasztani) tudnak, joval kevésbé vannak
kitéve a fokozott szorongas és a viselkedésproblémak veszélyének.

Ahogy a korral megvaltozik egy személy kommunikacids stilusa,
szukségessé valhat a korabbinal egyszeriibb moédszer(ek) bevezetése.
Erdemes megfontolni az alabbi kommunikacios modszerek hasznalatat.

Az intenziv interakcio és a PECS alkalmazhaté preverbalis és non-verbalis
(nem beszéld) embereknél is.

A tobbi médszert csak azokkal lehet hasznalni, akik tudnak beszélni, olvasni
vagy irni. Szamukra nagy segitséget nyujthatnak és megnyugtatéak
lehetnek ezek a modszerek. A legtdbb autista ember alapvetden vizualisan
tanul és nagyban segiti megértésiket, ha a kdzdIni szant informaciot
vizudlisan is megtamogatjak.

Intenziv interakcié

Az Intenziv interakcié® egy olyan modszer, amivel meg lehet tanitani a
kommunikaciéo — beszédet megel6zb — alapjait olyan embereknek, akik a
kommunikacios fejlédés korai stadiumaban jarnak.

31 Caldwell, P. (2008). Using intensive interaction and sensory integration: a handbook for those who support
people with severe autistic spectrum disorder. London: Jessica Kingsley Publishers.
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Ha az On altal gondozott személy is preverbalis, akkor az Intenziv interakcié
fantasztikus lehetéséget nyujt arra, hogy kimutassuk felé érdeklédésiinket,
tiszteletlinket. El&segiti a pozitiv kapcsolatok kialakulasat és a bizalom
létrejottét — ami kulcsfontossagu, mivel olyan emberrel dolgozunk egyditt,
akinek eleve nagyon zavaros ez a vilag, amit csak tovabb fokoz, hogy a kor
elérehaladtaval még meg is valtozik.

Szanjon kilén idét arra, hogy a lehetd leggyakrabban legyen alkalma
mindségi idét egyitt télteni az On altal gondozott személlyel, amikor
megszakitas és zavaré tényez6k nélkil egymassal foglalkozhatnak.
Kodzdsen végezzék azt a tevékenységet, ami 6t érdekli, On pedig tiikrézze a
viselkedését: ezaltal koézds érdeklédés és bizalomra épullé kapcsolat
alakulhat ki Onok kozétt. Ha mar létrejott a kapcsolat, akkor kénnyebben
egyutt tudnak majd dolgozni, és & is konnyebben megérti, mely
valtozasokkal kell szembenéznie.

PECS (képcserés kommunikaciés rendszer)

A PECS® egy egyszer(i augmentativ kommunikaciés modszer, amivel a
korlatozott verbalis kommunikaciés készséggel rendelkezd emberek is
kommunikalni és donteni tudnak. Autista gyerekek szamara fejlesztették ki,
de sikerrel alkalmazzak nem vagy alig beszél8 felnétteknél is.

A PECS folyamata képcserére épul, hat fazison keresztil jut el a
nyelvhasznalatnak arra a szintjére, amely mondatszerkezeti elemeket és
leir6 mondatokat is tartalmaz. Hangot ad az embereknek: elmondhatjak, ha
valami aggasztja 6ket, kozolhetik a dontéseiket, valasztdsaikat, és a
segitségével joval eredményesebben kommunikalhatnak.

Augmentativ alternativ kommunikacios eszk6zok, appok

Az autizmussal él6 emberek szamara tobbféle, egyénre szabhato
augmentativ alternativ eszkézrendszer érhetd el papir alapon és app
formajaban is.

32 Pyramid Educational Consultants website: www.pecs.org



A hazai gyakorlatban elérheté alkalmazas példaul a NikiTalk (www.
http://www.nikitalk.com/) vagy a Pictoverb (http://pictoverb.com/), papir
alapu eszkoz lehet egy fotokat vagy mas vizualis szimbolumokat tartalmazé
kommunikacios kényv vagy tabla.

Egy masik példa erre a Talking mats32 médszer, mely jelenleg angolul érheté
el, és melyet azzal a céllal hoztak létre, hogy a kommunikaciés
nehézségekkel rendelkezd emberek végiggondolhassak azt, amit
megvitattunk vellk. Ez az eszkdz is segit az autista embereknek vizualisan
kifejezni magukat, és oly modon teszi ezt, hogy az eredménye is lathato
marad.

A Talking mats moddszert vagy egyéb, hasonlé kommunikaciés rendszert
egyszeri dontésekhez is fel lehet hasznalni, példaul az étrend
kialakitasahoz, a nyaralas helyszinének vagy a gondozok kivalasztasahoz.
Alkalmazhaté komplexebb déntésekhez is, pl. hogy az egyén dénthessen a
jovéjérél, valamint a cselekvéképességrol is beszélhetiink velik.

Ha az illetére nehéz, az életét gyokeresen atalakitd valtozas var (példaul
bekoltdzik egy bentlakasos otthonba), akkor a kommunikacios eszkoz
segitségével el lehet magyarazni a valtozas okat.
Meg lehet vitatni a ,szamomra tokéletes kdrnyezet” vagy ,mit kell tennem,
hogy megbrizzem az egészségemet, testi épségemet” témakoéroket is.
Osszuk ketté a tablat ,fontos” és ,nem fontos” részre — ezaltal lehetéséget
nyujtunk az illetének, hogy valasszon, mi az, ami megoldhato és
kivitelezhet6 egy bentlakasos otthonban.

Ha végeztink a feladattal (t6bb 1épésbél all6 folyamat is lehet, amit tébbszdr
el kell ismételnlnk), akkor készitstink fényképet a végeredményrél, hogy az
illetd késébb is hivatkozni tudjon a valasztasaira.

3 Talking Mats website: www.talkingmats.com
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Szocialis torténetek

A szocidlis torténetek (Social Stories™) egyénre szabott révid toérténetek,
melyek egy-egy tarsas szituaciot irnak le. A célja, hogy egy kihivast jelentd
tarsas helyzetet részekre, érthetd Iépésekre bontson le ugy, hogy mellézi az
irrelevans informaciét, mégis részletesen leirja a helyzetet. Ez segit
megérteni az autista embereknek a szituacié egészét. A szocialis térténet
vizualisan és szdvegesen is valaszt ad a felmeril6 kérdésekre (Ki, mit, hol,
mikor és miért?). A Szocidlis torténetek modszert Carol Gray dolgozta ki.3*

Esettanulmany

Egy idésebb autista holgy, egy autizmus-specifikus bentlakasos intézmény
lakdja, elesett és eltdrte a karjat. A gondozoi team 6sszeallitott egy szocialis
torténetet arrél, hogy mi tortént, miért kellett begipszelni a karjat, mennyi ideig
lesz rajta, ki kiséri majd el a kérhazba, hogy levegyék és, hogy mi lesz ezutan
(6sszeforr és meggyogyul).

A torténetet kinyomtattak, laminaltak és dossziaba tették, ami mindig a torott
kara holgynél volt. Ez enyhitette a szorongasat és barmikor belenézhetett a
torténetbe, ha ugy tartotta kedve. A torténet konzisztens (valésaghi) volt, ami
tovabb enyhitette a szorongasat. A gondozoknak is hasznos volt, mert a
holggyel egyltt végig tudtak nézni a torténetet, amikor a torétt karjarol
érdekl6dott.

Képregény-beszélgetések

A képregény-beszélgetések (Comic strip conversations) moédszert szintén
Carol Gray hozta létre, ennek segitségével az autista emberek megérthetnek
olyan fogalmakat, amik kordbban tulsagosan nehéznek bizonyultak
szamukra. Hasznalata soran a beszél6 folyamatosan rajzol, és ezeket a
rajzokat hasznalja arra, hogy elmagyarazzon kildnféle tarsas helyzeteket. A
képregény-beszélgetés soran az autista emberé a vezetd szerep, mikdzben
a csaladtagjai és a gondozadi segqitik, tdmogatjak.
A parbeszéd rendszerint kdnnyed beszélgetéssel indul (pl. az id&jarasral),

34 The Gray Center website: www.thegraycenter.org



mivel ez a megszokott tarsas interakciét imita
illetének, hogy megbaratkozzon azzal, hogy egys
kovetben, egy sor kérdést tehetiink fel egy konkré
interakcio jellegérdl.

A beszélgetépartneriink szoban
valaszol és koézben le is rajzolia a
vélaszat. Sokak szdmara ujdonsag lehet

ez a kommunikaciés forma és id6be

telhet, mire valaki megtanulja jél
hasznalni.

Az id6s6dd emberek szamara — akiknél
fennall az ujjiziletek merevségének
vagy az artrézisnak a veszélye — a
képregény-beszélgetések egyben
hasznos  ,testedzési format” is
jelentenek, mivel a beszélének rajzolnia
is kell.

TEACCH

A TEACCH (Treatment and Education of
Autistic and related Communication
impaired Children)3® modszert autista
gyerekek szamara fejlesztették ki, de
kivaléan hasznalhaté idésebbekkel is.

A TEACCH a strukturalt tanitas
alapelveire épitve sokféle készséget
fejleszt, tobbek ko6z6tt az alabbi
technikak hasznalataval:

> fizikai kbmyezet strukturalasa,
> id6beosztasok (pl. napirendek, hetirendek),

35 TEACCH website: www.teacch.com
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tevékenység és munkaszervezés (beleértve a ,"vége” fogalmat is),
vizualis informacioé és érthetéség,

atmenetek,

torekvés a fliggetlenségre.

vV V. V V

Az autista emberek tobbsége szamara elényokkel jar a TEACCH
modszertan hasznalata, akar a tennivaldk listazasat, az id6beosztast vagy
egy munkahely konkrét fizikai kornyezetének kialakitasat segiti.

A megfeleld tipusu vizualis informacio6 kivalasztasa

Ma mar rengeteg informacio elérhetd arrdl, hogy milyen tipusu szimbolumok
felelnek meg leginkabb a kommunikaciés nehézségekkel rendelkezd
embereknek. Ezek a konkrét targyi megjelenitéstél (,referenciatargy”), a
targyat megjelenité piktogramon at (pl. egy kép, fénykép, a targy koérvonalat
kovetd kivagas) a képekig, ikonokig, vonalrajzokig — egészen a szavakig
terjednek.

Eltarthat egy ideig a kisérletezés, mire sikerul kideriteni, hogy az adott
személy szamara melyik tipusi kommunikacidés eszkdéz hasznalata a
legelénydsebb. Vannak, akiknek az a legkdnnyebb, ha fényképen latjak
magukat, ahogy mosogatnak. Masok szamara zavaro lehet a fénykép, mivel
bizonyos részletek idével valtozhatnak (mas szini{ a szivacs vagy a tanyér),
ami azt jelenti, hogy mar nem felel meg a valdésagnak. llyen esetekben
szerencsésebb egy altalanos mosogatasi helyzetet abrazolé ikon
hasznalata.

Ne feledjik, a korral megvaltoznak az illeté készségei is, tehat a preferenciai
is valtozhatnak. Fontos, hogy ezt rendszeresen felmérjik.



Valtozé6 ellatasi igény

Ahogy oregszilnk, jellemz&en egyre tobb tapasztalatot szerziink a gyasszal
kapcsolatban. Kulcsfontossagu, hogy kommunikaljunk az idésebb autista
emberrel, ha a baratja vagy egy szerette beteg, és probaljuk meg
elmagyarazni a halal fogalmat. Ha van ra lehet6ség, akkor segithet, ha az
illeté lathatja a holttestet. Ez segit neki megérteni, mi tértént, illetve a helyzet
véglegességét is.

A betegség, illetve a halal fogalmanak elmagyarazasahoz, a gyaszolas
enyhitéséhez hasznosak lehetnek a szocialis térténetek. Mivel az autista
emberek rendszerint sz6 szerint értelmezik a dolgokat, ezért fontos, hogy ne
zavarjuk 0ssze 6ket egy cukormazas valtozattal.

Esettanulmany

Egy autista férfinak azt mondtak, hogy az édesanyja ,békésen alomba
szendertlt és mar nem ébred fel soha”. A férfi ettdl fogva rettegett az elalvastal,
folyton azon ragodott, hogy ha elalszik, lehet, hogy soha tobbé nem ébred fel.
Amiatt is aggodott, hogy masok se fognak felébredni, kétségbeesve kérdezgette
a gondozokat: ,Lefekszel ma este? Te tényleg aludni fogsz?”

Fontos, hogy megtiszteljik az illet6t és megfelel6en tajékoztassuk. A sziilék
és a testvérek hajlamosak azt gondolni, hogy jobb megodvni 6ket a nehéz
helyzetektél. De ha segitlink felkeresni egy beteg rokonat, akkor
kénnyebben meg fogja érteni a betegség folyamatat.

Ugyanezt a megkdzelitést alkalmazhatjuk a mindennapos valtozasokra is. A
bentlakasos intézmények lakéinak fontos, hogy elmagyarazzuk, ha a
megszokottdl eltérd dolog térténik. Mondjuk el nekik, hogy pl. a gondozé
vagy a rokon két hétre elutazott nyaralni, vagy GYES-en van, vagy
felmondott, betegeskedik, haldoklik, meghalt.
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Ha az illeté szll6je, testvére vagy baratja meghalt, akkor biztos, hogy (rt
hagy maga utan, ami a tdmogatdi hatterén is meglatszik. Erdemes mas
rokonokkal felvenni ilyenkor a kapcsolatot vagy megfontolni a baratkozast
segitd szolgaltatasok — hazai viszonyok koz6tt autizmus klubok, kortars
segiti programok — igénybevételét. Szikség lehet arra is, hogy un.
fuggetlen megbizottat taldljanak, aki tamogatja és a dontéseiben segiti a
gondozott személyt.

Tanacsok

>  Legyen irasos feliegyzésiink a gondozottunk csaladtagjairdl, a kortorténetérol
és a tarsas elééletérdl.

> Figyeljuink oda arra, hogy milyen nyelvezetet hasznalunk a halal fogalma vagy
mas komoly esemény elmagyarazasakor, hogy elkeriilhessiik a félreértéseket
és a felesleges stresszt.

> Szanjunk idét az 6regedés folyamatanak elmagyarazasara, hogy a gondozott
személy tudja, mire szamithat, illetve azt is értse, hogy a korulotte 1évék is
megOregednek.

> Ne itélkezziink elhamarkodottan, ne akarjunk minden valtozast az 6regedés
szamlajara imi. Ha valtozast figyelink meg a viselkedésében vagy a
kommunikacidjaban, akkor vizsgaljuk meg, mirél van sz6. Mar a legaprobb
valtozas is utalhat betegségre vagy az egészségi allapot valtozasara.

> Tamogassuk az adott személyt, menjink el vele a temetésre, jarjunk vele a
temet&be a rokonok, baratok, ismerdsok sirjahoz. Ez is segit neki abban, hogy
megeértse a halal végleges, visszavonhatatlan természetét.

Magyar nyelvii irodalom és hazai szervezetek

Irodalom
Hewett, Dave (2015) Az intenziv interakcioé kézikonyve FSZK, Budapest

Mesibov, G..B., Shea, V.,Schopler, E. (2008) Az autizmus spektrum zavarok
TEACCH szemléletli megkozelitése. Kapocs Kényvkiadd, Budapest



6. Hatékony atmenet

Az emberek tdbbsége nem kedveli a valtozasokat és sokan kimondottan
nehezen birkéznak meg vele. A koltdzést példaul életink harom, legtdbb
stresszel jar6 eseménye kozé soroljak. Ugyanakkor mégis elviseljik a
valtozast, mivel szamitani lehet ra, és azt is tudjuk, hogy ez teremti meg az
egyéni és a tagabb fejlédés lehetdségét.

Sok autista ember szamara okoz nehézséget az 6t korlilvevd vilag
megértése, az, hogy értelmezni tudja a mindennapos eseményeket. Lehet,
hogy kevésbé rugalmas a gondolkodasuk és a sorrendiség sem olyan
kézenfekvd szamukra, nehezen latjak elére, mi fog kdvetkezni. Emiatt a
rutinjaikban bekdvetkezd valtozas, illetve az uj, eltéré tapasztalatok erételjes
szorongast valthatnak ki belélik. Olykor az is nehezen kezelhetd vagy
elviselhetetlen lehet szamukra, ha egy megszokott, tervezett tevékenység
nem épp ugy alakul, ahogy azt 6k vartdak. Az emberek érzései és a
valtozasokhoz valé viszonyuk egyarant meglehetésen 0sszetettek lehetnek,
ezért nem szabad alabecsulnink azokat a nehézségeket, amikkel
szembesulnek.

A szorongas egyrészt gyakori az autista emberek kérében, masrészt lehet
konkrét, egyéni oka is — példaul a tlszurastél vald félelem erés szorongéast
valthat ki egy atlagos haziorvosi vagy korhazi latogatas sorén. De egészen
hétkéznapi helyzetek is fokozott aggodalmat és szorongast valthatnak ki,
példaul emberek kdzé menni, nylizsg6, zsufolt helyen tartézkodni, bonyolult
kérdésekkel talalkozni vagy tul sok lehetéség kozil valasztani.

Minden autista ember mas, és az autizmusuk is kilonféleképpen érinti 6ket.
Egy autista ember gondozasanak egyik legfébb eleme, hogy alaposan
megismerjlik és megértsik, tudjuk, mire van sziiksége egy adott helyzetben,
mi segit kezelni a szorongasat. Hosszu tavon ez segit majd neki abban, hogy
megbirkézzon a nehézségekkel és a valtozdsokkal.
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Ebben a fejezetben sorra vesziink néhany valtozast, amikkel az idésebbek
szembesiilhetnek, és aztis, hogy On hogyan segitheti 8ket a nekik megfeleld
maodon erre felkészilni.

Tamogatott lakhatasba vagy bentlakasos otthonba
koltozés

Egy autista ember sokféle kornyezetben lakhat. Van, aki tébb segitségre
szorul, és bentlakdsos otthonban lakik 24 ¢6ras ellatassal, van, aki
szabadabban él, akar tamogatott lakhatasi formaban. Vannak olyan ellatasi
formak is, amelyek azt biztositjak, hogy valaki 6nalléan, egyedil élhessen a
sajat otthondban. Az illetd igényeitdl fuggben ez lehet, hogy csak napi
néhany o6ranyi segitséget jelent bizonyos tevékenységekben, pl. a pénz
beosztasa vagy a megbeszélt talalkozokon valé részvétel.

A National Autistic Society (NAS) 2001-es felmérése alapjan a valaszadok
koérében az autista felnéttek 50%-a lakott otthon a sziileivel, javarészt a
baratok és rokonok segitségére utalva. A NAS 2008-as, | Exist (Létezem)
kampanya soran fény dertlt arra, hogy a helyzet érdemben azéta sem
valtozott. A felmérésben részt vevd sziil6k aggodalmukat fejezték ki amiatt,
hogy ki gondozza majd a gyerekiket, ha 6k mar nem lesznek képesek erre:
az autista felnétteknek tdbb mint 40%-a otthon lakott a szlleivel, és a sajat
lakasban laké autista felnéttek 44%-a mondta azt, hogy a legtébb segitséget
a csaladjatol kapja.3®

A szUl6k 6regedésében egyszer elérkezik az a pont, amikor mar nem tudjak
tdmogatni a gyerekiket. Ennek a hatterében allhat romlo egészségi allapot,
a hazastars/tarsgondozo6 halala, vagy akar a gyerekiik megvaltozott ellatasi
igénye is. El6re is meg lehet tervezni, hogy mikor jon el az a pont, amikor
elsésorban mar nem a szllék latjak el a gyerekiket, de bekdvetkezhet
hirtelen is, egy varatlan esemény vagy krizis kévetkeztében.

36 Rosenblatt, M. (2008). | exist: the message from adults with autism in England. London: The National
Autistic Society. Separate reports were published in Northern Ireland, Scotland and Wales and the statistics
for these nations varied. Visit www.autism.org.uk/reports to download PDF copies of all four reports.



Ugyanez vonatkozik azokra az idés emberekre is, akik csak alkalmanként
részeslilnek gondozéi segitségben vagy tamogatott lakhatasban laknak.
Lehet, hogy mar nem tudnak megbirkdzni a mindennapi feladatokkal és tébb
tdmogatasra, ellatasra szorulnak; vagy mar nem élnek k6zdsségi életet, és
emiatt elszigetel6dhetnek. Ha egy id6s embernek el kell koltdzni az
otthonabdl egy gondozé otthonba vagy egy idések otthonaba, akkor az
atmenet nemcsak az egyén szadmara lesz kritikus, hanem az elhelyezés
sikeressége szempontjabdl is. Barmi is legyen a véltozds oka, a helyzet
egyarant nehéz lesz az adott személy és a gondozoi szamara is.

Altalanos esetben egy szocialis munkas vagy az ellatasért felelss személy
felméri az illet6 kdzdsségi ellatasi igényeit, feltarja az egyéni igényeket.
Ennek alapjan lehet kidolgozni az egyénre szabott ellatasi tervet. A helyi
hatésagnak (Angliaban) térvény szabta kotelessége felmérni minden egyes
embert, aki k6zOsségi ellatasra szorul.

Ajanlott az autista személy részére atmeneti tervet késziteni, ami
tartalmazza az alabbiakat:

atfogo felmérés,

becslés arrdl, hogy mennyi ideig tart az atmenet folyamata,

hanyszor latogatja meg az illetd az Uj kdrnyezetét, mielbtt bekoltozik,
kockazatelemzés,

a szlikséges kommunikacios médszerek,

az egyén pénzlgyei,

egyeénre szabott terv és egyéni 6sszefoglald az igényelt ellatasrdl, a rutinjairdl,
viselkedéstamogato terv kidolgozasa konkrét médszerekkel,

szenzoros felmérés,

egészseégugyi terv, a szllkséges vagy rendszeresen szedett gydgyszerek.

V V. V V V V V V V V

Az atmeneti tervet azoknak kell elkészitenilk, akik jol ismerik az adott
személyt. Informaciot kell gyljteni a csaladtdl, baratoktdl, a jelenlegi
gondozaitdl, illetve a korabbi beszamolokbol.
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Id6t kell szentelni az adott személynek, a csaladjanak és az 6t legjobban
ismeré embereknek, hogy meg lehessen allapitani, milyen jellegli segitséget
igényel, és hogyan lehet segiteni a céljai elérésében.

