Beszamol6 a Magyar Nephrologiai Tarsasag Vezetosége szamara

Az 1. Orszagos Pszichonephrologiai és Rehabilitaciés Konferenciarol

A Pszichoszocialis és Rehabilitacios Bizottsag munkatervében szerepelt az Orszagos
Pszichoszocialis Felmérés lezardsa, eldzetes adatelemzés ¢és az 1. Orszagos
Pszichonephrologiai és Rehabiliticios Konferencia megrendezése. A Bizottsdg mindkét
emlitett feladatot sikerrel elvégezte. A Felmérés fobb eredményeinek rovid Osszefoglalasat
mellékletben csatolom.

Az 1. Orszagos Pszichonephrologiai és Rehabiliticios Konferenciat 2007. januar 29-én az
ujpesti Polgar Centrumban rendeztiik meg. A Konferencian 80 regisztralt résztvevd jelent
meg. A Konferencian részt vett Tari Sandor professzor ur, a MANET elndke, Kiss Istvan
Fborvos 1ur, orszagos szakfeliigyelé foorvos, Rosivall Laszlo professzor ur, a Magyar
Vesealapitvany elnoke, Papp Agnes asszony a Szocialis Minisztérium Rehabilitacios
projektirodajanak képviseletében, Korom Lajos ur a B. Braun Avitum ¢és Zoltan Gyorgy ur a
Fresenius vezetdségének képviseletében. Rendezvénylinket szintén megtisztelte jelenlétével,
aktiv részvételével Dr. Fehér Miklos a Rehabilitacios Tarsasag volt elndke, Dr. Boga Balint,
a Gerontologiai Tarsasag elndke és Dr. Oldh Csaba a Kardiovaszkularis Rehabilitacios
Tarsasag elnoke.

Meghivtuk az Egészségiigyi Minisztérium és az Orszagos Egészségbiztositdsi Pénztar
képviseldit is, 6k azonban nem jottek el.

A konferencidn 15 felkért eldéadas hangzott el, melyek Osszefoglaldoan beszamoltak az
Orszagos Felmérés fobb eredményeirdl, Aattekintették a kronikus vesebetegek
pszichoszocidlis problémait, a jelenlegi ellatas helyzetét, az igényeket, a hidnyossadgokat és a
lehetdségeket. A felkért eldadasok keretében a dializalt vesebetegek és a vesetranszplantaltak
szervezetei is képviseltették magukat, elmondtak nézdpontjukat. Ezt kovetden a tarsszakmak
képviseldi, illetve a jelenleg miikodd szocialis ellatorendszerek egyes képviseldi kaptak szot.
A program befejezd szakaszdban kerekasztal megbeszélés keretében Osszegeztik a
konferencia eredményeit, a felvazolt problémak megoldasi lehetdségeit a hallgatosag aktiv
részvételével.

A Konferencia, illetve a kerekasztal fébb eredményeit, megallapitasait és a kitizott
feladatokat a kovetkezoképpen 0sszegezném:

1. A felmérés eredményei egyértelmiien, megddbbentd adatokkal tdmasztottak ald, hogy
a dializalt vesebetegek halmozottan fogyatékosok, igen rossz tarsas €s anyagi
helyzetben vannak, s mindez nagymértékben rontja életmindségiiket.

2. A hazai dializis ellatas sajatossagai €s a finanszirozas problémai miatt e betegek
jelenleg nem részesiilnek szocidlis ellatasban, bar az adatok és a korabbi tapasztalatok
egyértelmiien azt mutatjak, hogy erre igen nagy szilikség volna, ugyanis a legrosszabb
helyzetben 1év6 betegek rossz iskolai végzettsége €s anyagi helyzete miatt nem
rendelkeznek érdekérvényesitd erdvel, s hatékony, szakképzett segitség nélkiil nem
képesek a nekik egyébként egyértelmiien jaro, dket megilletd segitség, timogatas
megszerzésére sem.

