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Rajtad is mulik! Képzett Beteg edukacios program

tapasztalatai szervatiiltetetteknél

Dr. Grozli Csaba
Magyar Szervatiltetettek Szévetsége

A szervatiiltetés életet ment, azonban keveset beszél-
nek arrél, hogy az uj szervvel meg kell tanulni élni. Az
élethosszig tarto gyoégyszerszedés, a szigoru szabalyok
betartasa, életmédvaltas szilkségessége jellemzi a szer-
vatiiltetettek életét, cserébe az egészségesekhez ha-
sonlé, mindségi életet élhetnek. Ehhez azonban tudni
kell, hogy mit kell, mit lehet és mit nem szabad tenni. De
ki magyarazza el és ki figyel oda, hogy a beteg megér-
tette-e, és mindezt meg is teszi-e a val6 életben?

Marpedig a tét oriasi: a vagyott beiiltetett szerv elve-
szitése a betegnél, sokszazmilliés kéltségek az egész-
ségbiztositonal. Ezen segit 5 éve a Magyar Szervat-
liltetettek Szévetségének 3 napos ingyenes képzése.
5 év, 18 program és 700 oklevelet nyert képzett beteg a
mérleg.

Organ transplantation saves life, however little is
spoken about the fact that patient must learn the proper
way of living with the new organ. Lifelong medical treat-
ment, strict rules, need for lifestyle changes characte-
rizes the life of the average transplanted patients, in
return they can live quality life, similar to healthy people.
Patients need to be aware of all those requirements, the
things they have to, can or can not do. But who will exp-
lain all those in detail, who will check if patients unders-
tood and implemented them in real-life settings?

Yet the stakes are very high: possibility of graft loss
on patient side, hundreds of millions lost on the Health
Insurance Fund side.

The free of charge, 3 days long education program
called “Be Educated and Empowered Patient” organized
by the Hungarian Transplant Federation is a solution for
these gaps. 18 events organized during the past 5 years
led to 700 empowered patients.

MIT ERT A BETEG, HA MAGYAR?

Az egészségugyi informéacio beteg altal térténd dekodo-
lasa és annak végrehajtasa kulcsfontossagu valamennyi, de
kuléndsen a kronikus betegségek kimenetelében. Milliardok-
ban mérhetd koltségek és megélhetd életévek mennek karba
amiatt, hogy a beteg nem tudja, nem érti, vagy esetleg nem
akarja mindazt megtenni, ami a maximalis egészségnyere-
ség eléréséhez adott betegségtipusban szamara szikséges
lenne. Barmennyit kélthetlink egészségugyi programokra,
gyogyszerekre, a sikeres terapia kulcsa a krénikus betegsé-
gekben részben vagy egészben a beteg kezében van. Az
ellaté intézmények falain kivil a beteg sziirke zénéba kerdl.
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Mindaz, amit tesz, vagy nem tesz, az lathatatlan az egész-
séglgyi ellatérendszer szamara, az dontéen az informaltsa-
gan, egészségértésén és kdrnyezetén mulik. Magyarorszag
ezen a téren két komoly kihivassal is szembesul: kevés és
agyonhajszolt az a szakember géarda, aki a megfeleld infor-
maciokat kellene, hogy eljuttassa, vagyis nincs ra elegendd
alkalom, id6 a legtdbb esetben. A szakszavakat a beteg nem
érti, nem mer visszakérdezni és sokszor azt sem tudja, mit
is kérdezzen. Az pedig ritka, hogy visszamérésre keruljén
mindaz, amit a betegnek meg kellene értenie. Ezt ugyanis a
bélogatéas, vagy az ,igen értem” nem helyettesiti. A masodik
probléma: az egészségértés kimondottan rossz Magyar-
orszagon. A Szinapszis Piackutat6é és Tanacsadd Kft. 2015-
ben orszagos, 1008 f&s reprezentativ mintan végzett kuta-
tasa szerint minden méasodik, 16 éven fellili ember egészség-
értése problémas Magyarorszagon [1]. Az egészséglgyi, a
prevencios és az egészségfejlesztési kompetencia mindegyi-
kében rendkivil alacsony aranyban értek el kival6 szintet a
valaszadok. A magyar kutatas el6zményét és a nemzetkdzi
O6sszehasonlitd adatokat az azonos moédszertannal készlilt,
8 orszagot lefedé Europai Egészségértés Felmérés (Euro-
pean Health Literacy Survey — HLS-EU) kutatas adta [2].