Uj gondozéotthonba koltdzés

El6fordul, hogy egy bentlakasos otthon lakdjanak egy masik intézménybe
kell kéltdznie.

Ahogy az autizmussal diagnosztizalt emberek elsd generacidja az dregkorba
Iép, egyre tobb emberrél deril ki, hogy az autizmus-specifikus gondozé
otthonban, ahol hosszu éveken &t éltek, mar nem tudjak kielégiteni az
igényeiket. Lehet, hogy azért, mert az otthon mar nem tud megfelelni az
egyén valtozo, 6regedéssel jaro igényeinek; vagy mert nem tudja biztositani
azokat a valtozasokat, adaptaciokat, amik szikségesek egy id6s6dé ember
igényeinek kielégitéséhez.

Alapjaban véve az intézmény altal nyujtott ellatas tipusa hatédrozza meg,
hogy mely tevékenység ellatdsara van engedélye. Példaul, a személyes
gondoskodas egyfajta tevékenység; a személyes gondoskodas és
betegellatas pedig egy masik tevékenység.



A jelenlegi helyzet szerint sok bentlakdsos otthon, amely autista,
fogyatékossaggal vagy mentalis problémaval él6 ember ellatasara
szakosodott, nem nyujthat betegellatast. Tehat, ha az illeté betegellatasi
igényei az els6dlegesek, akkor ez fontosabb az autizmus-specifikus
szakembergardaja, ezért apolo-gondozdotthonba kell kéltdznie. Ha az
otthon tovabbra is el tudna latni az illetét, de ehhez plusz forrasra lenne
szliksége, példaul tébb apolora, a szocialis fellgyeleti szerv akkor is donthet
ugy, hogy az illetének el kell Kkoltéznie, példaul egy altalanos
gondozootthonba, mivel szamara ez a megfelelébb, masrészt nem kerl
plusz pénzbe.

Amikor egy ilyen jellegl dontést kell meghozni, akkor minden esetben
figyelembe kell venni az érintett személy dontésképességét. A 10.
fejezetben részletesebben foglalkozunk a cselekvé- és dontésképességgel.

Ha dontés sziletett arrdl, hogy egy személynek Uj otthonba kell kéltdéznie,
akkor az atmenetet mindig egyedileg kell megtervezni. Idedlis esetben
kidolgozzak az atmeneti tervet, amely nemcsak azt részletezi, hogy mire van
sziksége az illetének a koltdzés kapcsan, hanem az egészségi allapotat,
hobbijait, kapcsolatait, ellatasi igényeit, kedvenc tevékenységeit és averzidit
is.

Amikor egy autista ember elkoltdzik egy altalanos gondozdotthonba, ahol az
autizmus-specifikus igényei nincsenek elétérben, fontos, hogy részletes
szenzoros felmérést végezzenek el vele. A szenzoros érzékenységeket nem
konny(i észrevenni, és az A&ltalanos ellatas soran ritkdn veszik ezt
figyelembe, viszont ezek jelentik a stressz és a szorongés legfébb forrasat
az autista emberek szamara. Ha az illetbnek szenzoros feldolgozasi
nehézségei vannak, akkor masféle ingerekre van sziiksége, nehezére eshet
alkalmazkodni az er8sebb megvilagitashoz vagy egy nylzsgébb
koérnyezethez.
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Az adott személy rendelkezzen kommunikaciés utlevéllel,
viselkedéstamogatasi tervvel, a heti vagy a napi id6beosztasa egy
példanyaval, tovabba egy személykdzpontu, egyénre szabott tervvel is.

A ,kommunikaciés utlevél” praktikus, személyre szabott médja annak, hogy
tamogassuk a fogyatékkal él6 gyerekeket, fiatalokat vagy felnétteket,
akiknek kommunikécios nehézségeik vannak, vagy nehezen fejezik ki
magukat. A “kommunikacios utlevél” komplex informaciot dlel fel és mindezt
kénnyen kovetheté formatumban talalja. Olvasmanyos, informativ, hasznos
és élvezetes. Nagy-Britanniaban és Eurépaban is gyakran hasznaljak ezeket
az utleveleket, utmutatdkat.

Az Uj gondozokat a fent felsorolt 6sszes informacioval el kell Iatni, tovabba
autizmus-specifikus képzésen kell részt venniluk, hogy megbirk6zzanak az
adddo nehézségekkel.

Kérhazi fekvobeteg-ellatas

Az autista felnéttek — nagy valdszinliség szerint — ugyanugy szembesitilnek
a korral egyttt jar6 egészséglgyi problémakkal, mint a lakossag t6bbi része
(bar pillanatnyilag még nem all a rendelkezéslinkre elegend6 kutatasi adat
arrol, hogy az oregedés miként érinti az autista embereket).8” A kor
elérehaladtaval nagyobb eséllyel adédnak egészséglgyi komplikaciok,
kronikus megbetegedések, példaul sziv- és érrendszeri megbetegedések,
és gyakoribb a rak és a stroke el6fordulasa is. Ha egy autista embernek
értelmi sérilése is van, ez a korral szintén fokozédhat: feledékennyé valhat,
zavarodottsag, szédulés vagy akar demencia is kialakulhat nala. A csontok
is torékenyebbé valnak, a latas és a hallas is romolhat, amik egyittesen
megndvelik az elesés és a csonttérés kockazatat. A fenti egészsegugyi
problémak 6sszességében gyakoribb kérhazi tartozkddast igényelnek.

37 The National Autistic Society’s Autism in Maturity project is looking at the ways in which ageing a_ects
people with autism, and the key issues that they face.



A koérhazba torténé betegfelvétel mindannyiunk szamara rémisztd, egy
autista ember szamara viszont még félelmetesebb lehet, az alabbi okok
miatt:

nehezen értelmezhetd tarsas helyzetek, szabalyok,
nehezére esik a hosszu vérakozas,
nem ismeri, nem érti a korhazi szabalyokat, pl. latogatasi idd, korlatozott
ételvalaszték, csendben kell maradni, megadott idépontban keltik, éjszakara
leoltjak a villanyt stb.,

> szenzoros tulterheltség, mivel egy
kérhaz zsufolt hely, éles fényekkel, sok
zajjal, kilénféle szagokkal és ismeretlen
emberekkel,

> nehéz megbirkdznia a kezeléssel,
vizsgalatokkal, rossz koézérzet vagy
fajdalom esetén el sem tudja azt
mondani a kérhazi dolgozdknak,

> a korteremben hianyozhat neki a tarsas
helyzetekben vald jartassag, ami
potencialis konfliktus forrasa lehet a tobbi
beteggel, ami tovabbi stresszt okoz.

Ha a gondozott személy korhazi
tartdzkodas elé néz, akkor On is segiteni
tud neki a felkészilésben. Hasznalhat
konnyen érthetd anyagokat, amik leirjak a
vizsgalatokat, képeket a berendezésekrdl,
szocialis torténeteket, és fel is kereshetik
elére az adott kérhazat. A nGvéreket és az
orvosokat el6re tajékoztatni kell arrél, hogy
a paciens autista, és hogy specialis igényei
vannak. A brit kérhazak tébbségében
bevett szokds az un. ,egészséglgyi
utlevél” hasznalata.
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Az értelmi sérilt paciensekrél és az egészségugyi allapotukrol fontos
informaciokat nyujt a kérhazi dolgozoknak. Az egészségiigyi utlevelek a
forgalmi jelzélampak szinkddjat hasznaljak: a névérek piros, sarga és zold
szinnel jeldlt informaciot talalnak benne — a pirossal jeldlt alapszikség-
letektdl a zold szinnel jeldlt egyéni preferenciakig.

Lehet, hogy a kérhazban biztositani tudnak egy apolét, aki a pacienst az
otthonaban gondozza, vagy lehet, hogy tudnak szakapol6t biztositani, aki a
kérhazban tdmogatja a pacienst. A kérhazi dolgozokat tajékoztassa az illetd
egyeéni igényeirél — kilon szoba kell-e neki, ahol mindig mellette van egy
csaladtagja vagy segit6je? Specialis étrendre van-e sziiksége, vagy
szliksége van-e specidlis eszktzokre? Kell-e bizonyos rutinokat kovetni?

Ha az On altal gondozott személyt siirgésségi eset miatt veszik fel a
kérhazba, akkor erre az esetre is van egy listank a teenddkrél, amin
ellenérizheti, hogy semmi fontos ne maradjon ki. A nyilvanvalé dolgokat —
amit mindenki visz magaval a kérhazba — érdemes kiegésziteni az egyénre
jellemzd, specialis dolgokkal, ezzel is enyhithetjik a stresszt.

Orvosi latogatasok, vizsgalatok

Egy autista embert barmilyen ismeretlen hely vagy élmény szorongassal
tolthet el, Ugyhogy a megszokottnak mondhatd egészségugyi
szlrévizsgalatokon valé megjelenés is kdnnyen okozhat problémat.
A vérétermek zsufoltsaga, fényessége, zaja, hdmérséklete — ezek egytdl
egyig egy olyan kdrnyezet jellemzdi, ahol egy autista ember altalaban
nemigen érzi j0l magat. Az egészségugyi utlevél ezekben a helyzetekben is
hasznos lehet.

Ha a gondozott személy részére id6pontot beszél meg a hazi- vagy a
fogorvosaval, akkor adjon egy-egy példanyt az orvosoknak az egészséguigyi
utlevelébdl, hogy a dolgozok elolvashassak és iktathassak.



Az id6pont foglalasakor mondja el, hogy az illet6é személy autista, és
kérdezze meg, hogy varakozhatnak-e egy nyugodt, csendes helyen. Ha az
illetdnek konkrét nehézségei vannak (példaul, a hosszu varakozas miatt
hajlamos az 6nbantalmazasra), akkor ezt jelezze a recepciosnak. Ha a
gondozott személy jellemzéen délelétt vagy ebéd utan nyugodtabb, akkor
erre az idészakra foglaljon idépontot.

Vannak olyan fogorvosok, akiknek kuldn szakképesitésiik van az értelmi
fogyatékos paciensek kezelésére, a velik valé egyittmikodésre.

Példaul, ha valaki fél a vérvizsgalattél, akkor a névér kilon megszervezi az
idépontot és specialis technikakat is bevethet annak érdekében, hogy
deszenzitizalja (beszélgetéssel és terapiaval enyhitse a fobia miatti
szorongast) az illetét.

Csakugy, mint a huzamosabb koérhazi tartézkodasok esetén, a
rutinvizsgalatokra, szlirésekre is érdemes felkésziteni a gondozott személyt
kdnnyen érthetd anyagokkal (a hétkéznapi vizsgalatokhoz ezek angolul
megtalalhatdéak az interneten), szocialis torténetekkel, fényképekkel, irasos
informacioval, illetve a kérhaz elézetes felkeresésével. Alternativat jelenthet,
ha van a kozelben egyetemi gyakorld koérhaz vagy klinika; ha sikeril
megszervezni egy latogatést, akkor a gondozott személynek alkalma nyilik
megismerkedni ahhoz hasonlé berendezésekkel és kdrnyezettel, amivel
feltehetéen a kérhazban is talalkozni fog.

Ha éhgyomri vizsgalatra megy az illet6, akkor ezt is magyarazza el neki,
vigyenek magukkal ételt-italt, amit rogton a vizsgalat utan elfogyaszthat,
vagy megbeszélhetik el6re, hogy a vizsgalat utan a kedvenc id6toltésének
hodolhat.

Eléfordulhat, hogy az autista személynek nyugtatot kell beszednie az orvosi
latogatas el6tt (amit a haziorvosa ir fel). A nyugtaté aluszékonyséagot és
szédulést okozhat, ami megndveli az elesés kockazatat, ezért legyen nala
valami, amire tamaszkodhat vagy uljon kerekesszékbe. Fontos, hogy az
egészségugyi dolgozokat elére tajékoztassak arrdl, hogy az illeté szedalt
allapotban van, hogy akkor keriljén sor a vizsgalatra, amikor a nyugtaté a
leginkabb hat.
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Igyekezzen meggy6z6dni arrdl, hogy indokoltan, megalapozott okokbdl kér
kilén idépontot vagy egyéb engedményeket. Fogadja el, ha elsére nem
mikodik minden olajozottan, valésziniileg tébbféle megkozelitéssel kell
majd probalkoznia a tobbszdri el6zetes latogatas soran. Megfelel
felkésziléssel azonban a legtdbb kezelést sikerrel el lehet végezni.

A munka és a nyugdijas kor kozotti atmenet

Eltéré kimutatasok allnak rendelkezésre, de becslések szerint az autista
felnétteknek csak mintegy 15-30%-at foglalkoztatjak teljes munkaid&ben.
Kozottik is vannak olyanok, akiknek széleskorl segitségre volt sziikséguk
ahhoz, hogy allast szerezzenek és azt meg is tudjak tartani. Vannak, akik
egész életik soran csak parszor valtanak allast, mig masok gyakran valtani
kényszerilnek, elsésorban azért, mert nehezen tudjak megtartani az aktualis
munkahelyket.

De végll mindenki eljut a nyugdijazasig, és akkor a hosszu éveken at
kialakult rutin abbamarad. Tudjuk, hogy az autista emberek sokszor nehezen
birk6znak meg a valtozassal, ezért a munkarél a nyugdijaskorra vald
atmenet jelentésége kiilénésen nagy.



Az id6s embereknek szorongast okozhat, hogy mihez kezdenek a
megnovekedett szabadidejikkel, hogyan tudjak megbrizni a munkahelyi
baratsagokat, és hogyan jonnek ki a szerényebb jovedelmikbél.
Tobbféleképpen is segithetjuk 6ket.

Ha a nyugdijazas elkerllhetetlen, akkor érdemes kérni a munkaltatotol, hogy
fokozatosan csdkkentse az illetd munkaidejét. A f6ndke vagy az egyik
kollégaja felugyelheti, hogy az 4tmenet eredményesen zajlik-e.

Ha koran elkezdédik a felkésziilés, akkor a nyugdijas korhoz kozeledé
autista ember kdnnyebben megérti, hogy mindez miért torténik, mi fog
megvaltozni, és akar a nyugdijas kor nyujtotta elénydket is lathatja, illetve
azt, hogy honnan kaphat segitséget, ha sziiksége van ra.

Ha még nem ismeri, akkor probdlja feltérképezni, hogy az illet6 milyen
rokoni, baréati vagy egyéb kapcsolati haléval rendelkezik. Ok akkor is tudnak-
e majd segiteni, amikor az illeté nyugdijba ment?

Vizsgalja meg kodzelebbrél az illetd érdeklédési korét, hobbijait. Szeretne Uj
dolgokat kiprébalni? A korabbi munkajanak bizonyos része is valhat akar a
hobbijava, pl. bizonyos szoftverekben valé elmélyllés vagy a sutés-fé6zés.
Az ehhez hasonlé tevékenységeket lassan be lehet épiteni a munkaidejébe
és a szabadidejébe is, ez tovabb segiti a nyugdijaskorra valé fokozatos
atmenetet.

Ha az illet6t nem segitik csaladtagok vagy mas segiték, akkor keressen neki
akar tamogaté csoportot vagy olyan tarsaskort a kérnyéken, amihez a
munkaja mellett is tud csatlakozni. A munkaaddja is tdmogathatja a
részvételét ezekben a tarsas koérdkben.

Egyeseknél a nyugdijazas velejaréja lehet a depresszié és a fokozott

szorongas is. A harmadik fejezetben tovabbi informaciét talal az erre utald
jelek felismerésérél.
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Tanacsok

>

Vegye figyelembe az adott személy egyéni igényeit, ezek alapjan készitse fel
az atmenetre! Vannak autista emberek, akiknek sok idére van sziikséguk
ahhoz, hogy mindezt megértsék és felkésziilienek ra, mig masoknak elég
lehet az is, ha egy nappal vagy par éraval korabban kézlik vellk a hirt. Az 6
esetlikben jobb, ha késdbb tudjak meg a valtozas hirét, mert a hosszu
varakozasi idé miatt eluralkodhat rajtuk a szorongas.

Ha egy autista ember elkdltdzik (a sajat lakasabol vagy bentlakasos otthonbdl)
egy Uj ofthonba (tdmogatott lakhatds vagy masféle gondozo- vagy
lakdotthon), akkor a lehetd legnagyobb mértékben be kell vonni abba a
dontésbe, hogy melyik otthonba szeretne bekoltdzni. Legyen alkalma arra,
hogy felkeresse, megismerhesse Uj otthonat akar tObbszor is, mielbtt
bekoltdzne.

Ha mar megszlletett a dontés, akkor ki kell dolgozni az atmeneti tervet a
jelenlegi és az Uj otthona kozott. Az illetd akar a mostani gondozdival is
felkeresheti az Uj otthonat, személyes targyainak a felét mar atviheti az U
helyre, a jelenlegi gondozoi vele tolthetnek egy éjszakat az Uj helyen, és
vihetnek magukkal holmikat az Uj otthonukbdl is a jelenlegi otthonukba.
Fontos, hogy a kéltoz6 személy legaldbb egy emberrel j6 kapcsolatot
alakitson ki az Uj helyen, miel6tt véglegesen bekdltézne.



7. Tevekenységek idosebbeknek

A mentalis és a fizikai stimulacioé legalabb olyan fontos — ha nem fontosabb
— az autista ember, mint a tébbi id6s6d6 ember szamara.

Valamennyilinknek sziksége van ingerekre és célokra az életlinkben, és a
korral mindenkinél hanyatlanak valamelyest a testi és a szellemi
képességek. Vannak autista emberek, akik tarsuld betegségekkel
rendelkeznek, vagy mar kezdenek megmutatkozni néluk a hosszu tavu
gyogyszerszedés hatasai.

Ahogy 0Oregszink, egyre kevésbé tudunk alkalmazkodni; ezt tovabb
erBsitheti az autista emberekre jellemz6 merevebb gondolkodas.

Az id6s korral egydtt jar a degenerativ megbetegedések fokozott kockazata,
mint példaul az artrézis, a rak, a szivbetegségek, a cukorbetegség vagy a
demencia. Az orvosoknak nehéz diagnosztizalni a demenciat, a pszichés, ill.
a mentalis zavarokat. Létfontossagu, hogy a gondozok, segiték csoportja —
akik mindannyian jol ismerik a gondozott személyt — alkalmazkodjon valtozo,
és sok esetben dsszetett igényeihez.

Az autista emberek szamara minden atmenet nehéz. Ha az On altal
gondozott személynél gyors testi vagy szellemi hanyatlas tapasztalhato,
akkor segitenie kell megérteni a valtozdsokat, és megbirkézni ezekkel. Arra
Odsszpontositson, hogy ezek a valtozasok miként érinthetik, és hogyan élhet
mindezek ellenére tovabbra is teljes életet.

A testi és szellemi stimulaciéval jar6 tevékenységek segithetnek megérizni
az illetd életminéségét. Ebben a fejezetben azokat a tevékenységeket
vessziik sorra, amelyek megfelelhetnek az On altal gondozott személynek,
és azt is bemutatjuk, hogyan teheti ezeket a mindennapjai részévé.
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Fizikai tevékenységek, testmozgas

Az autista emberekre jellemzd lehet a repetitiv mozgas, mint példaul a fel-
ala jarkalas, ugralas, szOkdécselés, ,repkedés”, karlébalas. Ennek a
viselkedésnek hosszu tavu testi hatasai lehetnek, mint példaul a
meszesedés vagy a csontok megndvekedett sirlisége, ami befolyasolja a
mozgekonysagukat és testi rugalmassagukat életlik tovabbi részében. Ha
egy idésebb ember inaktivva valik, akkor nagyon nehéz lesz ujra felkelteni
benne a motivaciét a mozgas irant. Ezért is kritikus fontossagu, hogy
meg6rizzék készségeiket és foglalatossagaikat, érdeklédésiket.

Mindent testmozgassal jar6 tevékenységet batoritani kell, és arra 6sztén6zni
a személyt, hogy ezeket a lehet6 leggyakrabban végezze, akar a
mindennapi rutinjdnak része, akar alkalmankénti elfoglaltsag. Fontos az is,
hogy igyekezzen megdrizni azokat a tevékenységeket, amelyek eddigi élete
részét képezték, mint példaul a kerékparozas, az edzétermi edzés vagy
egyéb sportolas. A tisztalkodashoz és szamos oOnellatasi készséghez
szlkség van az izlletek mozgatasara, izomer6re, koordinaciéra és
ugyességre.

Nem szabad hagynunk, hogy az emberek elveszitsék készségeiket csak
azért, mert oregszenek. El6fordulhat, hogy valaki mar elvesztette az
érdekl6dését, ebben az esetben nehéz lesz 6t Ujra aktivizaélni. Ez az
autizmus és/vagy a korlatozott fizikai képességek kdvetkezménye is lehet.
Ha ez a helyzet all fenn, akkor igyekezzen bevonni az illetét szamara
érdekes tevékenységekbe. Példaul, ha szereti etetni a madarakat, akkor
sétaljak korbe a hazat, menjenek el a madaretetdig, vigyék vissza az Ures
tartalyt a hazba, toltsék fel és vigyék vissza — ahelyett, hogy egybdl
feltdltenék odakint eledellel.

Ha valaki vesztett a fizikai kondiciéjabél, akkor fokozatosan ndvelje a
tevékenységek mennyiségét. Emlékezzen a mottéra ,keveset, de gyakran”.

A testmozgas lehet:

>  éneklés,
> Uszas vagy hidroterapia,
> tarsas korok, csoportok,



Varosnézes,

az 6t érdekld helyek felkeresése, mint példaul templomok vagy szaraz dokk,
fotelben végezhetd gyakorlatok,

egyszerll mozgasorak (torna 50 év felettieknek),

szinjatszokor,

tancolas (tdncdélutan),

Wii Fit vagy Kinect jatékok,

konnyl mozgassal jaro sportok, pl. pétanque,

sporteseményre jaras, pl. megnézni a helyi futballcsapat meccsét.

V V. V V V V V V V

A listanak itt nincsen vége! Probalja sorra venni az illetd érdeklédési korét,
motivaciait!