3. Az egészségligyi ellatorendszerben jelenleg folyo atalakulasok kapcsén, a
hangsulyoknak a jarobeteg ellatas irdnyaba torténd eltolodasa révén lehetdség nyilhat



arra, hogy a jelenleg teljes mértékben hianyzo6 pszicho-szocialis ellatas kereteit
kialakithassuk.

4. Ennek érdekében meg kell taldlnunk a kronikus vesebetegek ellatasat jelenleg végzo
rendszerek és a jelenleg is 1étez6 szocialis ellatd rendszereknek az 6sszekapcsolésat.

5. E célbdl a bizottsag egy operativ munkacsoportot hozott 1étre, akiknek feladata 3-4
héten beliil javaslatokat kidolgozni a fenti probléma megoldasara, s azt a MANET
Vezetdsége elé benytjtani. Kérjiik, hogy e bizottsdg munkajaval esetlegesen
felmertiild koltségeket (postai, irodai koltségek elsdsorban) az Orszagos Felmérésre
korabban elkiilonitett keretbdl utodlagos elszdmolassal fedezhessiik. (A bizottsag
névsorat, illetve az Orszagos Felmérés ¢és a Konferencia koltségeinek eldzetes
Osszegzését mellékelem — a végleges koltségvetést a kovetkezd vezetdségi iilésre
nyujtjuk be).

6. Mindekozben felmeriilt annak sziikségessége, hogy az 11j egészségligyi helyzetben
ujra kell gondolni a nephrologiai jarébeteg ellatas kereteit, minimum feltételeit, s
ebben definidlni kell a nephrologiai szakrendeléseken beliil elkiiloniild
szakambulancidk (predializis, dializis, stb.) kereteit, miikodését, hiszen a jelenlegi
helyzetben a komplex gondoz6 munka, s ennek keretében a pszichoszocialis ellatas
csak ezen jarobeteg ellatas szervezeti keretei kozott valosithatdo meg. Javasoljuk ezért
a Klinikai Nefrologiai Bizottsagnak, hogy ,,A klinikai nephrolégiai ellatohelyek
akkreditaciojanak megujitasa” keretében gondolja 4t a nephrologiai jarobetegellatas
kereteinek meghatarozasat.

A konferencian megjelent a HIR TV forgatocsoportja, s a Bizottsdg elndke interjut adott a
Klub Rédidnak, valamint az INFO Radionak. Egy tovabbi interju jelenleg megjelenés alatt
van a Medical Tribune cimii lapban.

Mindent Osszevetve gy érezziilk, hogy egy igen magas szakmai szinvonald, kivaldéan
szervezett konferenciat tudhatunk magunk mogott. Reméljiik, a jelenleg folyod gyakorlati
munka is hasonloképpen sikeres lesz.

Koszonjiik a MANET vezetdségének, Turi professzor urnak, a Magyar Vesealapitvanynak a
tdmogatasat, a résztvevok aktivitasat.

Dr. Mucsi Istvan Dr. Polner Kalman
Egyetemi docens Osztalyvezetd féorvos
A Bizottsag elnoke A Bizottsag titkara



MELLEKLETEK



Osszefoglalé a Magyar Nephrologiai Tarsasag (MANET) Orszigos Pszichoszocialis
felmérésnek fobb eredményeirol

A végstadiumu veseelégtelenség miatt dializis kezelésre szorulo betegek egyre
nagyobb része idés, tobbszoros fogyatékossaggal él, jelentos résziik az alapvet6
onellatasra is csak segitséggel képes.

A betegek legnagyobb része igen alacsony jovedelemmel rendelkezik, sok
tarsbetegségiik miatt gyakran korhazi kezelésre szorulnak, s a rendszeresen szedett
gyogyszereik koltsége igen magas — emiatt a betegek egynegyede idonként nem tudja
megvenni a sziikséges gyogyszereket.

A dializalt betegek mindezek miatt depresszidsak, életminéségiik rossz.