50%-BAN A BETEGEN IS MULIK

~LAmi neklnk kimaradt, de jé lett volna tudni a szervatil-
tetés el6tt, utan” — igy indult el 2015-ben a ,Rajtad is malik!”
Képzett Beteg program szervatlltetettek és hozzatartozoik
szamara. A Magyar Szervéatiltetettek Szévetsége mint be-
tegszervezet eddig 18 alkalommal tartott ingyenes kép-
zést, amelyen 700 résztvevo kapott oklevelet. A program ma
mar etalonnak szamit az utbgondoz6 orvosok és a frissen
transzplantéltak k6zétt, ahol az orvos valdban raér és igyek-
szik ,betegnyelven” kommunikalni. Harom nap alatt a testt6l
a lélekig minden sorra kerdl. Ezt a teljesitményt ismerte el a
Medicines for Europe konferencia Brisszelben atadott fédija
2018 6szén. A program bejutott a CIVIL 2019 verseny dont6-
jébe is a ,legnagyobb hatasu program” kategéridban. Min-
den dontéshozénak tudnia kell, hogy a Szdvetség uttéré
munkéja sokszorosan megszolgélja a befektetett timogatast,
de anélkil sajnos nem tud mikdédni. A szervatultetés koltsége
5,5 és 20 millio Ft kozott valtozik szervektdl figgden, és
2018-ban mintegy 4,6 milliard Ft volt a beavatkozésért az
intézmeényeknek kifizettet dij. Pedig ezek a kdltségek nem is
tartalmazzak az élethosszig tartd gyogyszerszedés koltse-
geit. Kéltségoldalrél nézve tehat nagyon nem mindegy, hogy
egy ilyen nagy értékl beavatkozassal nyert Uj élet meddig
tud mikodni. A siker 50 %-ban az orvoson, 50%-ban a bete-
gen mulik.
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KEPZETT BETEG PROGRAM

A 3 napos, hétvégi program péntek délutan kezdédik és
vasarnap délig tart, egy arra alkalmas, eléadéteremmel ren-
delkezd széllodaban, lasd 1. abra. A képzés célcsoportja az
1 éven bellli, stabil allapotban 1évd vese, maj, tidd és sziv-
atultetettek, valamint egy hozzatartozéjuk. Célunk, hogy
informaci6 hianya vagy téves informaci6 ne okozhassa
egyetlen szerv kilokédését vagy sorstarsunk elveszitését
sem. A programot az adott transzplantald centrum orvosaival
tartjuk k6zdsen a centrum kdzelében (Budapest, Debrecen,
Pécs, Szeged).

A képzési programunk hatésat, a szervatlltetettek infor-
maltsagat, egészségértését 2018 ota kérdbiv segitségével
magunk is mérjuk. Mindez rendkivul fontos a szakma, a keze-
I6orvosok szamara, hiszen igy olyan visszajelzésekhez juthat-
nak a Szovetség segitségével, amely bemutatja azt a szlrke
zonat, amelyben két kontroll kdzott a szervatiltetett él. Ezek
valés, a mindennapi életrél nyert adatok, szemben a klinikai
vizsgéalatokkal, amelyeket idealis korilmények kozott kdve-
tink. Léttatni engedjik a betegek és hozzatartozoik legmé-
lyebb gondolatait, mindazt, amit korhazi kérilmények kdzott
nincs id6 megkérdezni t6lik, és amelyekre sokan talan nem
is adnak valos valaszt. Marpedig a szervatultetés egy nagy
értékil beavatkozas, az élethosszig tartd draga gyogyszeres
terapia nagy odafigyelést és rendszerességet, az Uj szerv
hosszu mikodése Uj életmédot igényel. Ez pedig mar a bete-
gen mulik, erre az orvosnak kicsi a rahatasa. Ezt oktatassal,
kdzOsségi élettel, életmoddra neveléssel lehet javitani. Erre a
felelésségre oktatjuk sorstarsainkat, ezért a program neve:
Rajtad is mulik! Bizony, az Uj szervvel meg kell tanulni élni.