A séta mindenki szamara kivalé testmozgas, de kiilénésen az idésebbek
szamara, mivel nem terheli meg az izuleteket. Probalja a lehetd legtébb
lehetdséget felkinalni a sétara — beleértve az enyhe emelkedén vald sétat
vagy a lépcs6zést is azoknak, akik képesek ra — tdobbféle helyszinen és
kérnyezetben, tobbféle felileten. Gondoskodjon réla, hogy a
tevékenységnek vagy a testmozgasnak legyen célja, értelme. Egy idésebb
autista ember hajlandé lesz tébbet sétalni azért, hogy egy szamara kedves
elfoglaltsagnak hédolhasson, tehat prébaljon kicsit messzebb leparkolni a
célponttél, mint altalaban.

Fontos, a tevékenységek bevezetésének és kivitelezésének maddja,
hangsulyozottan igaz ez az Uj tevékenységekre. Azok a médszerek, amiket
a komplex szikségletekkel rendelkezé egyéneknél hasznalunk, mindenki
szamara nyujthatnak elénydket. Egy id6sebb embernél ugyanugy bontsuk
részekre és apranként vezessik be az uj tevékenységet, mint ahogy egy
fiatalabb autista ember esetén tennénk. Az Uj tevékenység bevezetésének
korfolyamataval kdnnyebb a tervezés (lasd a tuloldalon). Fontos az is, hogy
csapatban dolgozzon a tobbiekkel egyitt, ne elszigetelten! Hasznaljon
személykdzpontu megkozelitést, és vitassa meg az Otleteit a kollégaival!
Minél alaposabban felkészitenek valakit, annal jobb.
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Kezdetben szigorubb strukturaltsagra lehet szikség. A vizualis segédletek
hasznalatat, az eléretervezést és a fizikai felkészulést (pl. helyek el6zetes
felkeresése) is érdemes megfontolni.

Uj tevékenység bevezetésének korfolyamata
Rovid tavu — nézegessenek képeket a kdnyvtarrdl, menjenek el és nézzék
meg az épuletet kivalrdl!

Példa: konyvtarlatogatas

Kozéptavu — keressék fel a konyvtarat rovid idére, nézzék meg a konyveket,
a berendezést!

Hosszu tavu — rendszeresen latogassanak el a konyvtarba, és a gondozott
személy olvasson el egy kdnyvet segitséggel!



Januar Februar Marcius Aprilis Majus Janius

cél cél Ceél cél cél Cél
Mutasson Kivulrél 5 percre 10 percre |Keressék fel Rendszeresen
neki képeket nézzék meg  menjenek be ' menjenek be | a kdnytarat | keressék fel a
a konyvtarrdl,|a kdnyvtarat,  a kényvtarba ' a kényvtarba és konyvtarat,
mondja el | beszélijenek | és nézzék és bongéssze-| segitséggel
neki, mire | arrdl, hogy meg a kolcséndzze-| neka olvasson el
valé. egyszer konyveket. | nek ki egy konyvek | egy konyvet.
felkeresik. konyvet. kozott.

Nyaralas és szabadido

Az autista emberek szamara gyakran nehéz meghozni egy dontést. Ha az
illeté nyaralni akar menni — vagy akar a szabadnapjaihoz is —, allitson dssze
egy mappat azokrol a helyekrél, latnivalokrol, amiket szivesen felkeresne,
vagy a tevékenységekrol, melyeket szivesen végezne. A lakhelyéhez kozeli
opcidkat sziikitse le az idéjaras, koltség, tavolsag stb. figgvényében. Ezutan
az illetd tajékozott, megalapozott dontést tud hozni és valasztani tud abbdl a
néhany alternativdbdl, ami fennmaradt a rostdn. Haszndlja ugyanezt a
folyamatot a nyaralas tervezéséhez.

A tervezés komoly el6nyokkel jar, mivel egy program joval tébb, mint puszta
id6toltés. Ha a valasztasa a specialis érdekl6désén alapul, akkor
érdekfeszitdbb és emlékezetesebb is lesz szamara az eltoltoétt id6. Tovabba,
ha az illetének vannak kedves emlékei, emléktargyai egy programrél vagy
egy nyaralasrol, akkor ezeket a késébbiek soran is fel lehet hasznaini.

Gyakorlati tanacsok

Az id6sebb, kevésbé mozgékony embereknek szikséguk lehet arra, hogy
az akadalymentesitéshez segédeszkdzdket vegyenek igénybe, mint példaul
a furd6kad lift vagy szoba WC.
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El6bnyds lehet mar a tervezésnél azokat a helyeket célba venni, amelyek
kerekesszékkel is megkozelithetbk. A gyakori, rovidebb, kisebb kirandulasok
akar jobban be is valhatnak, mint egy hosszas nyaralds. Erdemes
megfontolni, hogy Ujra felkeressék azokat a helyeket, ahol az illeté korabban
mar jart, hogy felelevenitsék a pozitiv emlékeket.

Ha az On altal gondozott személy bentlakasos otthonban vagy tamogatt
lakhatasi formaban lakik, akkor a baratok és a csaladtagok felkeresése is
fontos. Erdemes azonban megfontolni, hogy olyan helyet keressenek fel
vagy oda menjenek nyaralni, amely egyarant érdekes a gondozott személy
és a csaladja szamara is, ahol On is lakhat, hogy az idésebb sziilskén vagy
a csaladtagokon kisebb legyen a teher. A segitségre szoruld, éregedd
csaladtagok szamara a pihenés, kikapcsolédas kulcsfontossagu.

Szellemi tevékenységek, agytorna

Ahogy ©Oregszink, szinte valamennyilink életritmusa megvaltozik.
Az autista emberek gyakran kizdenek szorongassal és nehezikre esik
szabalyozni energiaszintjiket: sokan kozillk roppant energikusak vagy épp
ellenkezbleg, nehezen motivalhatéak. Kénnyebbé valhat az egyensuly



elérése ezen a téren — ha kell§ id6t hagyunk nekik, és letisztulnak a dolgok.
Idével akar javulhat az a képességlik is, hogy képviselni tudjak sajat
érdekeiket, kialljanak magukeért.

Az ingergazdag tevékenységek fejlesztik énképuket, segitenek megdrizni
identitasukat és onismeretiket. A kellemes emlékek felidézése is el6nyds
lehet. Emlékdobozok, emlékkdnyvek készitése is stimulald lehet, és hosszan
tartd elénydkkel jarhat, hogy ezekhez a tevékenységekhez ujra meg Ujra
vissza lehet térni. Tudjuk, hogy az autista emberek tdbbsége vizualisan
tanul, és sokat segit nekik, ha képeket, emléktargyakat nézegethetnek.

Az emlékek felidézése mint terapia is tartalmas elfoglaltsag, mivel arra
Osztdnzi az embereket, hogy végiggondoljak az életiket, hogy kik is 6k
valdjaban, mit értek el az életben. Az emlékek felidézése torténhet csoportos
formaban is, amikor egymas utan megosztanak valamit a mdultjukbdl
(példaul, hogy hol néttek fel, mik voltak a jelentés események), amit zenével
vagy képekkel is el6 lehet segiteni.

A reminiszcencia (visszaemlékezés) terapiat egyénileg és csoportban is
meg lehet valésitani. Az ,élettorténet” jellegli megkdzelités lehetévé teszi a
személy szdmara, hogy feltérképezze, merre jart, milyen ételeket szeret,
vagy egyeéb olyan informaciot, ami jellemzd az életére. Egy enyhe vagy
k6zépsulyos demens beteg szamara a visszaemlékezést segité terapia
javithatja a kedélyallapotat, fejlesztheti kognitiv képességeit és javithatja az
altalanos jollétét is.s8

Az id6sebb, nem fogyatékos emberek szamara kialakitott reminiszcencia
gyakorlati terapia alkalmazhaté autista embereknél is. Ennek a technikanak
az a kulcsa, hogy megvizsgalja azokat a megkuzdési stratégiakat, amik
kordbban mikddtek az illeténél, és segit abban is, hogy megértsék, miért és
hogyan kell ezeket a médszereket alkalmazni.

38 The Institute for Research and Innovation in Social Services (Iriss) website:
www.iriss.org.uk/resources/supporting-those-dementia-reminiscence-therapy-and-life-story-work.
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Az idésebb emberek, illetve azok, akiknél a demencia kezdeti jelei
mutatkoznak, hajlamosabbak 0Osszezavarodni, ezért a vizualis segitség
haszndlata fontos lehet a megértés megkonnyitéséhez. Egyes technikak,
mint példaul a TEACCH napirendek és a szocidlis torténetek is kiléndsen
hasznosak lehetnek.3® Az illet6 rutinjait is elénydsen felhasznalhatja ahhoz,
hogy el8segitse az aktivitasat és javitsa a programok elérelathatésagat.

A kézligyességet és a kognicidt fejleszt6 TEACCH tevékenységek is
rendkivil hasznos eszk6zok. Ezek kozé tartoznak az alabbiak:

szem-kéz koordinacios feladatok (pl. varras, csipkézés),
finommotoros készségek (egy doboz kilénféle méretll csavar és anya, ki kell
valogatni és feltekemi az anyakat a megfeleld csavarra),
> memoriajaték (a kartyak lefelé néznek, kettét lehet egyszerre felforditani, a
parokat meg lehet tartani),
parositas (targyak kivalogatasa, parositasa),
kirakos, rejtvény (puzzle, keresztrejtvény),
egyszer jatékok (tablas jatékok, bingd kis nyereményekkel),
valogatas, szortirozas (méret vagy szin alapjan a megadott dobozokba),
egyszerl épités, jaték (egyszerl jatékmodell megépitése, kartyakészités stb).

vV V. V V V

Sok autista embernek van specidlis érdeklédése, ezek felhasznalasaval
megkdnnyithetjik, hogy az illetd jobban oda tudjon figyelni a feladatra. Ha
memoriajatékot  jatszik valakivel, akit kuldondésen érdekelnek a
motorkerékparok, akkor haszndljon olyan memériakartyat, ami kilénféle
szind, gyartmanyu motorokat abrazol. Legyen kreativ! Csak egy laminaléra
van szikség ahhoz, hogy egy fantasztikus jatékot megalkosson, az
interneten b&séggel talal felhasznalhato képeket és tovabbi Gtleteket is. Az
id6sebb emberek el@szeretettel készitik el a sajat eszkozeiket. A tobbség tud
olléval vagni, szinezni, laminalni és szortirozni is, és lesznek, akiket kilénds
boldogsaggal tolt el, ha kulonféle kézmiives vagy barkacsolasi technikat
hasznalhatnak.

39 Social stories: www.thegraycenter.org; TEACCH: www.teacch.com



Az id6beosztasok és a TEACCH napirendek ragyogdak abbdl a
szempontbdl, hogy elére lehet tudni, mi kdvetkezik, tamogatjak az
onallésagot és enyhitik a zavarodottsagot azoknal, akiknél a demencia
kezdeti jelei mutatkoznak. A legtébb autista ember szamara elényds lehet
ezeknek az eszkézoknek a hasznalata, de ahogy 6regszenek, érdemes
visszalépni és még egyszerlibb rendszert hasznalni. Ez csodkkentheti a
zavarukat, szorongdsukat. Példaul a naploszer( idébeosztasrdl térjlink at a
vizualis napirendre, vagy az egész napra sz6lé napirendrél térjink at a
.most” és a ,kdvetkez®” tablak hasznalatara a személy képességeinek
fliggvényében.

A vizsgalatok azt mutatjak, hogy az autista emberek szenzoros érzékelése
jellemzéen mas. A szenzoros stimulacié nyujtotta el6bnyék a kor
elérehaladtaval sem csOkkennek. A gyerekek szamara rengeteg példat
talalunk a megfelel6 szenzoros kornyezet kialakitasara. Az idGsebb
emberekkel dolgozé szakembereknek az a feladatuk, hogy tdbbféle
stimulalé kornyezetet alakitsanak ki, melyek megfelelnek a gondozottak
életkori sajatossagainak.

Sok olyan tevékenység van, amely nemcsak fizikai kihivast jelent, de egyben
szellemileg is serkent§ hatasu. Egy kirandulasra val6 felkészulés példaul
szamos alkalmat kinal a szellemi munkara:

Vaélasszak ki, hova mennek el!

Sissenek valamit a piknikezéshez vagy vegyenek ételt a boltban!
Képzeliék el a pikniket!

Kiranduljanak!

Csinaljanak fotokat!

Nyomtassak ki a képeket otthon vagy a kényvtarban!

Ragasszak be a fotdkat egy emlékkdnyvbe!

vV V.V V V V V

Ez lehet akar heti kirandulas, de lehet tavlati cél is, utdlag pedig egy kellemes
emlék, amit kozosen felidézhetnek.
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A kevésbé aktiv emberek megprobalkozhatnak jol ismert dalok
eléneklésével, felolvashatunk nekik, hallgathatnak zenét vagy nézhetik a
természetet (ndvényeket, allatokat, csillagokat) vagy csak uldégélhetnek és
cseveghetnek valakivel, akivel jol kijdnnek. Ha elid6zhetnek valakivel, akivel
beszélgetni is tudnak szamukra érdekes dolgokrdl, akkor ez nemcsak
szellemileg serkenti 6ket, de segit a kommunikaciés készségeik szinten
tartasaban is. Mindez csOkkenti az illeténél a tarsas elszigetel6dés
kockazatat.

A miszaki eszkdzok, beleértve a szamitdégépeket és a tablagépeket is,
szamtalan elfoglaltsagot nyujthatnak (pl. jatékok, kreativ feladatok,
zenehallgatés, vidednézés). Ugyanakkor fokozhatjadk az elszigetelédést,
ezért ne hasznaljuk kizarélagosan, legyen inkabb egy eszkdz a sok kozil. A
tablagépek, az interaktiv tdblak és az érintéképernyds szamitogépek mind
kivald, intuitiv eszkdzok. A tapasztalatok alapjan a tablagépeket kilénésen
kénnyen tudjak hasznalni az autista emberek, mivel jol illeszkedik a vizualis
tanulasi stilusukhoz.

Specialis érdeklédési korok

Sok autista embernek van specidlis érdeklédése, ezek felhasznalasaval
megkdnnyithetjlk sok mas tevékenység bevezetését. Vegyuk alapul
valakinek a specidlis érdekl6dését, és hasznaljuk fel egy olyan
tevékenységhez, amiben idésebb koraban jobban részt tud venni. Példaul a
vonatok iranti kiilénleges érdeklédést csatornazni lehet egyéb teriiletekre is,
mint példaul kirakézas, festés, modellezés vagy kutatas. Hasznalja a
életmod mellett is folytathaté legyen! Mikodjon egyltt a kollégaival,
prébaljanak ki minél tébb maédszert!

Fontos, hogy az illeté ne hagyjon fel a fizikai tevékenységekkel, f6ként akkor,
ha a specialis érdekl6déséhez mozogni kell, mert ha fel kell hagynia vele,
akkor az szorongast fog okozni. Ha valaki mar nem tud részt venni egy
bizonyos tevékenységben, akkor prébaljuk atiranyitani egy hasonléra, ami
kielégiti ugyanazt az igényt és a késébbiek soran is kivitelezhet6 szamara.



A szenzoros érdeklédést is lehet mddositani, példaul az egyensulyérzékelési
ingert ki lehet elégiteni egy hintaszékkel. Ha valaki szeret zajt csapni, akkor
érdemes csatlakoznia egy zenekarhoz, vagy dobolnia.

Ha az id6sebb embereknek nem
kinalnak fel elegend6 testileg-
szellemileg stimulalé tevékenységet,
akkor fennall a veszélye annak, hogy
az életlket teljesen eluraljak a rutinjaik
és a kényszeres ritualéik. Ez
hatranyosan érinti az illeté
életmindségét, szorongast valt ki és
fokozza a  viselkedésproblémak
gyakorisagat.

Személykozpontu tervezés

Szamtalan moédon listazhatjuk és
rogzithetjuk egy ember képességeit és
érdekl6dési korét. Hasznos lehet az
egyeénre szabott eszk6z6k hasznalata,
mint példaul az egyoldalas egyéni
profil vagy az életvitel megtervezése.
Ezeket az informacidkat meg is lehet
osztani és beszélni a gondozdi
értekezleteken. On is beszélie meg a
kollégaival hogyan dolgoznak egyutt
az illetével, hogy az eredményes
modszerek, technikak dokumentalva
legyenek és mindenki ismerje ezeket.
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Ha bevonja az id6ésebb embert a sajat személykdzpontu terve kialakitasaba,
akkor azt érzi majd, hogy neki is van beleszdlasa, ami szellemileg is élénkiti.
Egyutt vegyék sorra, mik azok a dolgok, amik jél haladnak és mik adnak okot
aggodalomra (nem miikoédnek), mit lehetne megvaldsitani a jévében.

Minden autista embernek van valamilyen kommunikaciés nehézsége, ami a
korral véaltozhat. Fontos rendszeresen ellendrizni, hogy mit ért, és azt is,
mennyire tud kommunikalni, ki tudja-e fejezni az igényeit. Vannak, akiknek
az alternativak koézotti valasztas és a kommunikacié is komoly erépréobat
jelent. Ezeket a készségeket nehezikre eshet elsajatitani, ezért szanjon
béven id6t a kommunikacié és a valasztas begyakorlasara.

Tanacsok

> Hasznalja fel az illet6 érdeklédését arra, hogy Uj tevékenységeket vezessen
be és mélyitsen el.
Lassan, fokozatosan vezesse be az Uj tevékenységeket.
A mindennapos tevékenységek modositasaval tdmogassa a testmozgast, pl.
hosszabb uton sétaljanak el a hiraparushoz.

> Hasznalja az élettdrténetét és a reminiszcencia terapiat a régi vagy Uj
érdeklédési korok, tevékenységek azonositasahoz.



8. Segedletek, adaptaciok, appok

Az dregedéssel egyltt jar, hogy az autista emberek is tobb tamogatasra
szorulnak. Ebben a fejezetben azokat a kérnyezeti adaptaciokat,
segédleteket és appokat (applikacidkat) vessziik sorra, amelyek segithetnek
nekik ebben.

Szamos olyan eszk6z és segédlet van, amely megkdnnyiti a mindennapos
feladatok elvégzését, segiti a hallast, a latast, a sétalast, az (lést, a csap
kinyitasat-elzarasat stb. Sok ember kezd el segité technoldgiai eszkdzdket
hasznalni 6nallésaga, Onbecsilése megbrzéséhez. A mobileszkdzok
applikacioéi is hasznosak lehetnek az idésebb autista felnétteknek, ezek
kozul sokat lehet adaptalni vagy autizmus-specifikusan hasznalni.

Amikor az On gondozottjanak hanyatlasnak indulnak a képességei, akkor
érdemes kikérni egy tapasztalt szakérté tanacsat arrél, hogy az On éltal
kivalasztott eszk6zok valdban megfelelnek-e az illetd igényeinek. Szlkség
esetén a haziorvos vagy szakorvos felirhat segédeszkozt, azonban nem
minden tipusu segitd eszkdz érhetd el az egészségigyi rendszerben.

Ha bebizonyosodott, hogy sziikség van segédeszkdzdkre, hasznos azok
hasznalatat a lehet6 leghamarabb elkezdeni. igy az id6sebb embernek lesz
ideje megismerkedni az eszkdézzel még mielétt a hallasa, latasa vagy a
mozgasa annyira leromlana, hogy megnehezitse egy Uj készség
elsajatitasat.

Az autista emberek 20-30%-anal alakul ki epilepszia az életik soran, ami
mas egészségugyi problémakkal kombindlva gyorsabb o6regedési
folyamatot valt ki naluk, mint a nem autista emberek korében.4°

40 Sofiefonden Foundation, Autism Denmark, Realdania and SIGNAL Architects: Model
programme for residential facilities for the elderly with autism. Available online at: www.so_efonden.
dk/6storage/997/3723/110228_model_programme_for_residential_facilities_for_the_elderly_with_
autism_med_res_spreads.pdf.
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Ez egyben azt is jelentheti, hogy egy autista embernek hamarabb lesz
sziksége segédletekre vagy plusz segitségre.

A kornyezet adaptacioja

Az Oregedéssel az autista embereknél ugyanazok a nehézségek
jelentkeznek, mint barki masnal: nehézkesebb, lassabb mozgas, hallas- és
latasromlas, romlé kézkoordinacio.

On is segithet a gondozott személy 6nalldsaganak megdrzésében azzal, ha
megfeleléen adaptalja a lakékornyezetét. Az alabbiakban felsoroltunk
néhany megfontolando valoztatast.

> Alakitson ki szélesebb folyosét a kozlekedéshez, tegye ezeket
akadalymentessé, vigyen el az utbdl minden akadalyt, butort, amibe
beletitkdznének, amiben megbotlananak.

> Afurddszoba is legyen kdnnyebben megkdzelithetd: legyen olyan zuhanyzo,
ahol nem kell a labat megemelni, legyen a kadban fixen rogzitett zuhanyfej
vagy a kadba helyezett Gl6ke. A WC magassagat is meg lehet emelni
magasitott WC-deszkaval, bar egyes autista emberek hajlamosak eljatszani
a nem fixen rogzitett kiegészitékkel, ami veszélyes is lehet.



Lehet, hogy le kell cserélni a WC-csészét egy magasabbra. A hagyomanyos
oblitdSgombot  érdemes lecseréini nagymeéretli, konnyen hasznalhato
fogantyura.

>  Tuntesse fel egyértelm( jelekkel, utasitasokkal, hogy mi hol talalhatd, mi mire
vald. Ha az illetének romlik a latasa, akkor nagy, jol lathato jeleket hasznaljon,
hogy ne kellien megeréltetnie magat apr6 piktogramok értelmezésével.

> Az élénk szinlre festett falak kontrasztosabba teszik a kilonbséget a szoba
fala és az ajtd kozott. Ha valakinek megromlott a latasa, és mar nehezebben
tajekozodik, akkor ez megkdnnyiti szamara az ajtd és a falak
megkuUlonboztetését, és jobban tud tajékozodni.

> Ha egyszinlire festjilk a padiét és az ajtokat, akkor ez is megkonnyiti
szamukra az atjutast az egyik szobabol a masikba. Ez el6nyds lehet az autista
embereknek, kilondsen, ha dregszenek és a latasuk is megromlott, vagy
valamilyen idegrendszeri zavar alakult ki naluk, mint példaul Parkinson-kor
vagy demencia. A mintas vagy dekoracioval ellatott padid furcsa hatast
kelthet, amin nehezlkre esik atmenni. A valtozé szinl padlé pedig azt a
csaldka érzetet keltheti bennik, mintha folytonossagi hiany vagy
szintkllénbség lenne ott, ahol valdjaban nincsen.

