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Bevezetés

Az orvos-beteg kapcsolatot évszázadokon keresztül a paternalista, alá-fölé rendeltség szemlélet jellemezte. Ebben a kapcsolatban az orvos volt a nagy tudású, aki atyáskodóan, együttérzően ugyan, de a beteg számára mégis lekezelő módon nyilatkozott a betegségről, előírta a vizsgálatokat és a terápiát, amit a betegnek fenntartás nélkül el kellett fogadni, és be kellett tartani. A beteg ebben a kapcsolatban alárendelt, tudatlan, kiszolgáltatott szerepet kapott, esélye sem volt arra, hogy a betegségével kapcsolatban megfelelő felvilágosítást és a történésekre kielégítő magyarázatot kapjon. Igaz ezt gyakran maga az orvos sem tudta mindig tisztán átlátni, de a rendszer így működött, a beteg panaszai alapján az orvos „nagy tudásával” döntött a diagnózisról, a terápiáról, és így gyakran a beteg sorsáról is. Az alapvető szemlélet az volt, hogy a beteg ne túl sokat „okoskodjon”, fogadja el fenntartás nélkül az orvosa döntését, és azt maradéktalanul hajtsa végre. 


A probléma pedig nagyon sok esetben ott kezdődött, hogy a beteg az utasításokat kezdetben elfogadta, és a gyógyszereit igyekezett pontosan szedni, de ha a betegsége nem gyógyult, vagy a krónikus állapot miatt a diétát, vagy gyógyszeres kezelést egész életén át be kellett volna tartania, akkor egy idő után részben a feledékenység, részben az érdektelenség okán fokozatosan eltért az előírásoktól, és így az együttműködési készsége egyre nagyobb  mértékben romlott. Vegyünk egy egyszerű példát, amikor a betegnek a magas vérnyomása egy szűrővizsgálat kapcsán derült ki. A magas vérnyomás a betegnek többnyire nem okoz panaszt, ezért nem is érzi magát betegnek, és így meglepetésként éri a betegség ténye, amitől megretten. Az első időben rendszeresen eljár az orvoshoz a vérnyomását ellenőriztetni, beszedi az előírt gyógyszereket és bízik a gyógyulásában. De ha az orvos nem magyarázza el a betegének, hogy a magasvérnyomás egy olyan betegség, ami egész életére kihat és a gyógyszeres kezelését egy életen át folytatnia kell, mert csak így van arra esélye, hogy a vérnyomását a normális szintre (az ajánlott célértékre) csökkentse, illetve ezen az értéken megtartsa, akkor egy idő után az a beteg, akinek addig sem okozott panaszt a magasabb vérnyomása (és közben még azt is látja, hogy az értékei a normál tartományba kerültek), tudatlanságában megnyugszik, és úgy véli, hogy volt egy kis vérnyomás emelkedése, de az már meggyógyult, és fokozatosan elhagyja a gyógyszereit. Először csak egy-egy nap felejti el bevenni, majd mivel nem érez emiatt változást, megnyugtatja magát, és később már el sem megy az orvosához, teljesen elhagyja a gyógyszereit, és egészséges ember tudatával éli az életét. Amikor pedig 8-10 év múlva infarktust, vagy agyvérzést kap, akkor fel sem fogja, hogy ezt a vérnyomásának tartós kezelésével, ellenőrzésével el lehetett volna kerülni. Ezt a folyamatot prevenciónak, megelőzésnek nevezzük, ami a mai orvosi szemlélet elsődleges törekvése. Ennek lényege, hogy nem akkor kell egy betegséget kezelni, amikor az már kialakult, hanem arra kell törekedni, hogy lehetőleg megelőzzük annak kialakulását, és ezzel a lehető legjobb állapotban megőrizzük az emberek egészségét. Ha pedig már kialakult egy betegség, akkor arra kell hangsúlyt fektetni, hogy annak a további szövődményeit kivédjük, mint a jelen esetben a magasvérnyomás okozta szív és érrendszeri betegségeket. Ezt a folyamatot secunder prevenciónak nevezzük. Ez a prevenció azonban egy hosszú terápiás folyamat, ami csak akkor lesz eredményes, ha a beteg érti, hogy mi az alapbetegsége, tudja, hogy emiatt milyen szövődményeknek van kitéve, és azt is érti, hogy ezeket a szövődményeket hogyan tudja elkerülni. A felhozott példánkban ha a betegnek elmagyarázzuk, hogy a magas vérnyomása egy életre szóló betegség, ami miatt állandó ellenőrzésre, életmód változásra és gyógyszeres kezelésre szorul, ha elmagyarázzuk, hogy a vérnyomását ő maga is tudja egy automata vérnyomásmérővel rendszeresen ellenőrizni, és vezetni egy vérnyomásnaplót, akkor saját maga is tapasztalni fogja, hogy a gyógyszerek önkényes elhagyása a vérnyomás emelkedéséhez vezet, és így a gyógyszer bevételét tudatosan, ellenőrzött módon fogja végrehajtani. Ha emellett azt is tudatosítjuk, hogy a kezeletlen magasvérnyomás rövidebb-hosszabb idő után súlyos szív és érrendszeri betegségekhez vezet, akkor van arra is esélyünk, hogy a tudatos együttműködést, és az orvosi tanácsok betartását a beteg önként fogja vállalni. Ezt az elfogadást és együttműködést nevezzük compliance-nek. Ehhez a tudatossághoz viszont az kell, hogy kellő időt és energiát fordítsunk a betegek oktatására, felvilágosítására, aminek eredményeként a beteg megérti a betegségét, és annak kezelését, illetve a további szövődmények megelőzésének lehetőségét, és hajlandó legyen önmaga is részese lenni a gyógyulásának, pl. jelen esetben az önvérnyomás mérésével aktívan részt vehet az állapotának nyomon követésében.