Betegjog és Orvosi és eletmod Lelki egészség
kizosségi blokk blokk blokk

* Betegjogi * Orvosi eladéasok = Pszicholégus és
alapismeretek » Orvos- beteg csaladterapeuta

* Szovetség farum = Fogadalmak
bemutatasa » Tapldlkozas « Visszajelzések

* Csoportos * Mozgds és sport « Zards
foglalkozasok « Tancterapia

+ Célok kitlizése

1. abra

A képzés moduljai

MODSZER ES EREDMENYEK

Kérdbives felmérés (kuldn beteg és hozzatartozéi) zarja
a programot 29 kérdéssel; 11 db értékel6 skala (1-5), 12 db
egyszeres, 2 db tébbszorés valasztas és 3 db nyitott széve-
ges rész. Az eddigi eredmények fontos megallapitasokhoz
vezettek és ezzel lehet6séget a kezel6orvosnak, hogy a tény-
leges problémékra fokozottan hivja fel a figyelmet. Ezzel a
programmal Szévetségink a szakmaval egylttmiikédve
nagyban képes hozzjarulni sorstarsaink hosszabb és min6-
ségibb életéhez. Mennyire volt elégedett a szervatiltetés
elétti, illetve utani informéaciokkal? Szervatultetés el6tt kapott
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informéciokkal 47%, mig azt kdvetben is csak 74% volt elé-
gedett, lasd a 2. abran. Mindez nem feltétlen azt jelenti, hogy
ennyire kevés informaciét kaptak, hanem sokkal inkabb azt,
hogy ennyire kevéssé értik meg a kapott ismereteket. De
honnan is informalédnak leginkdbb a szervatiltetettek?
Elsédleges informéciok forrasa (t6bbszords valasztasi lehe-
téség) 92%-ban az orvos, de egyharmadban szerepel a
szakdolgoz6 és a betegtars, az online forrasokat pedig 28%-
ban jelezték. A résztvevdok 62%-a tudja pontosan, hogy
melyik gyégyszerét mire és hogyan kell szednie, lasd a 3.
abran. Marpedig ennek a tudasnak a hianya vagy bizonyta-
lansaga csokkentheti a varhaté életévek szamat, és akar
fatélis kimenetell is lehet. Az immunszuppressziv gyogysze-
rek némelyike ugyanis szlk terapias spektrumu, és nagy-
szamu gyogyszerrel, ndvényi hatéanyaggal Iép interakcioba,
ami ndvelheti vagy csokkentheti a Iétfontossagu szer veér-
szintjét. (Tipusosan ismert az enzimgatldé hatasu grapefruit,
de joval kevésbé az egyes kdhdgéscsillapitok, egzotikus
gyumolcsdk vagy gyogyteak gyogyszerszintet befolyasolo
hatasa). Mindezek észrevétlenil okozhatnak toxikus vagy
éppen ellenkezd, elégtelen védelmi szintet.
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2, abra

A szervatiiltetés el6tt, illetve utan kapott informaciokkal valo elége-
dettség. (1: egyaltalan nem; 2: inkabb nem; 3: kbzepes; 4: inkabb
igen; 5: teljes mértékben)

Gyogyszerszedés értése
n=146

708 4%

m 26%

3. abra

A gydgyszerszedés okainak ismerete. (Pontosan tudom gydgysze-
reimrél, hogy miért kapom és hogyan kell szednem: 1: egyaltalan
nem; 2: inkabb nem; 3: k6zepes; 4: inkabb igen; 5: teljes mérték-
ben)