> A terek legyenek joI megvilagitva, mert a sotét, amyékos terek konnyen
megzavarhatjak az illetét a kdmyezet észlelésében. A természetes fény
elényds az idsebb autista emberek szamara, javitja az altalanos kozérzetet
és az egészséglikre is jotékony hatast gyakorol. A széket helyezziik az ablak
kozelébe, ahonnan kinézhetnek és élvezhetik a természetes napfény aldasait.

Vannak idésebb emberek, akiknek az otthonaban komoly mdédositasokat
kell végrehajtani ahhoz, hogy javithassunk életminéségiikén. Ha az On éltal
gondozott személy o©6nalldan, maganlakasban lakik, akkor érdemes
palyaznia az atalakitashoz igénybe vehetd szocidlis tAmogatasra. Azok, akik
bérlik a lakast vagy 6nkormanyzati bérlakdsban laknak, érdeklédjenek a
helyi 6nkormanyzatnal a lehetéségekrél.
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Segédletek

Ha On ugy érzi, hogy az On altal gondozott személynek tébb segitségre van
sziksége a mindennapos tevékenységek elvégzéséhez vagy a lakasan
bellli kdzlekedéshez, akkor keressen meg egy autizmus szakembert, hogy
mérje fel a helyzetet. Hasznos, ha a szakember ezutan felkeresi és
medfigyeli a személyt. Ha a felmérésbdl kiderul, hogy az illeté jogosult
tdmogatasra, akkor intézkedni kell arrél, hogy a személy megkapja a
szlUkséges segédeszkozoket, illetve sziikség esetén gondoskodni kell ezek
felszerelésérdl is.

Ha egy autista embernek a koérhazi tartozkodast kdvetéen az otthonaban
van sziksége tamogatasra vagy segédeszkdzokre, akkor ennek
Ugyintézésében szintén sziiksége lehet segitségre.

A sétabot vagy a jarOkeret egyarant segithet azoknak az id&s autista
embereknek, akiknek neheziikre esik a mozgas, de alapvetéen békés,
nyugodt természetliek. Ha valakinél gyakran figyelhet6 meg
viselkedésprobléma, akkor a bot vagy jardkeret hasznalata ellenjavalt,
ebben az esetben szerencsésebb lehet a kapaszkoddk, korlatok
felszerelése a lakés kilonbdzé pontjain.

Ha a személy mar nem tudja megtartani a sajat testsulyat, és vinni kell egyik
helyiségb8l a masikba, példaul a fird6- vagy a haldészobaba, akkor emelbt
érdemes hasznalni. Az emel6 egy mechanikus emelészerkezet - lehet
mozgathaté vagy fixen a mennyezethez rogzitett - amihez egy heveder
kapcsolodik, ami megtartja az illetd testét. Az emeld segitségével at lehet
vinni a megfeleld helyre, ahol valaki atsegiti az agyaba vagy egy székre.
Vannak, akiknek nem okoz gondot, ha emelG8szerkezettel emelik fel, mig
masoknak fajdalmat és stresszt okoz. Ne feledje, a szenzoros
érzékenységuk miatt egyes autista emberek nehezen viselik, ha hevederbe
Ultetik vagy a magasba emelik Gket.



Miel6tt az emelS hasznalata mellett dontene:

>  Készitse fel az illet6ét, mutasson neki képet és videdt arrdl, hogyan miikodik az
emel6szerkezet.

> Ha a heveder leszerelhetd, akkor adja fel az illetére, hogy
megismerkedhessen vele. Kilonféle anyagokbdl is gyartanak hevedereket,
ugyhogy ha az anyaga nem tetszik az illetének, akkor masmilyet is lehet
valasztani.

>  Prébalgassak, milyen, amikor belilteti az illetét a hevederbe, ugy hogy az
emel6hdz kapcsolodik.

> Haazilletd mar megszokta, milyen érzés, amikor felemelik az emelével, akkor
nagyon lassan elkezdheti mozgatni is a szerkezettel.

Segédeszkdzok

Szamos eszkdz elérhetd, amely segit meg6érizni az autista emberek
Onallésagat otthonukban, vagy segit a gondozoknak abban, hogy
figyelemmel kisérjék a bentlakasos otthonok lakéit. Ezek hasznalataval az
illetd tovabb folytathatja megszokott, mindennapos életét.

Egyes eszkdzdk (amelyeket az egyedul laké emberek hasznalnak) egy
kézponthoz kapcsolédnak, ahonnan riasztani tudjak a csaladtagokat,
gondozodkat vagy szikség esetén a mentéket, tlizoltokat.

Az U] eszk6zOk hasznalatanak bevezetése idébe telhet, de sok eszkdzt ugy
is el lehet helyezni a lakasban, hogy ne legyen szembetiin6 a valtozas. Azt
azonban feltétlentl magyarazzuk el, mire valé az eszkdz és a mikodését
mutassuk meg.

Az alabbi eszkdzdk hasznosak lehetnek egy autista ember szdmara:

> Jelz8, amely nyaklancon flggé vagy karperec — ezt az eszkozt az illetd a
nyakaban vagy a csukldjan is hordhatja, és egy kdzpont vagy a gondozok felé
jelezheti a gomb megnyomasaval, ha valami nincsen rendben. A jelzd
viseléjének alaposan ismemie kell, hogyan mikddik a jelzd, azt is tudnia kell,
hogy fontos, hogy csak vészhelyzetben vagy nagy baj esetén hasznalja.
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> Agyszenzor—ez az eszkdz azt jelzi, ha az illeté felkelt az agyabdl, és nem tért
vissza oda egy megadott id6n beldil, ami arra utalhat, hogy elkéborolt vagy
elesett. Hasznos lehet azoknal az embereknél, akik nem é&linak stabilan a
labukon, nehezen mozognak, akik valamilyen tarsulé betegség miatt szoktak
elkéborolni, vagy az autizmushoz kapcsolédd alvaszavaruk van. Vannak
olyan érzékeldk, amik azt is jelezni tudjak, ha valakinek epilepszias- vagy
goércsrohama van.

> Viz-, gaz-, szén-monoxid- és tlizjelz6k — fontos lehet azoknak az id8s
embereknek, akik magukra f6znek. Ha aggddunk amiatt, hogy elzarta-e a gazt
vagy odaégette-e az ételét, ez az eszkdz azokat értesiti, akik tenni tudnak az
ellen, hogy nagyobb baj kévetkezzen be.

> Hoéérzékelbk — ezek arra figyelmeztetnek, ha a helyiség hémérséklete tul
magas vagy tul gyorsan melegszik fel, példaul ha elforrt a husleves vagy
odakozmalt az omlett.4*

> GPS jeladd — ha a személy gyakran eljar otthonrdl, de On aggodik amiatt,
hogy eltévedhet, eleshet vagy rosszul lehet, akkor GPS jeladét lehet
elhelyezni a cipjében vagy a ruhdjaban, taskajaban. Az eszkdz segitségével
pontosan nyomon kdvethet6, merre jar. Fontos, hogy kérultekintéen jarjunk el
és tiszteletben tartsuk a személyiségi jogait, féként, ha valaki nincs abban a
helyzetben, hogy személyesen engedélyezze a GPS jeladd hasznalatat. On
nem jogosult ilyen eszkézt hasznaini, ha nem kapott ra explicit engedélyt!
Amennyiben sziikséges, olvassa at a vonatkozé torvényeket.

> Tablettaadagold — kiadagolja a gydgyszereket és emlékezteti az illetét arra,
hogy mikor kell bevennie azokat. Ha az illet6 nem veszi be a tablettat, akkor
automatikusan riasztja a koézpontot és értesitk a gondozét, rokont vagy
baratot.

> Elesés érzékeld — ezt nyakba fliggesztve, dvre csiptetve vagy ovtaskaban is
lehet hordani. Riasztast kiild, amikor a zuhands utan azt érzékeli, hogy nem
all fel a visel6je — a legtobb elesésnél ez torténik.

*1 Thurrock Council website: www.thurrock.gov.uk



Bizonyos eszkdzO0k maguktdl értesitik a kdzpontot. Bekapcsolt allapotban
jelzik a koézpont felé az eseményt, ahonnan értesitik a csaladtagokat,
baratokat, gondozokat. Ezt tavgondozasnak (Telecare) vagy
tavegészségnek (Telehealth) is hivjak. Ezek az eszk6zok igen elénybsek az
egyedul él6k szamara, akiknek olykor-olykor segitségre van szikséguk,
vagy ellenérizni kell, hogy jél vannak-e.

Az illetének megmarad az 6nallésaga, de
a csaladja, a gondozdi és a segqitdi
riasztast kapnak, ha valami rendkivdili
torténik.

Telefonos, tablagépes appok

A mindennapok megkonnyitése
érdekében manapsag mar sok autista
ember haszndl interaktiv applikacidkat.
Egy okostelefon vagy tablagép kinalta
interaktiv. élmény egyedulallé abbdl a
szempontbdl, hogy egyénre szabhatd, a
mobil eszk6z pedig szabadon hordozhato.
Barhova el lehet vinni, ami megnyugtaté
érzes.

Az okostelefonok és tablagépek nagy
kijelz6jét kdnnyebb hasznalnia azoknak,
akik motoros problémakkal kizdenek,
vagy nehezebben tudjak hasznalni a
kezlket, példaul az artrézisuk miatt.
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Az autista embereknek megfeleld appok lehetnek az alabbiak:

kellemes, nyugtatd hangot/zenét lehet rajta hallgatni, ami enyhiti a szorongast,
képeket vagy formakat jelenit meg, ami enyhiti vagy segit kezelni a szenzoros
tulterheltséget,

> segit az olyan hétkoznapi feladatokban, mint példaul a bevasarlo lista
elkészitése, pénz beosztasa, térképek, gydgyszerszedési emékeztetok,
naptar vagy napi idébeosztas, ami figyelmeztet a megbeszélt idépontokra is

> részletes, lépésrél lépésre” jellegli hasznalati utasitds pl. hogyan kell
bepakolni a mosogépbe, hogyan kell elinditani,
segit a tarsas készségek fejlesztésében,

> segit a kommunikaciéban.

Elég sok olyan app is van, ami a begépelt széveget felolvassa, illetve PECS-
alapu appok, amiket leggyakrabban gyerekeknél hasznalnak, de személyre
szabhatdéak ugy, hogy egy felnétt szamara is hasznosak legyenek. Ezek az
appok egyben alternativ kommunikacios eszkdzként is miikédhetnek a nem
beszélé emberek szamara.*?

Az okostelefonok és a tablagépek, vagy akar maguk az appok is sokba
kerulhetnek, féleg hosszabb tavon, de mindenképpen olcsébb megoldast
jelentenek, mintha egy seqitét vagy egy gondozdét kellene fizetni azért, hogy
bepakoljon a mosdgépbe és elinditsa a programot.

Az appok nem feltétlenll valtjak ki a gondozét, de mindenképpen Uj
dimenziot nyithatnak meg az 6nallésag terén, ami hatassal van arra is, hogy
az illetbnek milyen jellegli tamogatasra van sziksége. Példaul az illetd
appok segitségével szamos hétkdznapi feladatot el tud végezni, de ettdl
még kell egy seqité, aki elkiséri a tarsas korbe.

42 Thinking Person’s Guide to Autism website: www.thinkingautismguide.com/2010/10/autism-apps-and-
adults.html.



Tanacsok

> Batoritsa az okostelefon, tdblagép vagy egyéb mobil eszkdzok hasznélatat,
hogy az autista személy a lehet6 leghamarabb hozzaszokjon a
hasznalatukhoz: lasd az angolul elérhetd,
www.ageuk.org.uk/products/mobile-phones honlapot.

> Ha Uj segédeszkdzt tervez felszerelni az illeté lakasaban vagy szobajaban,
akkor érdemes erre 6t elére felkésziteni. Tudnia kell arrél, hogy Uj targyak
fognak megjelenni az otthonaban.

> Ha a személy szemlveges vagy hallokészlléket visel, akkor hasznaljon
szocialis  tOrténeteket a  segédeszk6zOk  elmagyardzasahoz és
bevezetéséhez, hogy 6sztondzze ezek hasznalatat. Lehet, hogy szenzoros
szempontokra is figyelnie kell majd, mint példaul, hogy el tudja-e viselni a
szemliveget, el tudja-e fogadni, hogy valami a fiilébe kertil. Sokféle szemiiveg
és hallékészlilék all rendelkezésre, vonja be a személyt a szamara leginkabb
megfeleld eszkdz kivalasztasba.

Online forras

http://data.aosz.hu/
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9. Eletvégi ellatas

A tanulményok azt mutatjdk, hogy a teljes populacidhoz képest az autista
emberek halalozasi ardanya magasabb. Azoknal az autista embereknél,
akiket sulyosabban érint az epilepszia, a halalozasi arany akar Otszor
magasabb is lehet.4344454647 Ez a magas arany kozelit az értelmi
fogyatékossaggal él6k aranyszamara, és azt jelenti, hogy egyes embereknél
az autizmus jelentésen csokkenti a varhato élettartamot.

Emiatt is szembe kell nézni az életvégi ellatas kihivasaival és beszélni kell
réla, ahogy az illet6§ megdregszik.

Mindenkinek megvan a joga az életvégi ellatashoz. Az egészségugyi és a
szocialis szektor feleléssége, hogy ezt biztositsak. Az utdbbi 30 év soran
jelentdésen javult az ellatds szinvonala, Angliaban példaul mar minden
kérhaz, hospice haz, kd6zdsségi és gondozootthon nyujt specialis, palliativ
ellatast. Az utobbi idében egyre inkabb felismerik a fogyatékossaggal él6
emberek szamara szakember altal nyujtott palliativ ellatas jelentéségét. De
tovabbra is vannak olyan csoportok, akik alacsony szinvonalu és
diszkriminativ életvégi elldtdsban részesiinek.

Hogyan mondjuk el az autista embernek a diagnézist?

Barmely helyzetben halatlan szerep a rossz hirt k6zdlni, de gondozéként
vagy tamogatoként igyekszink ezt a lehet6ségekhez képest a lehetd
legkiméletesebb formaban megtenni.

43 Woolfenden, S. et al (2012). A systematic review of two outcomes in autism spectrum disorder — epilepsy
and mortality. Developmental Medicine and Child Neurology, 54(4), pp 306-312.

44 Gillberg, C. et al (2010). Mortality in autism: a prospective longitudinal community-based study. Journal of
Autism and Developmental Disorders, 40(3), pp 352-357.

43 Mouridsen, S. E. et al (2008). Mortality and causes of death in autism spectrum disorders: an update.
Autism, 12(4), pp 403-414.

46 Strauss, D. J. et al (2003). Remote symptomatic epilepsy: does seizure severity increase mortality?
Neurology, 60(3), pp 395-399.

47 Shavelle, R. M., Strauss, D. J., and Pickett, J. (2001). Causes of death in autism. Journal of Autism and
Developmental Disorders, 31(6), pp 569-576.



Deritse ki, hogy a személy jelenleg mit tud az allapotardl, és azt is, hogy
szeretne-e ennél tobet megtudni. Ha egyértelmivé teszi, hogy tébb
informaciora van sziiksége, akkor az 6 tempdjaban haladjon és szamara
értheté médon kézolje vele. Fontos, hogy a szakemberek, rokonok, segiték
vagy partnerek ne eréltessék ra az illetére a sajat tempojukat, és ne tegyék
probéra, ne sértsék meg az adott személy védelmi mechanizmusait.

Ha olyan embert gondoz, akinél gyégyithatatlan vagy halalos betegséget
diagnosztizaltak, akkor el6szoér prébalja meg megérteni, hogy ez mit is jelent.
Tegye fel maganak az alabbi kérdéseket:

Mik a tiinetek?
Mire lehet szamitani a betegség kapcsan? Vannak-e kiilonféle stadiumai?
Melyek a lehetséges kezelési modok? Ismerve az adott személyt és az
igényeit (beleértve a szenzoros, kommunikacios, koordinacios és egyéb
terlleteket is), vajon melyik kezelési mddot lenne hajland elfogadni? Vannak-
e egyéb alternativak a hatékony fajdalomcsillapitasra?

> Mennyi ideje van, mielétt a betegség sulyosbodna? Milyen az, amikor a
betegség sulyosbodik?

Masodsorban pedig gondolja végig, hogyan lehetne a legjobban
elmagyarazni a személynek a diagnozist.

> Milenne erre a legalkalmasabb hely? Ha a szobaban tul sok az inger, ami
elterelheti a figyelmét, akkor ez mar eleve tulterhelheti, amit6l szorongani kezd
és fokozodik a stressz szintje.

> Miaz, amit tud? Szeretne-e ennél tdbbet tudni?
On el tudja-e szoban magyarazni a diagndzist és a progndzist vagy kellenek
hozza képes tablok vagy egyéb segédeszkdzok (pl. kénnyen érthetd
konyvek)? Azt a modszert haszndlja, amelyik a gondozott személy szamara
a legmegfelelbb, és amit a legkdnnyebben megért.

> Mennyit kellene elmondania neki? Ezt az illet§ megértési képessége
hatarozza meg, illetve az igénye, hogy mennyiinformaciot szeretne megtudni.
Ne az legyen a mérvad, hogy On szerint mit kellene megtudnial

> Masnak s jelen kell-e lennie akkor, amikor elmagyarazza neki a diagndzist, pl.

csaladtagok, baratok, gondozdk?
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A gondozott egy bizonyos ponton varhatoan fel fogja tenni a kérdést, hogy
.Meg fogok halni?”. Erre a kérdésre alaposan fel kell késziilnie, a valasza
pedig annak fliggvényében alakuljon, hogy mennyit ért a helyzetbdl az illetd,
az adott pillanatban mennyire sulyos a betegsége, és hogy mit akar
megtudni. Ha jol érti, hogy mi torténik vele és még a betegség korai
stadiuméban jar, akkor valaszolhatja azt is, hogy ,lgen, de nem
mostanaban.” Hangsulyozza neki, hogy még van sok ideje, ezért is fontos
elkésziteni az életvégi tervet. De mondhatja neki azt is, hogy ha szeretne,
akkor beszélgethetnek a halalrél.

Ha az illet6 keveset ért, akkor az alabbiakat fontolja meg.4®

Az illetd dontésképes?

Mennyit tud?

Milyen mértéki tudassal tud megbirkozni?

Segitséggel milyen mennyiségl informaciét tud megérteni?

Konkrétan itt és most, ezt a részletet meg tudja érteni?

Fontos, hogy MOST értse meg ezt a konkrét informaciét?

Mi a legjobb mod, hely, id6 arra, hogy a lehetd legnagyobb eséllyel értse meg
a kozolt informaciot?

Ki segithetne neki abban, hogy a lehetd legjobban megértse?

Mire, kire van szilksége ahhoz, hogy On ezt a lehet6 legjobban kommunikalni
tudja?

10. Arthat-e neki, ha ezzel az ismerettel itt é&s most szembesiil?

NoakswdrE

© ©

Kuléndsen figyeljen oda a nyelvhasznalatra, amikor a halalrdl beszélget egy
autista emberrel!l Az atadott informaciot ossza meg a tobbi segitdjével,
gondozodjaval is, hogy kdvetkezetesen ugyanazt mondjak neki.

Nem biztos, hogy a személy elsére mindent megért abbdl, amit elmagyaraz
neki. Legyen felkészilve arra, hogy szikség esetén tdbbszér is el kell
magyaraznia neki. Vegye figyelembe azt is, hogy sok autista emberrel még
soha nem ko&zolt rossz hirt a csalddja vagy a gondozéja, és azt sem tudja,
hogyan lehet felkészilni valaki masnak a halalara, kilénésen nem a
sajatjara.*®

48 Breaking Bad News website: www.breakingbadnews.org
49 Mencap (2008). Living and dying with dignity. London: Mencap.



A kulcs ebben az esetben is a kdvetkezetesség. Ha valaki mas azt mondja
a gondozott személynek, hogy majd jobban lesz, de 6 azt érzi, hogy romlik
az egeészségi allapota, akkor ez Osszezavarhatja és stresszt valthat ki
beléle.5°

Lesznek olyan csaladtagok is, akik nem akarjak elmondani neki se a
diagnézist, se a prognézist. Egyarant tiszteletben kell tartani és figyelembe
kell venni a csalad akaratat és az adott személy megértési szintjét miel&tt
meghoznank a végsé dontést. Meglehet, hogy rendelkezik a képességgel,
hogy megértse és tudni is akarja, hogy mi térténik vele. Ha ezt nem képes
megérteni, akkor is olyan dontéseket kell meghozni, amik a lehet6 legjobban
szolgaljak az illet6 érdekeit (Id. b6vebben a 10. fejezetben).

Lehet, hogy szakemberként mar régota ismeri a gondozott személyt, ebben
az esetben a diagndzisa Ont is érinteni fogja. Szilkség esetén a
gondozoknak is segitségre lehet szikséguk, mert 6ket legalabb annyira
megviselheti ez az id6szak, mint a csaladtagokat, baratokat. Nézzen utana,
hogy a munkahelyén a munkavallalék milyen segitséget tudnak igénybe
venni. Ezeket az informacidkat ossza meg a teljes dolgozéi gardaval. Ha az
On szervezeténél nincsen ilyen jellegli program, akkor szervezzen csoportos
megbeszéléseket, ahol mindenki szabadon kibeszélheti magabdl azt, ami a
lelkét nyomja.

50 Tuffrey-Wijne, 1. (2010). Living with learning disabilities, dying with cancer. London: Jessica Kingsley
Publishers.
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Az életvégi ellatas megtervezése

A gondozas el6zetes megtervezése tdbblépcsés megbeszélésen és
finomitdson alapul. Segit azoknak az embereknek, akik képesek felmérni,
hogyan valtozik az egészségi allapotuk a kbzeljovében, és ha szeretnék,
irasban el6re rogzithetik, hogyan alakuljon a gondozasuk, kezelésiuk a
késébbiek soran. Az emberek arrdl is elére donthetnek, hogy bizonyos
esetekben visszautasitanak egyes kezeléseket. Ez a terv kiindulasi alapot
jelent akkor is, amikor a betegség progresszidja miatt mar nem
dontésképesek.5?