A szervezett betegoktatás első átütő sikerét 1972-ben Leona Miller érte el Amerikában, aki hatezer szegény sorsú mexikói-amerikai cukorbeteg számára szervezett átfogó oktatási programot, aminek során a cukorbetegség megismerésén túl megtanította a pácienseivel a diétás, életmódi és gyógyszeres kezelés sajátosságait és szerepét, és akiknél ezzel a módszerrel a hátrányos társadalmi helyzetük ellenére egyharmadára csökkent az éves kórházi kezelési napok száma, 80%-kal csökkent a hiperglikémiás ketoacidózis, valamint a hipoglikémiás kóma előfordulása, és 75%-kal csökkent a diabeteszes láb miatt történt végtag amputációk száma. Leona Miller hihetetlen eredményeit ugyanolyan technikai és gyógyszeres kezelési lehetőségek mellett érte el, mint ahogyan az korábban is a betegek rendelkezésére állt, de a szervezett edukáció a tudatos együttműködésen keresztül odavezetett, hogy a betegek állapota ilyen döbbenetes módon javítható volt. Azóta az egész világon elterjedt, és mindennapi gyakorlattá vált a diabeteszes betegek széleskörű oktatása, felvilágosítása, sőt a betegoktatás ma már egyértelmű polgárjogot nyert más krónikus betegségek, így a krónikus veseelégtelenség gyógykezelésében is.

Vesebetegek oktatásának eredményei
A krónikus vesebetegek szervezett oktatása is rendkívüli sikerekhez vezetett, aminek eredményeképpen jelentősen megnőtt az önmaga kezelését vállaló betegek száma, és ezen kezelési modalitások eredményessége. Ugyanakkor általában javult a betegek túlélési ideje, csökkent a kísérő betegségek száma és súlyossága, javult a betegek  életminősége és sikeres rehabilitációja. Így a betegoktatás a krónikus vesebetegek ellátásában is az érdeklődés középpontjába került. Ennek demonstrálására két tanulmányt szeretnék röviden bemutatni. Az egyiket T. Goodvaers és munkatársai közölték 2005-ben, akik a brüsszeli egyetemen 1994 dec. és 2000 márc. között 64 hónap alatt 242 olyan krónikus veseelégtelen beteget gondoztak, akiknél dialízis kezelést kellett indítani. Ezen betegek közül 185-en vettek részt egy szervezett predialízis edukációs programban, amit akkor kezdtek, amikor a betegek clearance értéke 25ml/perc alá csökkent. Azt vizsgálták, hogy az így oktatott betegek milyen dialízis modalitást választanak, és milyen lesz ezek kimenetele. Az átlagos oktatási idő 25,5 hét volt. Az eredmény megdöbbentő volt, hiszen a 185 beteg közül 102 fő választotta valamelyik önkezelő dialízis modalitást, miközben 8 betegnél a predialízis stádiumban élődonoros vesetranszplantációra is sor került, és csak 75 beteg, az összes beteg csupán 42%-a választotta az intézeti hemodialízis kezelést. Az önkezelő csoportból 17 fő otthoni, 30 fő satellit állomáson végzett önkezelő hemodialízist választott (ez utóbbi kezelésnél a betegek megfelelő betanítás után önmaguk végzik a dialízist egy olyan művese-állomáson, ami kórházon kívül pl. egy központi fekvésű bevásárló központban van kialakítva, és csak nővér felügyeli a betegek kezelését. Az ilyen kezelőhelyeket hívják self care unit-oknak, magyarul önkezelő egységeknek. A betegek pedig saját időbeosztásuk szerint jelennek meg kezelésre, mivel többnyire folytatják a korábbi életvitelüket és lehetőség szerint dolgoznak.) A betegek 31%-a, összesen 55 fő a CAPD kezelést választotta. Az önkezelő betegek közül a 6 éves megfigyelési idő alatt csupán 10 fő halt meg és csak 9 esetben (ebből 2 otthoni HD és 7 CAPD) kellett intézeti kezelésre átállni. Az önkezelő csoportban elért túlélési eredmények messze jobbak voltak, mint az intézeti dialízisben részesülteké.