KEVESEN VEGEZNEK TESTMOZGAST
Mikdzben szinte mindenki fontosnak tartja a testmozgast,
minddssze a szervatlltetettek 48%-a mozog legalabb he-

tente 3x30 percet [4. abra]. A kivant szint a WHO ajanlasa
alapjan hetente 3x50 perc lenne, ami mar szignifikansan
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Testmozgas gyakorisaga
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4. abra
A heti testmozgas rendszeressége (t6bb mint 30 perc)?

javitja a szervezet tartalék kapacitasat, edzettségét, amivel
életéveket lehetne nyerni. 71% értékelte 4 vagy 5 pontra a
mozgassal kapcsolatban kapott informéacidkat. Marpedig a
szervatiltetettek szamara létfontossagu a rendszeres test-
mozgas, az edzettség, amivel kompenzalni tudjék az atulte-
tést megel6z6en létrejdtt szervelégtelenségi allapotnak a
keringésre, az anyagcserére, gyakorlatilag az egész szerve-
zetre gyakorolt negativ hatasat. Ehhez jdnnek még az immun-
szuppresszans gyogyszereknek a keringésre, lipid- és cukor-
anyagcserére gyakorolt negativ hatasai, valamint a gyakori
osteoporosis. Képzésiinkén nemcsak bemutatjuk és elma-
gyarazzuk a rendszeres testmozgas elényeit, de a Szévetség
sportolasi és edz6i lehetéséget, valamint k6zdsséget is bizto-
sit ehhez. Kiemelten fontos a hozzatartozo6 jelenléte itt, hiszen
barmilyen életmddvaltas megértése, elkezdése csak egyutte-
sen lehetséges. Minderre a képzés soran kilénb6zd ,trikkdk-
kel”, fogadalomtétellel probaljuk ravenni 6ket. Fontos itt is a
kbézdsség ereje. Ha valaki elkezdi és nyilt szinen elhataro-
zasra jut, a tébbiek kdnnyebben dontenek és kévetik. Ugyan-
ez igaz a taplalkozasi blokkra, ahol dietetikus mutatja be a
WHO okostanyérjat, oszt meg fézési praktikakat. A rendsze-
res szteroidszedés miatt gyakori a hirtelen testsulyndvekedés
a szervatlltetés utan. A képzésen ezért ,életmdd kiscsopor-
tokat” hozunk létre, melyek célja a testsuly csdkkentése és
megtartasa. Ehhez a dietetikus konkrét és személyre sz6l6
segitséget nyujt a kezel6orvos bevonasaval. lit is fontos a
kdzdsség pozitiv nyomasa: nemcsak a szervatiltetett, a hoz-
zatartozo is belép a csoportokba, akiket egy éven keresztl
kisérnek figyelemmel. Az elhatarozést k6zés fotdval inditjuk
el és lelkesitink masokat is a csatlakozasra. Tébb sikeres
testsulykontrollos csoporton vagyunk mar tal.

Influenza elleni véddoltas
szervatilltetettn = 144

5. abra
Fontosnak tartja-e, hogy influenza ellen oltast kapjon?
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Aggasztd, hogy az influenza elleni védéoltast csupan a
szervatlltetettek fele, a hozzatartozék harmada adatna be
maganak lasd az 5. abran. Marpedig szervatlltetett szamara
egy valddi influenzas megbetegedés szévédménye akar
halalos is lehet. (A laikusok sokszor a nathas, lazas allapotot
is influenzanak gondoljak, de ezzel szemben a valodi meg-
betegedés sulyos tlinetekkel jarhat). 85% értékelte tgy, hogy
Uj informéciokkal gazdagodott a képzés soran. Ennek 6ru-
link, mivel a program hianyt pétol, de szomortak is vagyunk,
mivel egy évvel a szervatiltetést kdvetéen jobb lenne a
magasabb tudasszint, ha kevesebb UGjat tudnank mondani.