A legfontosabb ismérv — azok szamara, akik nem doéntésképesek, vagy
fennall az eshetésége, hogy ezt késdbb elveszitik —, hogy az alabbi elveket
figyelembe kell venni a déntések meghozasanal:

> Az egylttérz8 kommunikacié hozzajarul az eredményes életvégi ellatashoz.
> A gondozas el6zetes megtervezése folyamatos parbeszéden alapul, ami
hosszu id6t vehet igénybe.

51 NHS (2011). Capacity, care planning and advance care planning in life limiting illness: a guide for health
and social care staff. London: NHS End of Life Care Programme.



> Kozponti eleme, hogy ha lehet, az autista ember is vegyen részt benne.
Ugyanakkor semmiképpen nem lehet 6t kételezni a részvételre.

> Barmely irasban vagy szoban kozolt informacié elbfeltétele az illetd
beleegyezése. Mindent olyan tempdban és formaban kell megosztani vele,
amit meg tud érteni.

> Ha egy autista ember dontésképtelen, de kifejezetten ez a szandéka, akkor
be kell vonni a folyamatba.

> Hadontésképtelen személy helyett hoznak meg dontéseket, akkor az érdekeit
a legmesszebbmenékig figyelembe kell venni (lasd bdvebben a 10.
fejezetben).

> Barmely, a jov6beni gondozasra vonatkozd dontést rendszeresen felul kell
vizsgalni.

Az életvégi ellatas tartama néhany héttél néhany hénapig terjedhet, ezért
fontos, hogy amennyire csak lehet, az illeté mindennapi rutinja megmaradjon
arendes keretek k6zott. Ha van barmilyen elfoglaltsag, tevékenység, amiben
oromét leli, akkor ezt feltétlenil batoritsuk, a keretek legyenek
rugalmasabbak és gyakrabban tartsunk sztinetet, hagyjunk tdbb pihen&idét.

Az életkdnyv” elkészitése is egy olyan tevékenység, amibe be lehet vonni a
személyt, beszélgetni lehet vele az életérdl és ez szellemileg is stimulalo
szamara. Végig tudja gondolni, miket csinalt az életében, hol jart, mit latott,
kikkel talalkozott és ismerkedett meg. Ne lep6djon meg rajta, ha ez a
tevékenység felkavarja az illet6t, ez teljesen értheté! Mégis, lehetéséget
nyujt szdmara, hogy kifejezze, hogyan érzi magét és segitséget nyujt ahhoz,
hogy kezdeni tudjon valamit az érzéseivel.

Hol akar meghalni?

Manapsag mar tdbb beleszdélasunk van abba, hogy hol szeretnénk eltdlteni
utolsé heteinket, napjainkat. Vannak, akik otthonukban akarnak maradni,
ismerds kornyezetben, ahol tamogaté emberek veszik éket koril, akiket jol
ismernek. Ha az illeté a halalaig otthon szeretne maradni, akkor ezt vegyék
figyelembe.
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A hazi gondozas keretében a szakemberek rendszeresen felkereshetik,
hogy segitsenek a fajdalom enyhitésében, ellendrizzék egészségi allapotat,
jollétét és amennyire lehet, gondoskodjanak a kényelmérdl. Azonban
lesznek olyan emberek is, akik nagyobb foku ellatasra szorulnak, mint amit
az otthonukban biztositani lehetne. Egy hospice haz medgfelelébb lehet
ezekben az esetekben.

A hospice hazak kifejezetten olyan embereknek nyujtanak ellatast, akiknek
az életuket veszélyezteté vagy megroviditd betegség miatt kevés idejuk
maradt. Specialis (bentlakasos) palliativ ellatast nyujtanak a hospice
hazban, beleértve az aldbbiakat:

a fajdalom és a tlinetek nyomon kévetése, felligyelete,
> alternativ és kiegészité gydgymodok, mint példaul a masszazs vagy a
zeneterapia,
lelki és érzelmi gondozas,
a baratok, csaladtagok informalasa, tamogatasa.

Specialis palliativ ellatast az alabbi helyeken is nyujthatnak:

> hospice napkdziotthon (napkdzbeni ellatas, ahova a paciensek bejamak, hogy
tamogatast kapjanak, alternativ terapiaban részestljenek),
kérhazak,
az otthonukban, ahol a kozOsségi palliativ gondozok és a hazi hospice
szolgalat segiti 6ket.>?

Ha a személy egyediil, lakasban lakik és elddntétte, hogy ott is szeretne
meghalni, akkor a gondozdi, rokonai tovabbi segitségért a helyi, specialis
palliativ ellatasi csoporthoz fordulhatnak (Nagy-Britanniaban). Amint
felallitiak a diagnozist, azonnal vegye fel a kapcsolatot a helyi hospice
szervezettel és vonja be a folyamatba. Ha a hospice dolgozéknak autizmus
képzésre van szikségik, akkor ezt is meg lehet szervezni, mieldtt
megkezdenék az ellatast.

52 Help the Hospices (2011). What is hospice care? London: Help the Hospices.



A stressz felmérése

Ahhoz, hogy egy autista embert az
élete vége felé kdzeledve
hozzasegithessuk a leheté
legstresszmentesebb  idészakhoz,
el6szor fel kell ismerni és kezelni kell
a stresszt. Ha ez sikertl, akkor az

illetd hodolhat kedvenc
id6toltéseinek, példaul egyutt idézhet
a csaladjaval, izgalmas

programokban vehet részt vagy
felkeresheti kedvenc helyeit.

Korabban altalanosan elfogadott
vélekedés volt, hogy az értelmi
fogyatékos embereknek magasabb a
fajdalomkuszdbe, tovabba
immunisabbak a stressz egyéb
forrdsaira. Ezt a feltevést semmilyen
tudomanyos tény nem tamasztja ala.
Lehet, hogy az autista emberek
nincsenek tudataban egy stresszt
kivalté helyzetnek, mint példaul a
testi fajdalomnak, de a megértés
hianya még stresszesebbé is teheti
ezt a tapasztalatot, mivel nem értik,
hogy mi torténik velik (Id. az 1.
fejezet a fajdalomra adott
reakciokrol).
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Minden autista ember masképpen reagal a stresszre. Vannak, akik
részletesen ki tudjak fejteni, mi okozta a stresszt, mig masok csak jelezni
tudjak, vagy a Vviselkedésikbél Ilehet kovetkeztetni. A ,stressz
kommunikalasanak maddja” mindig ugyanaz, figgetlenll a stresszt kivaltd
oktol.53 54 Nincsen bizonyiték arra, hogy a fajdalom egyedi jelekben vagy
viselkedésben nyilvanulna meg, de az utébbi idében egyre tébb jel utal arra,
hogy a mostanaban hasznalt “fajdalomkezelési médszerek” — amiket nem
beszéld embereknek fejlesztettek ki — ki tudjdk mutatni a nem fajdalom altal
kivaltott stresszt is.

Tobféle kommunikacios eszkoz — jelz6lampa médszer, szimbdlumok vagy
egyeéb vizualis segitségek — hasznalataval el lehet magyarazni a korlatozott
verbalis kommunikacidés készséggel rendelkez6 autista embereknek
szamukra érthet6 maédon, hogy mi torténik vellk. Arra is lehet ezeket az
eszkdzoket hasznalni, hogy az illetd jelezni tudja, hogyan érzi magat, és azt
is, ha fajdalmai vannak.

A Fogyatékos Emberek Stresszfelméré Eszkdze (Disability Distress
Assessment Tool, DisDAT), amit a kdzépsulyos-sulyos kommunikacios
nehézségekkel rendelkez6 emberek részére fejlesztettek ki, szintén hasznos
lehet. A DisDAT segitségével dokumentaljak, hogy az egyén hogyan
kommunikalja a stresszt, és ezt 6sszevetik azzal, amikor elégedett vagy
semleges lelkiallapotban van. A mdédszer nem a stressz okat azonositja,
csak egy keretet biztosit a stressz megértéséhez.

,»,Mi lesz, ha meghalok” terv

Egy masik fontos, de érzékeny teriilet annak megvitatasa, hogy mi térténjen
akkor, amikor egy id8s autista ember meghal. Milyen temetést szeretne?
Kire szeretné hagyni az értékeit? Szeretne-e végrendelkezni?

53 Regnard, C. et al (2007). Understanding distress in people with severe communication difficulties:
developing and assessing the Disability Distress Assessment Tool (DisDAT). Journal of Intellectual Disability
Research, 51(4), pp 277-292.

54 Gibson, L., Mathews, D., and Regnard, C. (2008). Distress may be hidden but it is never silent! Journal of
the Association of Practitioners in Learning Disabilities, 24(1), pp 5-8.



A Calderstones Partnership NHS Foundation Trust kidolgozott egy
dokumentumot ,Mi lesz, ha meghalok” terv cimmel, amit a NAS adaptalt az
autista emberekre. Ez a terv sorra veszi a szlkséges dolgokat és
tartalmazza azokat a dontéseket, amiket az autista ember halala utan kell
meghozni.

Ebbe beletartoznak az alabbiak:

Temetést vagy hamvasztast szeretne?

Milyen jellegli temetést szeretne?

Szeretné-e hogy egy bizonyos zenét jatszanak?
Szeretné-e hogy jelen legyen egyhazi személy?
Kire hagyja a tulajdonat, hova kertinek a targyai?

vV V V V V

A National Autistic Society honlapjan (www.autism.org.uk/whenidieplan)
megtalalhato a ,Mi lesz, ha meghalok” terv angol nyelvii sablonja.

A temetés részleteinek megvitatasa és az értékeirél valé rendelkezés
nehézségeket okozhat, de hagyjon az illetbnek elegendd id6t ezek
atgondolasara és arra, hogy elmondhassa véleményét és kivansagait, mert
ez fontos. A csaladtagoknak és a baratoknak is segithet dontéseket hozni
ebben a nehéz idészakban.

Tanacsok

> Gy6z6djon meg arrdl, hogy az autista embert is bevonjak az életvégi
elltasara vonatkozd dontésekbe, ha az illetd dontésképes. Ha nem, akkor
tegyen meg mindent, beszélien azokkal, akik tudjék, hogy az illet6 mit
szeretne.

> Amennyire lehet, maradjon meg az illetd élete tovabbra is a rendes
kerékvagasban.

> Teremtse meg a megfelel6 kommunikacios format On és a gondozott
személy kdzott; ez elBseqiti, hogy kézdlni tudja, ha fajdalmat érez stb.

> Habarnehéz lehet, igyekezzen a lehetd legtdbbet kihozni a rendelkezésre allo
id8bdl, mikdzben elkészitik az életvégi ellatas és a “Mi lesz, ha meghalok”
terveket. Igy biztosithatja, hogy az illet6 legtdbb kivansaga valéra valhasson.
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Magyar nyelvii irodalom és hazai szervezetek

Irodalom

https://hospice.hu/docu/Palliativ-ellatas_egyetemi-jegyzet.pdf

Online forrasok
http://hospicehaz.hu/a-hospice-ellatasrol/

https://hospice.hu/docu/Vegsokig-kiserni.pdf



https://hospice.hu/docu/Palliativ-ellatas_egyetemi-jegyzet.pdf
https://hospice.hu/docu/Vegsokig-kiserni.pdf

10. Dontéshozatal

Ha eredményesen szeretne tamogatni egy idésebb autista embert és
biztositani szeretné, hogy a lehetd legjobb ellatasban részestljon, akkor
kilonos figyelmet kell forditania arra, hogy az illet6 kifejthessse véleményét
és hangot adjon a kivansagainak.

Egy id6sebb embernek egy sor kérdésben kell dontenie, a hétkdznapi
dontésektdl kezdve (példaul, hogy mit vegyen fel vagy mit egyen) a nagyobb
horderejl dontésekig (pl. orvosi kezelésrdl, lakéhelyrél). Idéskorban kerilhet
sor a komoly megfontolast igénylé ,életvégi” dontések mérlegelésére,
meghozatalara. Ide tartozhatnak az olyan komoly (vagyont, anyagi helyzetet
érintd) dontések, mint életjaradéki szerzédés, tartasi szerz6dés megkotése
vagy végrendelkezés. E dontések meghozatalahoz biztonsagos, nyugodt
korilmények kellenek.

Vannak autista emberek, akik széban kommunikalnak, mig masok jelnyelvet
vagy képes kartyakat hasznalnak. A Iényeg mindegyik esetben az, hogy a
személy kifejthesse a gondolatait és vagyait, és ezeket a
legmesszebbmenéen figyelembe is vegyék, ha az illet6 dontésképes.
Tiszteletben kell tartani az autista emberek azon jogat, hogy o6nallé
dontéseket hozhassanak feln6tt életik soran.

A fogyatékos (autista) emberek gyakran kerulhetnek olyan helyzetbe, amikor
a dontéshozatali képességuk vélt vagy valds korlatozottsaga okan masok
dontenek helyettik, és csak korlatozott beleszdldsuk van a sajat életuk
alakulasaba.

A ddntéshozatali képesség szempontjabdl mind az autizmus mind az idéskor
(az id6skor akar ©6nmagaban is) oka lehet a belatasi képesség
csokkenésének, korlatozottsaganak, ilyenkor kilénféle tamogatd technikak,
esetleg képviseleti megoldasok valhatnak sziikségessé.

Ahhoz, hogy a dontésképtelen személy szamara az érdekeinek
legmegfelel6bb ddntés sziilessen, a dontéshozoénak:
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Az Osszes relevans korllményt és az autista ember ellatasaban részt vevé
0sszes személy véleményét figyelembe kell vennie.

Fel kell mémie, hogy az aktudlisan dontésképtelen személy visszanyerheti-e
dontésképességét a jovében. Ha igen, akkor mérlegelni kell, hogy lehet-e
addig vami a dontéssel.

A dontésképtelen személyt, amennyire és amilyen médon csak lehet, be kell
vonni a dontésbe. Prébalja meg kideriteni, megérteni, felkutatni, hogy az adott
személy mit is szeretne.

Ne jusson elhamarkodott kdvetkeztetésekre, a dontést ne alapozza hibas
feltevésekre, amelyek alapja a személy kora, neme, diagndzisa, kllseje stb.
Ha a déntés életmentd beavatkozasrol szdl, akkor Ont az semmiképpen ne
befolyasolja, hogy siettetné vagy késleltené az adott személy halalat!



A hazai jogszabalyi helyzet attekintése
Szerz6: dr. Gazsi Adrienn (2019)

Cselekvoképesség

Az autista emberek — mint minden ember — 18 éves koruktdl felnéttek,
nagykortak. Azaz nem allnak mar szll6i fellgyelet alatt, igy fészabaly
szerint maguk donthetnek életlik lényegi kérdéseiben, a jog nyelvén
cselekvéképesek. Eléfordulhat azonban, hogy dontéshozatali képességik —
a fogyatékossagbdl illetve egyéb koérnyezeti tényez6kbdl fakaddéan -—
korlatozott.

A belatasi képesség csekély mértéki(i csdkkenése esetén a magyar jog
tamogatott dontéshozatal alkalmazasara, ersen korlatozott vagy hianyzo
dontéshozatali képesség esetén helyettesité dontéshozatalra (a
cselekviképesség részleges vagy telies korlatozasara) ad lehetéséget, a
Polgari Térvénykonyvben (2013. évi V. térvény) meghatarozott feltételek és
eljaras szerint.

Azonban nagyon fontos alapelvek, hogy

> Onmagaban a fogyatékossag (autizmus) vagy magas életkor elérése (illetve
ezek egyuttes fennallasa) a cselekvOképesseég korlatozasara és az ezzel
egyUtt jaré gondnoksag ala helyezésre még nem adhat alapot.

> a dontéshozatali képesség korlatozottsagat els6sorban a tamogatott
dontéshozatal alkalmazasaval kell kikliszobolni, mely érintetlendl hagyja az
értelmi fogyatékos személy egyéni autonémiajat, biztositja sajat élete folotti
uralmat. A magyar jogban egyértelmien lefektetésre kerul, hogy a
cselekvOképesség részlegesen sem korlatozhatd, ha az érintett személy
jogainak védelme a cselekvéképességet nem érintd mas maodon
biztosithato.55

> Ha korlatozasra (gondnoksag ala helyezésre) keril sor, alapelv hogy ,a
személyt védé intézkedések zsindrmértéke az aranyossag, a védelmi

55 ptk. 2:19. § (4) bekezdés
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intézkedéseknek a lehetd legkisebb mértékre kell korlatozddniuk, a személy
beldtasi képességéhez kell igazodnia a korldtozasnak, és mindig az egyedi
Uigy sajatossagait kell elsédlegesen érvényre juttatni”.>®
A Fogyatékossaggal EI6 Személyek Jogairdl szol6 ENSZ Egyezmény (a
tovabbiakban: ENSZ Egyezmény 12. cikke rogziti azokat az alap
koévetelményeket, amelyeket a részes allamoknak (igy Magyarorszagnak is)
érvényesitenie kell a fogyatékos emberek (igy az autista emberek)
dontéshozatalanak tamogatasa kapcsan:

> Biztositani kell, hogy az értelmi fogyatékos személyek (igy az autista
személyek is) masokkal azonos alapon, szabadon cselekedhessenek a jog
vildgaban is.

> Ki kell zami annak a lehet6ségét, hogy valakitél csupan fogyatékossaga
(autizmusa) miatt vonjak meg cselekvéképességét.

> Aki a dontéshozatali képességeinek karosodasa folytan segitségre szorul,
annak meg kell adni minden tamogatast ahhoz, hogy lehetéség szerint
Onalléan hozza meg sajat akaratanak és vagyainak megfelel6 dontéseket.

> Biztositani kell a fogyatékos (autista) személyek megfelelé védelmét a
kizsakmanyolas, illetéktelen befolyas és egyeb visszaélések ellen.

A tamogatott déntéshozatal legféképpen abban kilénbdzik a helyettesité
dontéshozataltdl, hogy a ddntést minden esetben az érintett maga hozza
meg, igénybevétele dnkéntes, alapja a bizalmi kapcsolat. A tamogatas soran
a tdmogatott sajat akarata és vagyai, nem pedig az ,objektiv” legjobb érdeke
szamit.5’

56 Stanicz Péter: Kinek a védelmében? Cselekvoképesség-korlatozas és gondnoksag a strasbourgi
esetjogban (2016. oktéber 12.) https://arsboni.hu/kinek-a-vedelmeben-cselekvokepesseg-korlatozas-es-
gondnoksag-a-strasbourgi-esetjogban/ (utolsé letéltés: 2019.07.30)

57 Gazsi Adrienn — Pordan Akos et al. (2016): Oktatasi anyag potencialis tamogatok képzéséhez. Késziilt az

AJUPID — Ertelmi Fogyatékos Emberek Igazsagszolgaltatdshoz valé Hozzaférése nemzetkozi projekt
keretében


https://arsboni.hu/kinek-a-vedelmeben-cselekvokepesseg-korlatozas-es-gondnoksag-a-strasbourgi-esetjogban/
https://arsboni.hu/kinek-a-vedelmeben-cselekvokepesseg-korlatozas-es-gondnoksag-a-strasbourgi-esetjogban/

Az Alapvet6 Jogok Eurépai Ugyndksége (European Agency for Fundamental
Rights) véleménye szerint a fogyatékos (autista) embereket az alabbi médon
lehet tamogatni, hogy minél nagyobb mértékben ddnthessenek az életlik
felol:>8

> jogszabalyok és a dontéshozatal terén torténé segitségnyujtas modjainak
kidolgozasa (tamogatott dontéshozatal);
minden egyes személy hathatos tamogatasa;
segitség felajanlasa az érintett személyek csaladjainak;
jobb allasok vagy allami tamogatasok/szolgaltatasok elnyerésében vald
tamogatas;

> a diszkriminaci® megsziintetése, hogy a fogyatékossaggal él6 emberek
éppugy dolgozhassanak, és éppugy tolthessék el a szabadidejiket, mint
egészséges tarsaik;
jobb kdzosségi lakhatasi lehetéségek biztositasa;
az informacidkhoz vald jobb hozzaférés biztositasa — pl. kdnnyen olvashaté
anyagok;

>  Onérvényesitd csoportok és a fogyatékos személyek érdekeit képviseld
szervezetek tamogatasa;
a politikai életben val6 részvétel és szavazati jog biztositasa;
tébb informéacié azzal kapcsolatban, hogy hol és hogyan lehet panaszt tenni;
tébb tdmogatas biztositasa a birdsagon, illetve a biréval torténé beszélgetés
soran.

A jelen fejezetben a cselekvdképességgel, tdmogatott ddntéshozatallal,
helyettesité dontéshozatallal kapcsolatos informaciok értelmezéséhez
segitséget jelenthetnek az alabbi fogalom meghatarozasok:

58 The right to political participation of persons with mental health problems and persons with intellectual
disabilities
http://fra.europa.eu/en/publication/2010/right-political-participation-persons-mental-health-problems-and-
persons (utolsé letdltés: 2019. julius 1.)
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Jogképesség

Jogképes az, aki jogok és kotelezettségek alanya lehet. (Az, hogy valaki
jogok és kotelezettségek alanya lehet, azt jelenti, hogy anélkil hogy barmit
.cselekedne”, jogai és kotelezettségei lesznek. Példaként: a sziletéssel
allampolgarséagot szerez.) Minden megszuletett ember jogképes, fuiggetlentil
attél, hogy van-e fogyatékossaga (autizmusa) vagy nincs, hogy korlatozott-
e a dontéshozatali képessége vagy sem. A jogképességet nem lehet
elvesziteni, azt nem lehet korlatozni.

Cselekvoképesség

Aki cselekvéképes, maga kéthet szerzédést vagy tehet mas jognyilatkozatot.
Azaz a cselekvbképes személy jogokat, kotelezettségeket szerezhet
maganak vagy masnak (példaul munkaviszonyt létesit, eladja az ingatlanat,
gépjarmit vasarol stb.). Minden ember cselekvéképes, akinek
cselekvBképességét a térvény vagy a birésag gondnoksag ala helyezést
elrendel§ itélete nem korlatozza. A cselekvéképesség magaban foglalja az
észszerl akarat-elhatarozasra vald képességet: a valasztasi lehetéségek
mérlegelésének, a kovetkezmények felmérésének, felelés magatartas
tanusitasanak képességét.>®

Cselekvoképességében korlatozott személy
A cselekvéképesség a magyar jogrendben két okbdl — az életkor miatt, illetve
a gondnoksag ala helyezés okan — lehet korlatozott:

e Akiskoru személyek (18 éves korig) szul6i fellgyelet vagy gyamsag
alatt allnak, mert kiskoruak (gyerekek). A térvényes képviseletet, a
vagyonkezelés és a nevelés jogat a szulé/gyam gyakorolja.

e Magyarorszagon, aki betoltdtte a 18. életévét cselekvdképes,
kivéve, ha a birésag a cselekvéképességét korlatozza. A korlatozas
oka az ugynevezett ,mentalis zavarbol” — e gydjt6fogalom ala
sorolhaté  példaul az értelmi fogyatékossag, autizmus,
pszichoszocialis fogyatékossag, idéskori demencia stb. — eredd
belatasi képesség jelentds korlatozottsaga vagy hianya lehet.