Allapotukon a jelenlegi magas szinvonali dializis kezelés mellett hatékonyabb
szocialis ellatassal, az esélyegyenloség feltételeinek biztositasaval, hatékony
esélyteremtéssel és komplex rehabilitacioval lehetne valtoztatni. Ennek feltételei
jelenleg is részben adottak lehetnek, de a hatékony miikodéshez sziikség volna az
ellatas Kiilonbozo szintjei kozotti koordinaciora s egyiittmiikodésre, ami jelenleg
nagyrészt hianyzik.

Ezen helyzet megoldasara keressiik a valaszt a konferencian a betegek képviseloi, az

egészségiigyi személyzet, a szocialis munkatarsak, a dializis szolgaltatok,
finanszirozok és egészségiigyi vezetd szakemberek kozos részvételével.

A dializalt betegek orszagos pszichoszocialis felmérésének legfontosabb adatai

Bevezetd: A Magyar Nephrologiai Tarsasdg (MANET) Rehabilitaciés Bizottsaganak

kezdeményezésére a MANET Vezetésége 2006-ban egy orszadgos pszichoszocialis felmérés

elvégzésével bizta meg a Semmelweis Egyetem Pszichonephrologia Munkacsoportjat. A

kezdeményezés megvalosulasdhoz, az anyagi feltételek biztositasahoz hozzéjarultak a

dializis szolgaltatok, a MANET, a Magyar Vese Alapitvany, a Szent Margit Korhdz Vese

Alapitvany és az Alapitvany a Preventiv Medicinaért. A vizsgalatot 2006 év végére sikeriilt

lezarni, s 56 miivese allomés 4321 dializalt betege koziil 0sszesen 3563 {6 toltotte ki a

felmérés kérdoivét. Az 1.0rszagos Pszichonephrologiai Konferencian a felmérés adatainak

atfogd elemzése mellett attekintjiik az e betegcsoport életmindségét nagymértékben

befolydsold pszicho-szocialis  problémakat, s keressiik azokat az ellatasi formakat,

amelyekkel e problémak hatékonyan kezelhetdk.

A felmérés eredményei koziil a kdvetkezoket emeljiik ki:

1.) A dializélt betegek atlagéletkora 62 év, a legfiatalabb felnétt beteg 18, a legiddsebb 97
éves. A betegek tobb mint 58%-a 60 éven feliili, 35%-a pedig 70 év feletti.

2.) A kérddivet kitolt, kronikusan dializalt betegek 92%-a hemodializalt, 8%-a
peritonealisan dializalt.

3.) A betegeink 46%-anak nincs sajat csaladja, 18%-a egyediil él.



4.) A dializalt betegek iskolai végzettsége a teljes lakossdghoz viszonyitva jelentOsen
alacsonyabb, 48%-a 8 vagy annal kevesebb évet toltott iskolaban. Csupan 10%-uknak
van fels6foku végzettsége. Ennek megfeleléen

5.) Igen rossz anyagi koriilmények kozott élnek: a betegek 37%-nak a havi brutto
jovedelme 50.000Ft alatt van, a betegek 21%-a komoly megélhetési gondokkal
kiiszkddik. Csupan a betegek 7,2%-a rendelkezik 100.000Ft feletti jovedelemmel.
Ugyanakkor

6.) a betegek havi gyogyszerkoltsége aranytalanul magas. Csupdn a betegek 15,7%-a kolt
havonta 4.000Ft alatti Osszeget gyodgyszerre, a betegek 55,5%-danak a gydégyszer
koltsége 4-és 12.000Ft kozé esik, de a 28,8%-uknal ez az Osszeg meghaladja a
12.000Ft-ot. A betegek mintegy 25%-a ismeri el, hogy anyagi okok miatt nem mindig
tudja megvenni az el6irt gyégyszereit.