TAMOGATNI KELL A SIKERES PROGRAMOKAT

A Magyarorszagon kuléndsen fontos program sikerét
jelzi, hogy az 6tfokozatl skalan 85% Otosre, 14% négyesre
itélte a programot és 94%-a eljdnne ismét hasonléra. A folya-
matosan bévild eredményeinkrél beszamoltunk mar a Ma-
gyar Transzplantacios és a Magyar Tud6égyoégyasz Tarsasag
éves kongresszusan, illetve a META egészség-gazdasagtani
konferenciajan. Pontosan jelezni tudjuk a szakma felé, mely
tertleteken kell javitani az utbgondozason és abba partner-
ként részt is tudunk, tudnank venni. Fontos latni, hogy ehhez
a munkahoz forrasokat is kell biztositani, amelyek rendkivl
hatékony elérést biztositanak. Esetlinkben két nagyobb
értékl szervatiltetés koltségébdl valamennyi frissen transz-
plantalt beteg edukaciohoz juthatna. Sajnos a program csak
adomanyokbdl, eseti tamogatasokbol finanszirozédik, rend-
szeres tamogatast nem kap, igy nehezen is tervezhetd.

Fejlettebb orszagokban a betegek képzésére kilon szak-
személyzet, bentlakasos képzési lehetéség van. Nalunk a bete-
gek komplex, tudatos képzése és a megszerzett tudas vissza-
meérése, a betegek motivalasa csak részleteiben, vagy egyélta-
lan nem valosul meg. Ezzel sajnos betegeink életéveket veszit-
hetnek, ami egyébként megel6zhetd lenne. Ezt az (irt igyekszik
kitdlteni a SzOvetség ,Rajtad is mulik!” Képzett Beteg programja.
Serkentjlik az egyéni felelésség érzetét, hogy ne varjak a bete-
gek, hogy majd minden megtorténik, tegyenek magukeért!
Tudatos, 6Gnmagaért tenni akaré és a sziikséges informaciokat
eno ,képzett” betegeket akarunk, akik az Uj életet megtanulva
hasznos és aktiv tagjai lehetnek a tarsadalomnak. Szeretnénk,
ha a képzésen mindenki részt tudna venni, és a déntéshozok
ennek fontossagat felismerve megfelel6 mddon tamogatnak ezt.

Szerzett-e (j ismereteket?
n=144

8% 73%

6. dbra
Kapott-e On uj ismereteket az eseményen? (1: egyéltalin nem;
2: inkabb nem; 3: kézepes; 4: inkabb igen; 5: teljes mértékben.)
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ORVOSI ES BETEG VELEMENYEK A PROGRAMROL

,van id6 a gyakorlati, pl. gyogyszerekkel kapcsolatos is-
meretek megbeszélésére, ami jelentdsen javitja a complian-
cet és a biztonsagossagot.” Prof. Mliller Veronika, klinika-
igazgato, Pulmonologiai Klinika, Semmelweis Egyetem

»AZ intenziv informaciocsere és tajékoztatas lehetéségé-
nek latom ezt a férumot, mely nemcsak az egyes paciensek,
hanem egyben az egész kdzbsség szamara is tanulsagos
lehet.” Dr. Wagner LaszI6 docens, utégondozd orvos, Transz-
plantacios és Sebészeti Klinika

IRODALOMJEGYZEK

[1] Egészségértés Magyarorszagon a nemzetkdzi eredmeé-
nyek tlikrében. Orvostovabbképzé Szemle, 2016;23(9):
77-80.

A SZERZO BEMUTATASA

Dr. Grozli Csaba MSc. 1990-ben vég-
zett az Semmelweis Orvostudomanyi
Egyetem Altalanos Orvostudomanyi
Karan. 1996-ban a Budapesti Kézgaz-
dasagtudomanyi Egyetemen, marke-
ting szakkdzgazdasz képzettséget szer-
zett. 2015-ben szerzett egészségligyi
szakmenedzser diplomat a Semmel-
weis Egyetem Egészségugyi Mene-
dzserképzd Kdzpontban. A Magyar Transzplantacios Tar-
sasag tagja. 25 év gyogyszeripari sales, marketing és veze-
t6i tapasztalattal rendelkezik infektologia, transzplantacios
immunolégia, cisztas fibrdzis, onkologia terlletén, illetve 20
év gyogyszeripari tapasztalattal a szervatiltetés teruletén.