59 Lasd: Vékas Lajos — Gardos Péter (szerk.): Kommentar a Polgari Torvénykodnyvhoz, Elsé kétet (Budapest:
Wolters Kluwer 2014) 75. o.



(Fontos hangsulyozni, hogy 6nmagaban a fogyatékossag nem lehet alapja
a cselekvOképesség korlatozasanak). A cselekvbképességében korlatozott
szemeély nem jarhat el 6nalléan, a gondnoka a térvényes képviselbje
azokban az ugycsoportokban, amiben korlatoztak az érintett személyt.

Gondnok

A gondnok a cselekvéképesség teljes korlatozasa esetén vagy azon
ugycsoportok tekintetében, amelyekben a birésag a cselekvéképességet
részlegesen korlatozta, a gondnokolt térvényes képviselje. A gondnok a
gondnokolt vagyonanak kezelésére akkor jogosult, ha a birésag az érintett
személy cselekvOképességét teljesen vagy a jovedelmérél vagy a
vagyonarol valé rendelkezésben korlatozta. A gondnok indokolt esetben -
véllalasa szerint - a gondnokolt gondozasat is ellatja.5°

Ideiglenes gondnokrendelés

Azonnali intézkedést igényl6 esetben a gyamhatdsag ideiglenes gondnokot
rendelhet annak a nagykorunak, akinek a cselekv6képességét érintd
gondnoksag ala helyezése latszik indokoltnak, és személyének vagy
vagyonanak védelme zarlat elrendelésével vagy méas moddon nem
lehetséges. Az ideiglenes gondnokot kirendelé hatarozat ellen nincs helye
fellebbezésnek. A gyamhatésag az ideiglenes gondnokot kirendeld
hatérozataban megijeldli, hogy az ideiglenes gondnok mely Ugyekben vagy
ugycsoportokban jogosult jognyilatkozatot tenni.

Az ideiglenes gondnok tevékenységére egyebekben a gondnokra vonatkozo
rendelkezéseket kell alkalmazni.®!

El6zetes jognyilatkozat

Nagykoru cselekv6képes személy cselekvBképességeének jovdbeli
részleges vagy teljes korlatozadsa esetére kdzokiratban, lgyvéd altal
ellenjegyzett maganokiratban vagy gyamhatésag el6tt személyesen
el6zetes jognyilatkozatot tehet. A nyilatkozatot tevd személy az elézetes
jognyilatkozatban

60 ptk. 2:34. § (1) — (3) bekezdés
61 ptk. 2:26. § [Az ideiglenes gondnokrendelés]
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a) megnevezheti azt az egy vagy tobb személyt, akit gondnokaul rendelni
javasol;

b) kizarhat egy vagy tdbb személyt a gondnokok korébdl; és

c) meghatarozhatja, hogy egyes személyes és vagyoni tUgyeiben a gondnok
milyen médon jarjon el.

Az elbzetes jognyilatkozatot be kell jegyezni az elb6zetes jognyilatkozatok
nyilvantartasaba.®?

Tamogatott dontéshozatal

A belatasi képességének kisebb mértékli csdokkenése miatt segitségre
szoruld nagykoru személy szamara a gyamhatdésag, egyes Ugyei
intézésének segitése érdekében tamogatot rendelhet. A tamogatott
dontéshozatal, mint Uj jogintézmény, egyéni szikségleten alapulé doéntési
segitséget biztosit, anélkil, hogy korlatozna az érintett személy
cselekvéképességét. A tamogatott ddontéshozatalt igénybe vevé személy
tehat tovabbra is teljes cselekv6képességgel rendelkezik lgyei intézése
soran, segitése azonban hivatalos, jogilag elismert format 6lt.5*

A gyamhatésag az egyes Ugyei intézésében, dontései meghozatalaban
belatasi képességének kisebb mértéki csdkkenése miatt segitségre szoruld
nagykorl szamara, annak kérelmére - cselekvdképessége korlatozdsanak
elkerulése érdekében - tamogatd kirendelésérdl hatéroz.

Ha a cselekvBképességet érinté gondnoksag ala helyezési perben a birdsag
ugy itéli meg, hogy a cselekvéképesség részleges korlatozasa sem indokolt,
de az érintett személy meghatarozott Ugyei intézésében belatasi
képességének kisebb meértékli csdkkenése miatt segitségre szorul, a
gondnoksag ala helyezés iranti keresetet elutasitja, és hatarozatat kozli a
gyamhatésaggal. A tamogatét a birésdg hatarozata alapjan az
érintetteegyetértésben a gydmhatdsag rendeli ki. A tAmogatd kirendelése a
nagykoru cselekvéképességét nem érinti.®*

62 ptk. 2:39. §

63 Tamogatott ddntéshozatal Ismertets — a protokoll alapjan (EMMI 2014)
http://www.macsgyoe.hu/downloads/szakmai_anyagok/tdismerteto.pdf (utolso letdltés
2019.07.02)

64 Ptk. 2:38. § [A tamogato kirendelése]


http://www.macsgyoe.hu/downloads/szakmai_anyagok/tdismerteto.pdf

Tamogatott személy

Az egyes Ugyei intézésében, dontései meghozataldban belatasi
képességének kisebb mértékli csokkenése miatt segitségre szoruld
nagykoru személy, akinek a gyamhatdsag tamogatét rendel.®®

Tamogaté

A tamogatott személy kérelmére vagy a birdsag megkeresése alapjan a
gyamhatosag altal a tamogatott személlyel egyetértésben, a tamogatott
személy segitésére kirendelt személy. 56

Kozeli hozzatartozé
A hazastars, az egyenesagbeli rokon, az érokbefogadott, a mostoha- és a
nevelt gyermek, az drokbefogadd-, a mostoha- és a nevel6sziil6 és a testvér.

Hozzatartozé
A kozeli hozzatartozo, az élettars, az egyenesagbeli rokon hazastarsa, a
hazastars egyenesagbeli rokona és testvére, és a testvér hazastarsa.®’

Egyenesagi a rokonsag
Egyenesagi a rokonsag azok kozott, akik kdézil az egyik a masiktdl
szarmazik.58

Oldalagon rokonok
Oldalagon rokonok azok a nem egyenesagi rokonok, akiknek legalabb egy
kdzos felmend rokonuk van.®®

A rokoni kapcsolatok alapjai’®

A szUl6 és a gyermek kozotti egyenesagi rokoni kapcsolat leszarmazassal
vagy 6rokbefogadassal jon létre. A gyermek leszarmazésaval vagy 6rokbe-
fogadasaval szil6jének teljes rokonsagaval is rokoni kapcsolatba kertil.

652013. évi CLV. térvény a tamogatott déntéshozatalrl 1. § 3. pont
66 2013. évi CLV. térvény a tamogatott déntéshozatalrol 1. § 4. pont
67 Ptk. 8:1. § [Ertelmezd rendelkezések] (1) bekezdés 1-2. pont
%8 Ptk.4:96. § [A rokoni kapcsolat]
59 Ptk.4:96. § [A rokoni kapcsolat]
70 Ptk.4:97. § [A rokoni kapcsolatok alapjai]
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Helyettesité dontéshozatal (gondnoksag jogintézménye)
A Polgari Toérvénykonyvrél szoéld 2013. évi V. torvény (Ptk.) 2014-ben
jelentésen mdédositotta a cselekvéképességre vonatkozo rendelkezéseket.

Az Uj térvény sok valtozast hozott a gondnoksagi rendszer terén:

Elv, hogy az érintettek cselekvéképessége csak annyiban és annyi
idére korlatozhatdé, ameddig az feltétlenll sziikséges.

Az autizmus 6nmagaban nem eredményezheti a cselekvéképesség
korlatozasat.

A ,mentalis zavar’ a pszichés elvaltozasok 6sszességét lefedd
fogalom (ide sorolhatd az értelmi fogyatékossag, autizmus,
pszichoszocialis fogyatékossag...). Fennallasa orvosi szakkérdés.
A birésagnak vizsgalnia kell az érintett személy egyéni kériilményeit,
csaladi, tarsadalmi kapcsolatait is (azaz az elmeorvosi szakért6
véleménye mellett meghatarozé jelentésége van annak, hogy az
érintett csaladi, tarsadalmi kapcsolatai hogyan tamogatjak a
dontéshozatalat, hogyan kompenzalhatigk a dontéshozatal
korlatozottsagabdl ered hatranyokat). Az adott csaladi, tarsadalmi
kapcsolat is lehet olyan kdzeg, amely teljesen kompenzalhatja a
belatasi képesség hianyat. Szamos esetben az idés, demenciaban
szenvedd személy nem rendelkezik ugyan belatasi képességgel, de
olyan tdmogaté csalad veszi korul, ami az érintett allapotat
kompenzalja. Eléfordult olyan eset, amikor az orvos szakértd
megallapitotta a sulyos mentalis zavart, cselekvéképtelenséget a 80
év feletti személynél, de elmondta, hogy csaladja koérében
biztonsagban érzi magat. Ebben az esetben nem volt szikség a
gondnoksag ala helyezésre.”!

Bevezetésre kerilt a tamogatott dontéshozatal jogintézménye: az
érintett cselekvdképességének érintetlenll hagyasa mellett biztosit
segitséget a belatasi képességének kisebb mértékli csdkkenése
miatt dontéseiben tamogatasra szorulé személyeknek.

1 az Uj Ptk. cselekvéképességre vonatkozd szabalyairdl — interji Makai Katalin kuriai biréval. Forras:

https://ptk2013.hu/interjuk/az-uj-ptk-cselekvokepessegre-vonatkozo-szabalyairol-interju-makai-katalin-
kuriai-biroval/2470 (lettltés 2019.07.02)


https://ptk2013.hu/interjuk/az-uj-ptk-cselekvokepessegre-vonatkozo-szabalyairol-interju-makai-katalin-kuriai-biroval/2470
https://ptk2013.hu/interjuk/az-uj-ptk-cselekvokepessegre-vonatkozo-szabalyairol-interju-makai-katalin-kuriai-biroval/2470

A cselekvbképesség korlatozasa teljes vagy részleges lehet.
Megszinteti a cselekvbképesség altalanos korlatozasanak
lehetéségét.

A birésagnak minden esetben meg kell hataroznia, hogy mely Ggy-
csoportokban korlatozza az érintett cselekvéképességét.

A cselekvbképesség teljes korlatozasara csak akkor kerllhet sor, ha
az érintett személy jogainak védelmére a cselekvdéképesség
részleges korlatozasa nem elégséges, vagyis az élet valamennyi
terlletén igazolhatéan sziiksége van arra, hogy helyette eljarjanak.

Nagyon fontos hangsulyozni, hogy a gondnoksag ala helyezés egy birésagi
per soran dél el. A jogi vonatkozasok ismertetésén tul fontos hangsulyozni,
hogy a per lelkileg és érzelmileg megprébaltatast jelenthet a csaladok
szamara, igy mindenképpen fontos hogy mind az érintett mind a csaladtagok
legyenek tisztaban azzal, hogy egy ilyen perben ,alperesi’, ,felperesi”
pozicidba kerllhetnek egymassal szemben, és azzal, hogy mivel jar az
eljaras, és az mit jelent a jév8ben szamukra.

A cselekvoképességet részlegesen korlatozé gondnoksag torvényi feltételei
(Ezek a feltételek egytittes feltételek, azaz csak egyuttes fennallasuk esetén
kerilhet sor a gondnoksag ala helyezésre.)

Tartés vagy idGszakonként visszatérd udgyvitelhez szikséges
belatasi képesség csokkenés, mely nagy mértéki (azaz a belatasi
képesség enyhe mértéki csdkkenése nem szolgalhat alapul).
Mentalis zavar miatt.

Egyéni kériiményeire, valamint csaladi és tarsadalmi kapcsolataira
tekintettel indokolt az tGigycsoportos gondnoksag ala helyezés.
Ugycsoportok: alapelv, hogy az érintett csak annyiban korlatozhaté
az oOnallésagban, amennyiben jogai védelmében az
elengedhetetlen. Minden mas Ugykérben cselekvéképes.
Ha jogvédelem masképp biztosithatd, akkor a cselekv8képesség
nem korlatozhato.
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Az ligycsoportok személyi vagy vagyoni jellegiiek lehetnek, mint példaul
¢ Ingé, ingatlan vagyonnal val6 rendelkezés,
e Csaladjogi, szocialis ellatasok igénylése,
e Jovedelemmel rendelkezés,
e Szocialis intézményi elhelyezés,
e Orokség elfogadasaval, visszautasitasaval kapcsolatos
nyilatkozatok,
e Egészséglgyi ellatassal kapcsolatos jogok, stb.

A lehetséges Ulgycsoportok felsorolasat nem tartalmazza jogszabaly, azokat
a biréi gyakorlat alakitja a gondnoksagi Ugyekben. A biréi gyakorlat atvette
a korabbi Polgari Térvénykonyv szerinti igycsoportokat (lasd fenti példalozo
felsorolas), de azokat tovabb alakithatja (bdvitheti, differencialhatja).

Az Ugycsoportokban korlatozas kérdésérél ,Az Uj Ptk. cselekvbképességre
vonatkoz6 szabalyairdl — interju Makai Katalin kdriai biréval” ide vonatkoz6
megallapitasa ad gyakorlati képet: ,A korabbiaknal részletesebben, egyénre
szabottan kell meghatarozni azon tgyek korét, ahol a cselekvéképesség
korlatozasa szikséges. A birdnak a déntését indokolnia kell, nem elegendd
olyan, altalanos jellegli rendelkezés, hogy a korlatozas a személyi vagy a
vagyoni ugyekre terjed ki. Amely tgycsoportban nem korlatoztdk az adott
személyt, arra nézve teljes a cselekvéképessége. igy mar altalanos jelleggel
nem igaz, hogy a gondnok a gondnokolt vagyonkezel&je és tdorvényes
képviselbje. Lehet ugyanis, hogy csak olyan Ugycsoportra vonatkozik
korlatozas, ami nem vagyoni Ugyeket érint, igy a gondnok a gondnokoltnak
nem lesz vagyonkezel6je, viszont ugyanakkor legalabb egy — az itéletben
meghatarozott — ligycsoportban térvényes képviseljeként jar el.”"?

72 Az (j Ptk. cselekvéképességre vonatkozd szabalyairdl — interji Makai Katalin kuriai biréval. Forras:
https://ptk2013.hu/interjuk/az-uj-ptk-cselekvokepessegre-vonatkozo-szabalyairol-interju-makai-katalin-
kuriai-biroval/2470 (let6ltés 2019.07.02)


https://ptk2013.hu/interjuk/az-uj-ptk-cselekvokepessegre-vonatkozo-szabalyairol-interju-makai-katalin-kuriai-biroval/2470
https://ptk2013.hu/interjuk/az-uj-ptk-cselekvokepessegre-vonatkozo-szabalyairol-interju-makai-katalin-kuriai-biroval/2470

A korlatozottan cselekvoképes személy jognyilatkozatai
Milyen Ggyekben kell a gondnok kézrem(ikddése, és milyen lgyekben jarhat
el 6nalléan az érintett.

A korlatozottan cselekvéképes személy jognyilatkozata a birdsag

itéletében meghatarozott Ugycsoportok tekintetében csak akkor

érvényes, ha azt gondnoka hozzajarulasaval tette.

Vitas helyzetekben a gyamhivatal hoz dontést.

Gondnok kdézrem(ikddése nélkul tehet jognyilatkozatot:

- Személyes jellegli, személyhez f(iz6d6 jogaiért felléphet,
munkaviszonyt |étesithet, kbzvégrendeletet tehet.

- Megkéthet a mindennapi életben kisebb jelentéséqi
szerz8déseket.

- Jovedelme  birésag altal meghatarozott  hanyadaval
rendelkezhet; annak erejéig kotelezettséget vallalhat.

- Szamara kizarélag elényt jelentd szerzédést megkothet, pl.
ajandékozas.

- Szokasos mértékben ajandékozhat.

A cselekvdképességet teljesen korlatozé gondnoksag

Csak akkor kerulhet ra sor a torvény értelmében, ha az érintett személy
érdekvédelme masképp nem érhetd el.

Egylttes tdrvényi feltételei:

Tartésan, teljeskorlien hianyzik az Ggyvitelhez szilkséges belatasi
képesség,

Mentalis zavar miatt,

Egyéni kériiményeire, valamint csaladi és tarsadalmi kapcsolataira
tekintettel indokolt a gondnokséag alé helyezés.

A cselekvoképességet teljesen korlatozo gondnoksag hatalya alatt allé személy
jognyilatkozatai

Milyen Ggyekben kell a gondnok kézremiikddése, és milyen tgyekben jarhat
el 6nalléan az érintett.

Jognyilatkozata semmis, nevében a gondnoka jar el,
véleménynyilvanitasra képes kivansagat meg kell hallgatni és
lehetbség szerint figyelembe kell venni.

Maga is megkdthet csekély jelentdségl szerz6déseket, melyek a
mindennapi életben tdémegesen fordulnak el§ és kilénbésebb
megfontolast nem igényelnek (pl. kisebb bevasarlast bonyolit).
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Gyamhatosag jovahagyasaval tett jognyilatkozatok
Azaz melyek azok az esetek, amikor a gondnok kézremikddésén tul, a
gyamhatosagnak is jova kell hagyni a dontést.
CselekvBképességében részlegesen vagy teljesen korlatozott személyek
jognyilatkozatainak érvényességéhez az alabbi esetekben kell gyamhivatali
hozzajarulas (azaz nem elegendd csak a gondnok kézremiikbdése):
e Gondnokolt tartasara vonatkozo (életjaradéki, tartasi szerzddés),
e Ingatlantulajdon atruhdzédsa, megterhelése, nem tehermentes
ingatlanszerzés,
e Gondnokolt gyamhatésaghoz beszolgaltatott vagyonara,
e A gondnokot kirendeld hatarozatban megallapitott 6sszeget
meghaladé értékl vagyontargyra,
o Orokésddés alapjan a gondnokoltat megilletdé jogok és
kotelezettségek.

A gondnoksag ala helyezési eljaras
A gondnokség alé helyezési pert a birésagon megindithatjak:
e a gondnoksag ala helyezendd egyitt €l6 hazastarsa, élettarsa,
egyenes agbeli rokona, testvére,
e Kiskoru torvényes képviselgje,
e Gyamhatdsag (hivatalbdl vagy kezdeményezésre),
e A gyamhivatali eljaras kezdeményezésre jogosultak: hozzatartozok,
barki, aki a gondnokkirendelés szikségességet észleli,
e tovabba hivatalbél az Ggyész.

Mirél dont a birésag a gondnoksag ala helyezési perben?

A perben a biré6 személyesen, orvosszakérté bevonasaval, és az érintett
személyi korilményei és csaladi, tdrsadalmi kapcsolatainak vizsgalataval
gy6z8dik meg az érintett személy allapotéaral.

Az orvosszakeértd nyilatkozik arrél, hogy a mentalis zavar fennall-e, az milyen
mérték(. Fontos, hogy azt a személyt, akit a gondnoksag ala helyezés érint,
minden esetben meg kell hallgatni.

A perben a biré dont a gondnoksag ala helyezés sziikségességérdl, és
amennyiben szikséges, arrol, hogy mely (gycsoportban vagy
ugycsoportokban kell elrendelni (azaz a részleges vagy teljes korlatozasrol).



A gondnok személyének kivalasztasa
A birdsag altal gondnoksag ala helyezett személy részére a gondnokot a
gyamhatosag rendeli ki.
Gondnokul — ha ez az érdekeivel kifejezetten nem ellentétes — a gondnoksag
ala helyezett személy altal az el6zetes jognyilatkozataban megjeldlt vagy a
gondnok kirendelése iranti eljardsban az érintett altal megnevezett személyt
kell kirendelni.
Ha ez nem lehetséges, els6sorban a gondnoksag ala helyezett személlyel
egyutt él6 hazastarsat, élettarsat kell gondnokul kirendelni.
Ha az érintettnek nincs ilyen hozzatartozéja, vagy a hazastars, az élettars
eljarasa veszélyeztetné a gondnoksag ala helyezett személy érdekeit, a
gyamhatdésag gondnokul olyan személyt rendel ki, aki a gondnoksag
ellatasara az 6sszes korilmény figyelembevételével alkalmas.
A gondnok rendelésénél az arra alkalmas személyek kozil elényben kell
részesiteni a szll6ket vagy a szilék altal a halaluk esetére kozokiratban
vagy végrendeletben megnevezett személyt, ilyenek hidnyaban azokat a
hozzatartozokat, akik sziikség esetén a személyes gondoskodast is el tudjak
latni.
Ha a fentiek alapjan a gondnok nem nevezhetd, a gondnoksag ala helyezett
személy szamara hivatasos gondnokot kell rendelni.
(Ptk. 2:31. §).
Nem lehet gondnokul kirendelni:
o akit az érintett elézetes jognyilatkozataban kifejezetten kizart vagy,
e akinek személye ellen a gondnoksag ala helyezett kifejezetten
tiltakozik (kivéve a hivatasos gondnokot), vagy
e akivel kapcsolatban érdekellentét all fenn.

A gondnok miikodésének felligyelete és iranyitasa

e agondnok mikddését a gyamhivatal feligyeli és iranyitja,

e a gondnoknak szamadasi kotelezettsége van (éves, rendszeres,
eseti, egyszerisitett, végszamadas) a gyamhivatal iranyaba,

e a gondnok koteles a gyamhivatal felhivasara a gondnokolt
helyzetérdl soron kivl felvilagositast adni,

e ha a gondnok a jogkorét tullépve jar el, jognyilatkozata harmadik
személlyel szemben hatélyos, de kodteles a gondnokoltnak okozott
kart a szerz8désen kivil okozott karokért valé felel6sség szabalyai
szerint megtériteni,
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e a gondnokolt jogosult a gondnok mikddésérél és a gondnokolt
vagyonarol vezetett nyilvantartasokba betekinteni, és azokrol
masolatot késziteni.