7.) A dializalt betegek jelentds része halmozottan fogyatékos, hiszen szamos olyan kisérd
betegséggel is rendelkeznek, amik az egészségi allapotukat jelentésen befolyasoljak. Igy
pl a betegek 18%-a myocardialais infarctuson, 18%-a maradandé idegrendszeri
karosodassal jaré agyi keringési zavaron esett at, 8,4%-nak valamilyen foku végtag
amputacidja volt. Az dsszes betegilink 30%-a cukorbeteg.

8.) A dializalt betegek sulyos egészségi allapotat jellemzi a magas korhazi ellatasi igény. A
betegek csupan 1/3-a nem fekiidt kérhdzban az elmult évben, 23,8%-a legalabb
egyszer, 14,2%-a legalabb kétszer, 26%-a pedig ennél tobbszor igényelt korhazi
ellatast.

10.)A teljes veseelégtelenség mellett a betegeink 44%-a kdzepes, vagy sulyos
mozgaskorlatozottsaggal rendelkezik, 43 %-uknal kdzepes, vagy sulyos a latascsokkenés,
17%-nal a hallascsokkenés. A betegek 44%-a 6nmaga ellatasaban (6ltozkodés,
tisztalkodas) is akadalyozott, és segitségre szorul.

11.)Nem meglepd a fentiek utan, hogy a betegek 46%-a depressziosnak érzi magat.

12.)A munkavégzés tekintetében a 65 év alatti betegek csupan 12%-a dolgozik, akik koziil
4%-a teljes, 5,4%-a részmunkaidében, a betegek 2,6%-a alkalmi munkat vallal.

A betegek jelentds része sulyosan akadalyozott a munkavégzésben; 35%-uk a bevasarlo
szatyrot sem képes vinni, 25%-uk még 6nallo jarasra is képtelen. A legkiszolgaltatottabb
helyzetben az idds, egyediil 4116, diabeteses betegeink vannak.

Osszefoglaloan elmondhatjuk, hogy a dializalt betegek jorészt sulyos betegségiik
kovetkeztében igen nehéz csaladi, és szocidlis helyzetben vannak, alapveté anyagi és
megélhetési gondokkal kiiszkodnek, depresszidsak, életmindségiik rossz. Allapotukon csak
hatékonyabb szocidlis ellatassal, az esélyegyenloség feltételeinek biztositasaval, hatékony
esélyteremtéssel €s komplex rehabilitacidval lehetne valtoztatni, ami nagysagrendileg kisebb
raforditist igényelne, mint amennyibe az életfenntartd dializis kezelésiik keriil. Ugy
gondoljuk, hogy a szocidlis ellatas feltételei részben adottak lehetnek a jelen helyzetben is, de
a hatékony miikddéshez sziikség volna az ellatas kiillonb6zo szintjei kozotti koordinaciora s
egylittmiikddésre, ami jelenleg nagyrészt hidnyzik.



A MANET Pszichoszocidlis és Rehabilitacios Bizottsdga altal a kronikus vesebetegek
pszichoszocialis ellatasanak jelenlegi problémainak megolddsara Iéltrehozott operativ
munkabizottsag 0sszetétele:

Adam Aurél

Dr. Fehér Miklos

Dr. Kiss Istvan

Dr. Mucsi Istvan
Palfalvi Edina

Dr.Olah Csaba

Dr. Polner Kalman
Szaboné Varga Valéria
Takéacs Agnes
Vigyaz6 Laszlo



Az Orszagos Felmérés és a Pszichonefrolégiai és Rehabilitaciés konferencia eddigi

koltségei (elozetes Osszegzés)

Kezdetben rendelkezésre allt 1.500.000 Ft
Az Orszéagos felmérés koltségei 787.629 Ft
A Pszichonefroldgiai és Rehabilitacios Konferencia koltségei 367.000 Ft
OSSZESEN 1.154.629

Tovabbi rendelkezésre allo forras:

Dr. Mucsi Istvan
Egyetemi docens
A Bizottsag elndke

345.371 Ft.

Dr. Polner Kélman
Osztalyvezetd foorvos
A Bizottsag titkara