sLatni azt, hogy nem vagyok egyedul a félelmekkel és lelki
nehézséggel.... Ezen a hétvégén egy csoport idegen érke-
zett, de az utolsé napra csaladda kovacsolodtunk.... kaptunk
segitséget, hogyan tudjuk feldolgozni lelkileg azokat a prob-
léemakat, amiken atmegyunk.” H.Miklos

+Eddig ki sem léptem a j6l megszokott maszk és fertétle-
nit6 parosa nélkil. De ez a hétvége igazan felszabaditott. Az
oktéberi mitétem 6ta most elészér éreztem magam igazan
szabadnak, itt mar nem viseltem a maszkot, nem ragaszkod-
tam az alland6 kézmosashoz... Néha sirtam is, de ez mar
nagyon kellett...Fantasztikus élmény volt!” J.Jdlianna

[2] Egészségdfejlesztés, LVII. évfolyam, 2016. 3. szam; doi:
10.24365/ef.v57i3.62

2002-ben megalapitotta a Fujisawa GmbH magyarorszagi
képviseletét. Tébb nagyhatasu készitmény bevezetésében,
szamos betegszervezet tdmogatasaban, elinditadsaban, szak-
maval val6 6sszekapcsolasaban vett részt, tébb terapias terd-
a Dévai Szent Ferenc alapitvanynak, valamint 10 éve 6nkén-
tes a szervatiltetett gyermekek taboraban. Az Aima j6tékony-
sagi alap alapité tagja. 2018 6ta a Magyar Szervatiltetettek
Szdvetségének stratégiai és orvos igazgatdja.

Dijak: 4 alkalommal Best Sales Performance in Europe dij.
Magyar Transzplantaciés Tarsasag elismeré oklevele mun-
kassagaért. Ev Onkéntese dij a szervatiiltetett gyermekekért
végzett munkajéért. Value Added Medicines nemzetkdzi dijat
kapott a Képzett Beteg edukéacids programért.

Nemzetkozi Klinikai Vizsgalatok Napja: évente tobb tizezer
magyar betegnek jelentenek esélyt a klinikai vizsgalatok

Szazmilliardos nagysagrendben mérheté a klinikai kutatasok nemzetgazdasagi haszna

Budapest, 2019. majus 20. — Az Innovativ Gyogyszergyartok Egyesiilete (AIPM) a Nemzetkézi Klinikai Vizsga-
latok Napja alkalmabdl fontosnak tartja ismét felhivni a figyelmet a Magyarorszagon t6bb tizezer beteg szamara

uj esélyt jelentd klinikai kutatasok értékteremt6 hatasara.

Napjainkban tébb mint 7000 Uj hatéanyag all reményteli fejlesztés alatt, amelyekbdl mintegy 1800 kilénb6z6 daganatos
megbetegedések, 600 sziv- és érrendszeri problémak, 1200 pedig fert6z6 betegségek hatékonyabb jévébeni kezelését
célozza. Egy Uj gyogyszer kifejlesztése soran a klinikai vizsgalat az egyik legfontosabb allomas: egy Uj hatéanyag kifejlesz-
tése atlagosan 12 évbe és legalabb 300 milliard forintba kerdl, aminek kdzel 60 szazalékat a klinikai vizsgalatok jelentik. Az
innovativ terapiaknak készénhetéen az EU-ban az elmult évtizedekben 10 évvel nétt a varhatd élettartam, és mintegy 20
szazalékkal csokkent a daganatos haldlozasok szama, a HIV-fert6zés miatti halalozas pedig 80 szazalékkal esett vissza.

Az Eurdpai Gazdasagi Térség orszagaiban évente 4000 klinikai vizsgalatot engedélyeznek, amelynek 2015-ben még kdzel
10 szazaléka Magyarorszagon zajlott. Az elmult években a régidéban fokozodo6 verseny hatasara azonban kézel 6tédével
csOkkent a hazankban folytatott Gj klinikai kutatasok szama. Dr. Holchacker Péter, az AIPM igazgatéja szerint eredményes
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