A gondnoksag ala helyezés feliilvizsgalata, médositasa, megsziintetése
Garancialis jelent6éségli, hogy a gondnoksag ala helyezést nem lehet
véglegesnek tekinteni, az elrendelés sziikségességét idészakosan felll kell
vizsgaini.
Kotelez6 felllvizsgalat:

e részlegesen korlatozo esetén 5 évente,

e teljesen korlatozo esetén 10 évente.

Megsziintetés vagy médositas

Nagyon fontos, hogy a fennalldé gondnoksag megsziintetése vagy
modositasa irant pert lehet inditani figgetlendl attél, hogy van felilvizsgalat.
A kotelez6 fellilvizsgalat cselekvéképességet részlegesen vagy teljesen
korlatoz6 gondnoksag ala helyezés megsziintetésére, annak hatalyaban
val6 fenntartdsara, a cselekvOképességet részlegesen korlatozo
gondnoksag cselekvOképességet teljesen korlatoz6 gondnoksagra
valtoztatasara, a cselekvéképességet teljesen korlatozd gondnoksag
cselekvBképességet részlegesen korldtoz6 gondnoksag ala helyezésre
torténd modositdsara, vagy cselekvBképességet részlegesen korlatozo
gondnoksag esetén a korlatozassal érintett gycsoportok mdédositésara is
iranyulhat (Ptk. 2:29. §).

A birésag akkor sziinteti meg a cselekvéképességet érinté gondnoksagot,
ha elrendelésének oka mar nem all fenn.

A megszintetés vagy modositas irant perinditasra jogosultak:

e agondnoksag alatt allé személy maga (nagyon nagyon fontos, hogy
ezekben a perekben — gondnoksagi perekben — a gondnoksag alatt
allé személyek teljes perképességgel rendelkeznek, azaz énalléan
jogosultak meginditani az ilyen tipusu eljarast),

e a gondnokolt egyutt él§ hazastarsa, élettars, egyenesagi rokona,
testvére,

a gondnok,
gyamhatosag,

e azlgyeész.



Ha a gondnoksag ala helyezés modositasa vagy megszlntetése iranti pert
nem maga a gondnokolt személy inditja, akkor azt ellene és az ellen kell
meginditani, akinek a keresete folytan sor kerilt a gondnoksag ala
helyezésre. Ebben az esetben tébb személy lesz a perben alperesként (pl.
gondoksdag ala helyezett személy és a gyamhatosag).

Fontos, hogy amennyiben jogi képvisel6 (Uigyvéd) nélkil indit gondnoksagi
pert az arra jogosult, mindegyik esetben (megszintetés, gondnoksag ala
helyezés, médositas) a keresetlevelet jogszabalyban meghatarozott, erre
rendszeresitett nyomtatvanyon kell eléterjesztenie.”

A joghoz valé hozzaférést és az ligyintézést tamogatja, hogy amennyiben a
nyomtatvany kitdltéséhez az érintett segitséget kivan igénybe venni (mert
szamara bonyolult vagy nem értelmezhet®), akkor a lakdhelye szerinti vagy
a perre illetékes jarasbirésagon — meghatarozott tgyfélfogadasi idében
(Ugyfélsegitd nap) — keresetét szoéban is eléadhatja, melyet a birésag az erre
rendszeresitett nyomtatvanyon rogzit. Az (gyfélsegité nap pontos
idépontjardl a birésagok kézponti internetes honlapjan tajékozédathatnak az
érintettek.

Tovabbi segitség, hogy az érintetteknek a nyomtatvany kitdltéséhez a
févarosi- és megyei kormanyhivatal jarasi (févarosi keruleti) hivatalai jogi
segitségnyujtasi tamogatast engedélyezhetnek.

igéretes példa a gondnoksag megsziintetésére egy autista fiatalember ligyében

,Gondnoksagtél a tamogatott déntéshozatalig”’#

A KézenFogva Alapitvany jogsegélyszolgalata komoly eredménynek tekinti,
hogy sikeres tamogatast nyujtott egy autista fiatalember gondnoksaganak
megszintetésére iranyuld tgyben.

A polgari perrendtartasrél szél6 2016. évi CXXX. torvény 246. § (1) bekezdése értelmében. A
nyomtatvanyok elérhetéek az OBH hivatalos honlapjan (birosag.hu): https://birosag.hu/eljarasok-
nyomtatvanyai/polgari-kozigazgatasi-papir-alapu-nyomtatvanyok (utolsé letdltés: 2019.07.02)
74 Az esetbemutatdss forrasa:  Kézenfogva  Alapitvany  Jogsegélyszolgalatanak  honlapja
(http://kezenfogva.hu/node/1904) (utolsé letdltés: 2019.07.02)
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Ferenc (a név megvaltoztatva) csaladban él Pest megyében. El6szor az
alapitvany munkakdzvetité szolgaltatasaval kerllt kapcsolatba; most mar
dolgozik, munkajat nagyon szereti. Gondnoka (egyben hozzatartozoja)
annak érdekében fordult az Alapitvany jogsegélyszolgalatahoz, hogy adjon
segitséget Ferenc gondnoksaganak megszintetéséhez. A gondnoksag
megszintetése (miként elrendelése is) birdsagi peres eljarasban térténik.
A jogsegélyszolgalat részletes tajékoztatast adott a gondnoksagi per
sajatossagairdl, a perinditas feltételeirdl és a perbéli szerepekrél, valamint a
tamogatott dontéshozatal jogintézményérél és feltételeirdl; segitett a
gondnoksag megsziintetésre okot add korilmények feltarasaban, érdemi
tamogatast nyujtott a keresetlevél 6sszeallitasahoz.

A felperes a birdésagi perben a részlegesen korlatozé gondnoksag
megszintetését kérte (minden Ugycsoportra kiterjedéen, melyben a
korlatozas fennallt). A birésag a keresetnek helyt adott, Ferenc
gondnoksagat megszintette, és tadmogatd kirendelésérdl intézkedett.
Az itélet a bir6sag azon megallapitasan alapul, hogy Ferenc esetében a
cselekvéképesség részleges korlatozasa sem indokolt. Mivel azonban a
belatasi képesség kisebb mértékli csdkkenése miatt meghatarozott
Ugyeinek intézésében segitségre szorul, a jov6ben - a tamogatott
dontéshozatal keretében - tamogatd segiti majd azokban az ugyekben,
melyekben a dontés meghozatalahoz valdéban sziksége van segitségre.

Az esetnek azért van meghatarozé jelentésége, mert gyakorlati példaval
szemlélteti, hogy az adott csaladi, tarsadalmi kapcsolat is lehet olyan kézeg,
amely megfelel6en kompenzalja a dontéshozatali képesség csdkkent voltat.
A gondnoksag megszintetési perekben ugyanis komoly jelentésége van
annak, hogy valakit a természetes és professzionalis kdrnyezete hogyan tud
tdmogatni cselekvéképességének gyakorldsdban. Az Ugyben kulénds
jelentésége volt annak, hogy az érintett személy személyi kériiményeinek
megitéléséhez, csaladi és tarsadalmi kapcsolatainak biréi értékeléséhez
megfelels feltdrasra és alatamasztasra kerult, hogy a fiatalember lakd és
csaladi koérnyezetében, barati és tarsadalmi kapcsolataiban, valamint a
rehabilitaciés szolgaltatasok igénybevétele soran magabiztossaggal és
felel6sséggel rendelkezik, onalléan vagy megfelelé tamogatassal dénteni
tud.



LAz autizmus diagnézis megsziiletése utan sok lehetésége nyilt Ferencnek
a részveételre kiilénb6z6 kézdsségekben, és nekem is tébb sziilé-klubba,
ahol lényegesen bévithettem a tapasztalatcserét. Igy kikristalyosodott, hogy
a gondnoksagot meg kell sziintetni, és egy lényegesen korszer(ibb
Ltamogatott déntéshozatalra” valtani. Ebben kértiik a Kézenfogva Alapitvany
Jogsegélyszolgalatanak segitségét, és egy évi munka és izgalom utan, ime,
lezarulni latszik ez a szamumunkra annyira nyomaszté helyzet.”
(hozzatartozé, gondnok, jévébeni tamogato)

LAZ eljaras a gondnoksag megsziintetését eredményezte a szamomra. Nagy
6rémmel fogadtam a biréi itéletet. A gondnoksag ideje alatt nagyon
megalazé volt, hogy nem tudtam a sajat pénzemet kivenni a bankbol, csak
a gyamhatdésag engedélyével. Akkor éreztem at, hogy az én életvitelemrél
ismeretlen emberek hataroznak. Most felszabadultnak érzem magam és ugy
gondolom, hogy az énallésag néveli az 6nbizalmamat, és gy érzem, hogy
ez az uj helyzet jobban 6szténbéz arra, hogy atgondoljam a lépéseimet.
(,Ferenc”)

(http:/lwww.kezenfogva.hu/jogsegely-szolgalat)

Tamogatott dontéshozatal
A tamogatott déntéshozatal jogi lehetéség arra, hogy a cselekvéképesség
korlatozasa nélkll, az 6nallé6 dontései meghozatalahoz kapjon tamogatast
az érintett. Nagyon fontos, hogy a tamogatott dontéshozatal nem
alternativaja a gondnoksagnak, azaz nem helyettesitheti minden esetben,
csak abban az esetben lehet tdmogatét rendelni az érintett szamara a
magyar jog szerint, ha a belatasi képessége csak ,csekély” mértékben
csokkent.
Azt, hogy mit jelent a tamogatott dontéshozatal, miben mas, mint a
gondnoksag, és miben all a tdmogatas lényege, két torvény

e aPolgari Térvénykonyvrdl sz6l6 2013. évi V. tdrvény, és a

e atamogatott dontéshozatalrdl 2013. évi CLV. térvény
vonatkozé rendelkezéseit ismertetve, magyardzva mutatjuk be az

alabbiakban.
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A tamogatott dontéshozatal mint polgari térvénykodnyv szerinti jogintézmény
lényege, hogy a gyamhatésag a cselekvBképesség korlatozasanak
elkerilése érdekében az egyes Ugyei intézésében, dontései
meghozatalaban belatasi képessége kisebb meértékli csOkkenése miatt
segitségre szoruld nagykoru személy szamara, az érintettel egyetértésben
tdmogatot rendel.

A tamogatott dontéshozatal Iényegének, eljarasanak megismerését
tdmogatjiadk a  tamogatott  dontéshozatal alkalmazasat segitd
szakmai/tajékozatd anyagok: °

e Utmutaté a tAmogatott dontéshozatal gyamhivatali eljarasrendjéhez,
Osszefoglalt eljarasrend a gyamhivatalok szamara.

e Konnyen érthet6 altalanos tajékoztaté a tamogatott dontéshozatalrol
(a potencialis igénybevevék szamara).

e Tamogatott déntéshozatal ismertetd6 — a protokoll alapjan — a
tamogatoként kirendelt személyek szamara.

o Képzési tananyag - Az Uj Polgari Térvénykdnyv cselekvBképességi
szabalyainak alkalmazasa - Képzési program hivatasos gondnokok
hivatasos tamogatéva torténé atképzéséhez c. 22 éras képzéshez.
(A tananyag bemutatja a Fogyatékossaggal élé személyek jogairol
sz6l6 ENSZ Egyezmény cselekvOképességre és a nagykoru
személyek dontéshozatalanak elésegitésére vonatkoz6
rendelkezéseit, ezzel 0&sszefuggésben a hazai jogrendszer
megfeleltetését az ENSZ Egyezménynek, kiilonds tekintettel az
Polgari Toérvénykdnyvre, elemzi a tamogatott dontéshozatallal
érintett potencialis igénybevevéi kor specidlis sziikségleteit a
doéntéshozatal tamogatasaban).

A tamogatott dontéshozatalban érintettek kore
e A tamogatd kirendelését olyan az egyes Ulgyei intézésében,
dontései meghozatalaban belatasi képességének kisebb mértéki
csbkkenése miatt segitségre szorulé nagykoru személy kérheti, aki

7> Tdmogattt Dontéshozatallal kapcsolatos szakmai anyagok (EMMI 2014) elérhet8sége:
http://www.macsgyoe.hu/szakmai_informaciok/szakmai_hirek/2014-04-
19/tamogatott donteshozatal szakmai anyagok.html (let6ltés:2019.07.01)
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ugy véli, hogy altalanossagban vagy egyes lgyeiben, a dontései
meghozatalaban segitségre szorul, de magat a déntést énalldéan is
képes meghozni.

e Ha a tamogat6 kirendelésének indokoltsaga tekintetében kétség
merll fel, a gyamhatésag a belatasi képesség kisebb mértéki
csOkkenésének igazolasa érdekében szakért6i véleményt szerezhet
be, valamint kikérheti a csaladsegité szolgalat véleményét.’®

A tamogato kirendelése két formaban indulhat:
e Indulhat az érintett személy kérelmére (ekkor az érintett személy
fordul a gyamhatoésaghoz a tamogaté kirendelése érdekében).
¢ Indulhat a bir6sag megkeresése alapjan (ekkor a birésag, az elétte
fekvé perben gy dont, hogy nincs szikség gondnoksag ala
helyezésre, és ebben az esetben megkeresi a gyamhatdsagot
tamogato kirendelése érdekében).

Nagyon fontos, hogy a tamogatott dontéshozatal elrendeléséhez minden
esetben az érintett egyetértése szikséges. Ha az érintett ugy dont, hogy
nincs szuksége tadmogatéra, még akkor sem kerul sor tamogatd
kirendelésére, ha a birésag kereste meg tamogaté kirendelése irant a
gyamhatosagot.

A tamogatott dontéshozatal elrendelése torténhet altalanos jelleggel
(minden Ugytipusra) vagy meghatarozott tgycsoportokra, a tamogatott
személlyel egyetértésben.

Nem lehet tamogatét kirendelni arra az Gigycsoportra, amely tekintetében az
érintett személy cselekvéképességet érinté gondnoksag alatt all. (Azaz
teljesen kizart, hogy példaul a jdvedelemmel rendelkezés igycsoportban az
érintettnek egyszerre legyen gondnoka és tamogatoja.)

76 A tdmogatott dontéshozatalrdl szolé 2013. évi CLV. torvény 3. § (3) bekezdés
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Az érintett személy és a potencidlis tamogaté a gyamhatdésag elétt
személyesen nyilatkoznak a kozottik fennalld bizalmi viszonyrél, és a
gyamhatdsag ennek alapjan rendeli ki a tamogatot.

Nem lehet tamogaténak kirendelni azt,

e akinek a személye ellen a tdmogatott személy tiltakozik vagy ennek
hianyaban is azt a személyt, akinek kirendelése a tamogatott
szemely érdekeivel ellentétes,

e aki cselekvoképességet érinté gondnoksag hatalya alatt all, vagy

e aki maga is tAmogatott személy.”’

A gyamhatdésag a tamogatott személy részére legfeliebb két személyt
rendelhet ki.
Ha nincs olyan személy, akit a tamogatott személy jeldl meg, vagy akinek a
személyét elfogadna, vagy az altala megjeldlt személlyel szemben kizarasi
ok all fenn, illetve kirendelése a tamogatott személy érdekeivel ellentétes,
hivatasos tamogatét lehet kirendelni, de ehhez is szilkséges a tamogatott
egyetértése.’®
A tamogatott dontéshozatal felllvizsgalatat is biztositia a jogszabaly, a
rendes felllvizsgalatra 5 évente kerl sor, és rendkivili felllvizsgalatra kerl
sor, ha a tamogatott vagy a tamogaté kéri, ha a tdmogatott személyt
gondnoksag ala helyezik, mas hatésag értesitése alapjan, egyéb okbdl
hivatalbdl, ha a szikségessége felmerdl.
A felllvizsgalatnal vizsgélni kell, hogy

e tovabbra is fennall-e a tamogato kirendelésének sziikségessége,

e egyetért-e a tdmogatott a tamogaté személyével,

e tamogatd a tamogatott érdekében jart-e el.

A tamogatoé tevékenysége és felel6ssége (milyen formaban fejti ki a
tevékenyégét?)

A tamogaté feladata™
A tamogatod, ha a tamogatott dontéshozatal altalanos jelleggel vagy az adott
ugycsoportra tekintettel fennall, a tamogatott személy kérésére

77 A tamogatott dontéshozatalrdl sz6l6 2013. évi CLV. torvény 2. §
78 A tdmogatott dontéshozatalrdl sz6lé 2013. évi CLV. torvény 7. §
72 A tdmogatott déntéshozatalrdl szolé 2013. évi CLV. térvény 4. §



e jelen van azoknal a koézigazgatasi, polgari és bintetéeljarasi
cselekményeknél, amelyekben a tamogatott személy érintett (a
jelenlétének lehetdségét biztositja az altalanos kézigazgatasi
rendtartasroél sz6l6 térvény, a polgari perrendtartasrol szol6 térvény
és a biintet6eljarasrol szolo6 torvény és az egészségligyi torvény is),

e azeljarasi cselekmény rendjét meg nem zavardé médon a tdmogatott
személlyel egyeztet,

e atamogatott személy jognyilatkozatanak megtételekor jelen van,

e tanacsaival, a tamogatott személy szamara szikséges tajékoztatas
megadasaval a tdmogatott személy jognyilatkozatanak megtételét
elésegqiti, és

¢ atamogatott személy dontésének meghozatalahoz segitséget nyduijt,
valamint a dontése meghozatalaban személyes jelenlétével
kézremikodik.

A tamogaté a tdmogatott személy kérésére vagy a gyamhatdsag felhivasara
irasba foglalja, hogy miben segitette a tamogatott személyt és milyen
tanaccsal latta el.

A tamogaté a kirendelésérdl szol6 gyamhatésagi hatarozattal vagy a
gyamhatosag altal szamara e célra kiadott tanusitvannyal igazolja, hogy a
tamogatott személy vonatkozasaban tamogatoi feladatokat lat el.

Nagyon fontos hogy a végsé dontést minden esetben a tamogatott személy
hozza meg, a tamogaté az altala tamogatott személy helyett
nyilatkozattételre nem jogosult.

Milyen alapelvek mentén kell a tamogatonak eljarnia?8°

e A tamogatott dontéshozatal egyik legfontosabb eleme a tamogatott
személy és a tamogatd személy kozotti bizalmi viszonyon alapuld
partnerségi kapcsolat.

e Atamogatonak térekednie kell a partnerségi kapcsolat kialakitasara,
a tdmogatott személy preferencidinak, érdekeinek megismerésére,
életének, dontési helyzeteinek folyamatos figyelemmel kisérésére
és bizalmi viszony alapjan torténé, megfelel6 segitségnyujtasra.

80 Tamogatott dontéshozatal Ismertetd — a protokoll alapjan — a tamogatoként
kirendelt személyek szamara (EMMI 2014)
http://www.macsgyoe.hu/downloads/szakmai_anyagok/tdismerteto.pdf
(letéltés: 2019.07.02)
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A tamogatott doéntéshozatal célia minden esetben annak a
segitségnek a biztositasa, amely a tdmogatott egyéni érdekeinek
felismerését és megvaldsitasat célozza.

A tamogatott dontéshozatal soran mindig a megfeleld, egyéniesitett
segitséget kell nyujtani a tamogatott személy szamara, figyelembe
véve képességeit, a segitségnyujtas mértékére vonatkozé igényét.
A tdmogatdé soha nem jarhat el a tamogatott személy helyett és
nevében.

A tamogaté a hozza forduld tamogatott személy részére sziikség
szerint segitséget, tanacsot ad.

A segitség mértékét a tamogatott személy sziikséglete és az adott
helyzet, probléma hatarozza meg.

Tamogatott dontéshozatal, ismertetd — a protokoll alapjan — a tamogatoként
kirendelt személyek szamara (EMMI 2014), ismerteti, hogy a tamogatok
eljarasunk soran, illetve a tamogatott személlyel valé kapcsolatunkban
milyen alapelvek érvényesitésre térekedjenek.

A tamogato6 tevékenységének szakmai szabalyai®!

Tamogatoként eljarasunk soran, illetve a tédmogatott személlyel valo
kapcsolatunkkal 6sszefliggésben tartsuk szem elétt az alabbiakat:

Rendszeresen kisérjik figyelemmel a tdmogatott személy helyzetét,
amennyiben lehetséges, segitsik a személy koruli természetes
tamogato halo kialakitasat!

Torekedjik a tamogatott személlyel partnerségi kapcsolat
kialakitasara, a tamogatott személy preferencidinak, érdekeinek
megismerésére, és az ennek megfelel6 segitségnyujtasra!

Minden esetben a tamogatott személy érdekeinek érvényesitésével
segitsiik a dontéshozatalt!

Ne felejtsiik el, hogy a tamogaté soha nem jarhat el a tdmogatott
személy helyett és nevében!

Nem minden esetben az észszerliség elveinek érvényesitése a
legfébb szempont egy déntés meghozatalanal. A tamogatott

81 Tdmogatott dontéshozatal Ismertetd — a protokoll alapjan — a tdamogatoként
kirendelt személyek szamara (EMMI 2014)
http://www.macsgyoe.hu/downloads/szakmai_anyagok/tdismerteto.pdf

(letoltés: 2019.07.02)
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személy elhatdrozdsa alapjan, a kdvetkezmények ismeretében

hozott déntés is szolgalhatja az 6 legjobb érdekeit.

e Batran kérjink segitséget a fogyatékos emberek életvitelét segit6
intézményektdl, érdekképviseleti szervezetektél vagy mas, az adott
ugyet érintd, szakismerettel rendelkezd személyektél vagy
szervezetektdl!

e Ismerjik meg a tdmogatott személy kommunikaciés igényeit!

e A szdbeli interakcidk soran figyeljink az alabbiakra:

- Hasznéljunk észszerii, révid mondatokat, ne bonyolitsuk tul
mondanivalénkat!

- Mondataink legyenek vilagosak és lényegretdréek.

- Haszndljunk kdzismert szavakat, keruljik az idegen szavak,
bonyolult kifejezések hasznalatat!

- Mindig kérdezzik meg az érintett személyt, hogy érti-e, tudja-e
kovetni a mondanivalét!

- Amennyiben nem feltétlentl szikséges, ne hasznaljunk nagy
szamokat, hasznaljuk inkabb helyette a ,sok, nagyon sok”
kifejezéseket!

- Kertljuk az elvont fogalmak hasznalatat!

- Mellézzik a tagadd szédszerkezeteket, helyezzik inkabb a
hangsulyt a konkrét cselekvést leir6 mondatokra!82

igéretes gyakorlatok: Csaladtagok bevonasa, természetes tamogatok, tamogatoi
halézat

A tdmogatoi halézat mint igéretes gyakorlat Iétezik Magyarorszagon.

A csaladok szerepe az értelmi fogyatékos személy és mas felek kozti
konfliktusokban®?

Az értelmi fogyatékos (autista) személyek olykor konfliktusba kerllhetnek
mas felekkel, igy példaul:

82 Forras: Tamogatott dontéshozatal Ismertetd — a protokoll alapjan — a tdmogatoként kirendelt
személyek szamara (EMMI 2014)
http://www.macsgyoe.hu/downloads/szakmai_anyagok/tdismerteto.pdf (letoltés: 2019.07.02)

83 Gazsi Adrienn — Pordan Akos et al. (2016): Oktatasi anyag potencialis timogatdk képzéséhez. Késziilt
az AJUPID - Ertelmi Fogyatékos Emberek Igazsagszolgéltatashoz valé Hozzaférése nemzetkozi projekt
keretében 52.0
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e szolgaltatékkal,

e szocialis munkasokkal, tanarokkal, gondozdkkal és egyéb tamogatd
személyekkel,

e tOrvényes képviselbikkel.

Ezek a konfliktusok kilénb6zé helyzetekhez  kapcsoldédhatnak.
A csaladokra fontos szerep harul annak érdekében, hogy a fogyatékos
személy jogai ne sériljenek. A csaladtagokat arra kell batoritani, hogy:

o figyeljenek a fogyatékos személyre, igy viselkedését, illetve a
kommunikacio egyéb formait is figyeljék meg;

e vegyék észre az esetleges jogsértéseket, az értelmi fogyatékos
személyt pedig tamogassak ezek felismerésében;

e segitsenek az értelmi fogyatékos személynek oOnképviseleti
szervezetekhez, jogsegély szolgalatokhoz, az ombudsmanhoz, stb.
fordulni abban az esetben, ha jogsértés tortént, vagy fennall a
jogsértés veszélye;

e tamogassak az illetét jogainak gyakorlasaban;

e vegyenek részt rendszeresen képzéseken, hogy naprakészek
legyenek atamogatas leghatékonyabb maodjait illetéen.

Az autista emberek szamara biztositott jogi képviselet és érdekképviselet formai
Magyarorszagon, a bizalmi vagyonkezelés lehetésége

Az aldbbiakban a képviselet lehetséges formai kerlilnek bemutatasra. Ha a
torvény eltéréen nem rendelkezik, mas szemeély utjdn is lehet
jognyilatkozatot tenni. A képvisel§ altal megtett jognyilatkozat kézvetlendl a
képviseltet jogositia és kotelezi. A képviseleti jog jogszabalyon, birdsagi
vagy hatésagi hatarozaton, létesité okiraton vagy meghatalmazason
alapulhat.8*

a) Meghatalmazas: A meghatalmazas képviseleti jogot létesité egyoldalu
jognyilatkozat.8®

b) Ugyeinek vitelében akadalyozott személy képviselete: A gyamhatdsag
kérelemre gondnokot rendel annak, akit kérilményei Gigyeinek vitelében

84 pPtk. 6:11. § [Képviselet]
85 pPtk. 6:15. §



akadalyoznak. A gondnokrendelést barmely érdekelt és barmely hatésag
kérheti, és annak hivatalbdl is helye van.8®

c) Eseti gondnoksag: A gyamhatosag eseti gondnokot rendel, ha a gondnok
jogszabaly vagy a gyamhatésag rendelkezése folytan, érdekellentét vagy
mas tényleges akadaly miatt nem jarhat el. Eseti gondnokot kell rendelni
akkor is,

e ha surgb6sen kell intézkedni, és a cselekvOképtelen vagy a
cselekvéképességében részlegesen korlatozott nagykoru
szemeélynek nincs térvényes képviselbje vagy annak személye nem
allapithaté meg; tovabba

e ha az ismeretlen, tavollevé vagy ugyeinek vitelében egyébként
akadalyozott személy jogainak megdvasa érdekében szikséges.®’

d) Polgari eljarasban képvisel6: Kotelez6 jogi képviselet esetén
meghatalmazassal ligyvéd, Ggyvédi iroda, munkaaddja lgyeiben a kamarai
jogtanacsos, tovabb még az jarhat el, akit jogszabaly erre kifejezetten
feljogosit. Ha nem kotelezd a jogi képviselet, akkor a fentieken tul a fél
helyett az altala vagy torvényes képvisel6je altal meghatalmazott
hozzatartozoja, pertarsa (vagy pertarsanak a képviselgje) is eljarhat.

e) Partfogé ugyvédet a fél kérelmére a jogi segitségnyujté szolgalat
engedélyezhet, az erre vonatkoz6 kérelmet tehat nem a birésaghoz kell
benyujtani.

f) Védougyvéd: a buntetélgyekben eljaré tgyved.

g) Ugygondnok: A gondnoksagi perekben kirendelt tigygondnok
képviselének mingstil, de nem vonatkoznak ra a kotelezd jogi képviselet
szabalyai. Az tiigygondnok nem az altala képviselt alperes helyett, hanem
mellette jar el, a kirendelése akkor sem mellézhets, ha az alperes jogi

8 ptk. 6:19. §
87 ptk. 6:20. §
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képvisel6t biz meg.8 Az (igygondnok kirendelésének garancialis jogvédelmi
funkcidja van, és mivel a Pp. 438. § (1) bekezdése szerint a perben az
alperes teljes perbeli cselekvéképességgel rendelkezik, valamennyi perbeli
cselekményt 6nalléan is megtehet (pl. ellenkérelmet, fellebbezést terjeszthet
eld).

Az Ugygondnok igy nem az altala képviselt alperes helyett, hanem mellette
jar el. Erre tekintettel az tigygondnoki képviselet olyan kényszerképviselet,
amely nem azonos sem a jogi képvisel6vel torténé eljaras valasztasaval,
sem a kotelezb jogi képviselettel. Nincs akadalya annak, hogy az alperes
jogi képviselét hatalmazzon meg, azonban az tigygondnok kirendelése — a
garancialis jogvédelmi funkcié érvényesiilése érdekében — ekkor sem
mellézhets. 8°

h) Betegjogi, ellatottjogi képviselet: A betegjogi és az ellatottjogi képviselet
specialis, a szocialis és egészségugy terlleten biztositott jogvédelem.
A betegjogi és az ellatottjogi képviseletet az Integralt Jogvédelmi Szolgalat
(IJSZ) mlkodteti.

o A betegjogi képvisel6: A betegjogi képviseléi halézatot az
egészségugyért, a szocidl- és nyugdijpolitikdért, valamint a
gyermekek és az ifjusag védelméeért felelés miniszter altal vezetett
minisztérium (Emberi Eréforrasok Minisztériuma, EMMI) 6nalld
szervezeti egységeként az Integralt Jogvédelmi Szolgalat (1JSZ)
mikodteti.®© A betegjogi képvisel6 — tdrvényekben és a
jogszabdlyokban meghatarozott keretek koézott — védi a betegek
jogait, segiti 6ket azok megismerésében és érvényesitésében. %!

e Az ellatottjogi képvisels:%2 Az ellatottjogi képviseld a szocidlis
igazgatasrol és a szocialis ellatasokrdl szélo 1993. évi lll. térvény
szerint meghatarozott szocialis alapszolgaltatasban és szakositott
ellatasban részeslilé ellatottaknak nyujt segitséget. (Azaz az

88 Kdria, Az Uj Pp. jogértelmezési kérdései (Budapest, 2018. februar 28.) https://kuria-
birosag.hu/hu/uj-pp-jogert?page=7

8 Kuria, Az Uj Pp. jogértelmezési kérdései (Budapest, 2018. februdr 28.) https://kuria-
birosag.hu/hu/uj-pp-jogert?page=7

%0 |Integralt Jogvédelmi Szolgélat honlap: http://www.ijsz.hu/

! Forrés: http://www.ijsz.hu/betegjog.html

92 Szoctv. 94/K. §
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ellatottjogi képvisel6 csak a szocialis intézményi jogviszonnyal
rendelkezdk esetében rendelkezik eljarasi jogosultsaggal). A sze-
mélyes gondoskodast nyujté szocialis intézmény vezetdje az
ellatottakat tajékoztatia az ellatottjogi képvisel§ altal nyujthatod
segitségadas lehet6ségérdl, az ellatottjogi képviseld elér-
het&ségérdl. Az ellatottjogi képviselbt a szocial- és nyugdijpolitikaért
felelés miniszter &ltal vezetett minisztérium foglalkoztatja. Az
ellatottiogi képviseld elérhetésége megtalalhatd az Integralt
Jogvégelmi Szolgalat honlapjan.®

i) Bizalmi vagyonkezelés: Bizalmi vagyonkezelési szerz6dés alapjan a
vagyonkezel® a vagyonrendeld altal tulajdonaba adott dolgok, raruhazott
jogok és kovetelések (a tovabbiakban: kezelt vagyon) sajat nevében a
kedvezményezett javara torténd kezelésére, a vagyonrendeld dij
fizetésére koteles. A szerzédést irasba kell foglalni.®*

Elére meghozott dontések

Ha egy id6sebb autista embernek van véleménye arrél, hogy a jév6ben
milyen kezelésekben nem szeretne részesllni, beleértve az életmentd
beavatkozasokat is, mint példaul a vératdmlesztés vagy az Ujraélesztés,
akkor ezekrél el6re dontést hozhat. Az el6re meghozott déntés tehat arra a
kezelésre vonatkozik, amelyben az adott személy nem szeretne részesiini.
Ez azt jelenti, hogy az akaratukat a jovében is tiszteletben lehet tartani,
akkor, amikor raszorulnak a kezelésre, de mar nem déntésképesek.

Az el6re meghozott dontésrdl akkor kell hatarozni, amikor az egyén még
dontésképes arra vonatkozéan, hogy felmérje bizonyos kezelések
visszautasitasanak kévetkezményeit.

Az alabbiakban azelére meghozhaté dontések hazai jogi lehetdségeit
mutatjuk be:

93 Integralt Jogvédelmi Szolgélat honlap: http://www.ijsz.hu/
%4 Ptk. 6:310. § [Bizalmi vagyonkezelési szerz6dés]
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Az egészségligyi beavatkozasok kapcsan tett ,,él6 végrendelet”
Az 1997. évi CLIV. toérvény az egészségigyrdl (Eltv.) lehetéséget ad arra,
hogy a cselekvbképes személy késdbbi esetleges cselekvbképtelensége
esetére rendelkezzen.
A cselekvBképes személy késébbi esetleges cselekvéképtelensége esetére
kozokiratban
e visszautasithat egyes vizsgalatokat, beavatkozasokat, életfenntartd
vagy életmentd beavatkozasokat, ha olyan sulyos betegségben
szenved, amely gyégyithatatlan, és rovid idén belll halalahoz vezet;
valamint visszautasithat egyes életfenntarto,
életmentd beavatkozasokat, ha gyodgyithatatlan betegségben

szenved, és annak kovetkeztében o©6nmagat fizikailag ellatni
képtelen, illetve fajdalmai megfelel6 gyodgykezeléssel sem
enyhithetdk;

o illetve megnevezheti azt a cselekvOképes személyt, aki a
vizsgalatok, beavatkozasok visszautasitasanak jogat helyette
gyakorolhatja (Eutv. 22. §).

Visszautasitas esetében orvosi bizottsagnak kell nyilatkoznia arrdl, hogy az
ellatas visszautasitasanak torvényi feltételei fennallnak, és az erre kijelolt
cselekvBképes személy a kdvetkezmények tudataban dontétt az ellatas
visszautasitasardl. Az ellatast visszautasitd, illetve e jogot helyette gyakorld
személyt kijel6ld nyilatkozatat a beteg barmikor visszavonhatja
cselekvBképességére tekintet nélkil és minden alaki kototiségtol
mentesen®.

Ha egy autista ember el6re meghozott dontésrél hataroz, akkor érdemes
konzultélnia egy orvossal is, hogy tisztdban legyen azzal, mik lehetnek a
kezelések, beavatkozasok visszautasitdsanak esetleges kdvetkezményei.

% Sariné Simko Agnes: Betegjogok az egészségiigyi torvény és a Polgari Torvénykonyv osszefliggései
alapjan (GJ, 2019/6., 7-13. o.) https://ptk2013.hu/szakcikkek/sarine-simko-agnes-betegjogok-az-
egeszsegugyi-torveny-es-a-polgari-torvenykonyv-osszefuggesei-alapjan-gj-20196-7-13-0/6782

(utolso letoltés: 2019. julius 30.)
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Az el6zetes jognyilatkozat egészségligyi vonatkozasa

Az elézetes jognyilatkozatra a Polgari Torvénykdnyv (Ptk. 2:39-2:41. §) és
az elézetes jognyilatkozatok nyilvantartasardl szolé 2013. évi CLXXV.
torvény biztosit lehetéséget. (Az elbzetes jognyilatkozat jogi tartalmat a
fogalommeghatarozasok cim  alatt  ismertettik.) Az  el6zetes
jognyilatkozatban Magyarorszagon az érintett kdzvetlentl a jov6beni
egészseégugyi ellatas tartalmara, formajara nem rendelkezhet. Ez a
lehetéség azt biztositja, hogy az elb6zetes nyilatkozatot tevd személy
megnevezze azt a személyt, akit gondnokaul rendelni javasol, és
meghatarozhatja, hogy egyes személyes és vagyoni lgyeiben a gondnok
milyen médon jarjon el. Az ilyen tartalmu elézetes jognyilatkozat mar lehet
egészseégugyi vonatkozasu, hiszen példaul rendelkezhet arrél, hogy hol
apoljak (pl. otthonapolast szeretne csaladi kérben vagy éppen ellenkezéleg,
nem terhelné csaladtagjait, ezért fekvébeteg intézetbe menne), milyen
modon finanszirozzak ellatasat (pl. adja el a gondnok a nyaralét, és abbdl
fedezze a maganegészségligyben ellatasat) miutan cselekvéképességét
korlatoztak.%

Végrendelet

Ahhoz, hogy egy id6sebb autista ember végrendelkezhessen, szikséges
annak a megitélése, hogy birtokaban van-e a megértés és arrél valé dontés
képességének, hogy végrendeletet irjon.

Ahhoz, hogy valaki végrendelkezhessen, meg kell értenie az alabbiakat:

e a végrendelkezés jellege és hatasa — annak megértése, hogy a
végrendelet kimondja, hogyan kerll szétosztasra a végrendelkezd
tulajdona (pénz és egyéb ingésagok) az altala megjeldlt 6rokésok
kozott,

% Sariné Simkd Agnes: Betegjogok az egészségligyi torvény és a Polgari Torvénykonyv osszefliggései
alapjan (GJ, 2019/6., 7-13. o.) https://ptk2013.hu/szakcikkek/sarine-simko-agnes-betegjogok-az-
egeszsegugyi-torveny-es-a-polgari-torvenykonyv-osszefuggesei-alapjan-gj-20196-7-13-0/6782

(utolsod letoltés: 2019. julius 30.)
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e a tulajdon nagysaga — milyen jellegli és 6sszességében mekkora
tulajdonnal rendelkezik (ingatlan, ingdsagok, pénz),

e azoknak a kovetelései, akik szamitanak az 6rokség egy részére
(akik nevesitve vannak a végrendeletben és azok is, akik
nincsenek): meg kell értenie, hogy lesznek, akik ugy érzik,
jogosultak az 6rokségre akkor is, ha a végrendeletben nem hagytak
rajuk semmit sem.

Az autista idés emberek végintézkedésének lehetéségei Magyarorszagon

El6ljaréban fontos leszdgezni, hogy abban az esetben, ha az autista személy
nagykoru és cselekvbképes barmikor rendelkezhet vagyonardl halala
esetére.

(Azaz ha az autista személy cselekvéképességét nem korlatozta a birdsag,
akkor ugyanolyan feltételekkel dénthet vagyoni tgyeirél, mint barmely mas
allampolgar, és rendelkezhet vagyoni ligyeir6l halala esetére, amennyiben
ez a kifejezett szandéka.)

Végintézkedésnek nevezi a magyar jog, ha valaki rendelkezni kivan arrdl,
hogy halala esetén ki 6rokolje a vagyonat vagy annak egy részét (ha nincsen
végintézkedés, akkor a toérvényes rendben 6rokolnek az 6rokosok).

A hatalyos magyar jogban az aldbbi végintézkedési formak léteznek:

e végrendelet: az 0drokhagyd egyoldalu rendelkezése (egyoldalu
nyilatkozat),

e Oroklési szerz6dés (tartasi vagy életjdradéki szerzb6dés): az
Orékhagyo a vele szerz8dd felet tartas vagy életjaradék fejében
Orokoséve teszi, feltéve, hogy ez utdbbi tuléli 6t,

e haldl esetére sz6l6 ajandékozas: feltétele, hogy a megajandékozott
tulélje az ajdndékozot.

Végrendelkezni kbzvégrendelettel (melyet kdzjegyzd elétt lehet tenni) vagy
irasbeli maganvégrendelettel lehet; szobeli végrendelkezésnek a
térvényben meghatarozott esetben van helye (Ptk. 7:13. §). Amennyiben az
érintett id6s autista személy vagyoni jognyilatkozatai tekintetében korlatozé
gondnoksag alatt all, érvényesen kizardlag kdzvégrendeletet tehet (azaz
csak kozjegyz6 el6tt végrendelkezhet), ugyanakkor a végrendelet
érvényességéhez a torvényes képviseld hozzajarulasa és a gyamhatdsag
jévahagyasa nem szilkséges. Aki vak, irastudatlan, olvasasra, nevének



alairasara képtelen allapotban van, irasban érvényesen szintén csak
kézvégrendeletet tehet. (Ptk.7:14. §)

Amennyiben az érintett id6s autista személy cselekvbképtelen, abban az
esetben érvényes végrendeletet nem tehet.

Képviselet, érdekképviselet

Az érdekképviselet tdmogatja az embereket, hogy hangot adhassanak
véleményuknek, hozzaférést biztosit az informacidhoz és az ellatasokhoz,
ismerteti velik a dontési lehetéségeiket, és garantalja a jogaikat.

Fontos, hogy az id6sebb autista embereknek — ha igénylik — valamely
formaban képviseljék az érdekeiket. Vannak, akik szivesen képviselik a sajat
érdekeiket, a tobbieknek pedig fennall az érdekképviselet igénybevételének
lehetdsége.

A képviselet barmely formajat veszik igénybe, fontos, hogy az idés embernek
legyen egy segitbje, aki segit neki kifejezni a véleményét, és arrél is meg tud
gy6zdédni, hogy figyelembe veszik az akaratat a nagyobb dontések
meghozatalanal.

Altalanos jogi segitségnyujtas

A Kozigazgatasi és Igazsaglgyi Hivatal latja el a jogi segitségnyujtassal,
aldozatsegitéssel stb. kapcsolatos feladatokat.

A jogi segitségnyujtas célja, hogy az é&llam mindazok jogérvényesitését
biztositsa, akik arra hatranyos helyzetik miatt egyébként nem képesek.

A Szolgalat altalanos Ugyfélszolgalati tevékenysége keretében jovedelmi,
vagyoni helyzettél és az lgy targyatdl fuggetlenil a hozza forduldknak -
egyszer(ibb megitélési Ugyekben - jogi tanacsot, illetve hataskori-,
illetékességi utmutatast ad, mig hatésagként az tgyfél raszorultsaga alapjan
dont a tamogatas megengedhetdésége kérdésében: peren kiviili Ugyekben
tanacsadas és/vagy okiratkészités céljabol jogi segitd (ligyveéd)
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kdzremiikodését, peres eljarasokban pedig a birésag el6tti képviseletet
ellato partfogo ligyvédi képviseletet biztosit a raszoruldk szamara.®’

Autista emberek szamara jogsegély szolgaltatast, jogi tanacsadast biztosité
civil szervezetek:

e Autistak Orszagos Szévetségének jogsegélyszolgalata. Célcsoport:
az autizmussal él6k és csaladtagjaik.%

e Kézenfogva Alapitvany jogsegélyszolgalata. Célcsoport: az értelmi
fogyatékos, halmozottan sériilt és autista emberek kore, valamint
hozzatartozoik és a veliik hivatasszeriien foglalkozé szakemberek. %

e Motivacido Kézhasznu Alapitvany jogi tanacsadasa. A szolgaltatas
magaba foglalja az ingyenes jogi tanacsadast megvaltozott
munkaképességli, egészségkarosodassal él6, valamint fogyatékos
emberek, illetve az ket neveld szlildk részére kizardlag a munkajog
és a fogyatékos emberek ellatasainak teriletén. A tanacsadason tul
— kizarélag a fent emlitett jogterlleteken — okiratszerkesztésben is
segitséget nyujtanak.'®

e Tarsasag a Szabadsagjogokért: TASZ ingyenes
jogsegélyszolgalata jogi tanacsadast és esetenként képviseletet
meghatarozott Ugyekben biztosit, gondnoksagi Ugyekben és
meghatarozott alapjogok sérelme esetén.10?

97 |gazsagugyi Szolgdlat: http://www.kormanyhivatal.hu/hu/szakigazgatasi-szervek/igazsagugyi-
szolgalat

%8 Az AOSZ jogsegélyszolgdlat részletes bemutatdsa: http://aosz.hu/jogsegelyszolgalat/

%9 A KFA jogsegélyszolgalat részletes bemutatasa A jogsegélyszolgélat részletes

bemutatasa http://kezenfogva.hu/jogsegely

100 A Motivécio alapitvany jogsegélyszolgalat részletes bemutatasa
http://szulosegito.motivacio.hu/jogi-tanacsadas

101 A TASZ jogsegélyszolgalat részletes bemutatdsa https://tasz.hu/ingyenes-jogsegelyszolgalat
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