 A másik tanulmány 2004-ben jelent meg a legrangosabb amerikai nephrologiai szaklapban, aminek témája a torontoi St. Michel(s Hospital 1998. jan. és 2000. dec. között legalább 3 hónapig tartó multidisciplináris predialízis gondozás mellett elért eredmények összevetése volt a hagyományos nephrologiai gondozás eredményeivel. A multidisciplináris gondozás azt jelenti, hogy a beteg rendszeres ellenőrzését nemcsak nephrologus szakorvos végzi, hanem abban részt vesznek más szakorvosok is, pl. kardiológus, angiológus, diabetológus, továbbá szociális munkás, dietetikus, klinikai gyógyszerész és oktatónővérek is. A betegoktatásra a programban kiemelt hangsúlyt fektetnek. A két betegcsoport adatainak összehasonlításakor azt tapasztalták, hogy a kiemelten gondozott betegcsoportból a betegek 31%-a választotta a CAPD-t, szemben a hagyományos csoport 19%-val, ugyanakkor a hemodialízisre kerülő betegek 48%-ánál Cimino fistulán keresztül tudták indítani a HD kezelést, szemben a hagyományos csoport 4,8%-val, és a dialízis indításakor szignifikánsan jobbak voltak a betegek laborértékei a se-albumin, hemoglobin és se-calcium szint vonatkozásában, mint a hagyományos csoportban. Rendkívül kiemelkedő különbség volt az első éves betegtúlélés és a kórházi ápolási napok számában is. Míg a kiemelten gondozott betegek között 2%-os volt az első éves halálozás, és csupán átlagosan 7 napot töltöttek kórházban, addig a hagyományos csoportban, a halálozási arány 23% volt, a kórházi napok száma pedig tízszeresen magasabb, átlagosan 69,7 nap volt. Más tanulmányokból tudjuk, hogy a kiemelt betegoktatás eredményeképpen a predialízises betegeknél később kerül sor a dialízis indítására, egyértelműen javul a betegek együttműködése, a compliance-e, kevesebb lesz a betegek szövődménye és csökken a kísérő betegségek száma, és súlyossága, javul a betegek életminősége és a rehabilitációja. Mindezek eredményeként jelentősen csökkennek a betegellátás költségei is.

Ha megnézzük a hazai dialízis ellátást, akkor egyértelműen megállapítható, hogy a technikai felszereltségünk európai színvonalú, és a mintegy 90%-ban külföldi tőkés vállalkozások által működtetett dialízis szolgáltatás körülményei messze felette állnak más hazai betegellátás színvonalának. Sajnálatos módon azonban a finanszírozási megszorítások miatt a személyi feltételekben jelentős hiányosságok mutathatók ki. Bár a nephrologiai szakma álláspontja szerint a műveseállomásokon a betegellátást nephrologus szakorvosok által vezetett dialízis teameknek kellene biztosítani, melynek tagjai az orvosok és dialízis nővérek mellett a dietetikus, a szociális munkás, és lehetőség szerint pszichológus, illetve  gyógytornász is, akik a betegek komplex ellátását, oktatását együttesen kellene, hogy végezzék, a gyakorlatban a még korábban így működő teamek is a létszám megszorítás áldozatai lettek, és ma már többnyire csak az orvos és a dialízis nővér látja el a betegeket. Azokat a betegeket, akik között a mindennapi tapasztalatunk szerint egyre több az idős, szociálisan súlyos hátrányos helyzetben levő, gyakran egyedülálló, vagy a veseelégtelenségen túl súlyos kísérő betegségekkel, szövődményekkel küszködő, nemegyszer halmozottan fogyatékos beteg, akik kiemelt gondoskodásra és gondozásra szorulnának. A csökkent létszámú szakemberekre így az évente 6-7%-kal növekvő betegszám miatt egyre több és egyre nehezebb probléma hárul, aminek megoldására viszont nemcsak mennyiségi okok miatt, de szakmai tudás hiányában sem elegendőek. Ugyanakkor nincs Magyarországon lehetőség az otthoni, vagy satellita állomáson végzett self care hemodialízisre, aminek az eredményei pedig messze jobbak, mint az intézeti dialízis kezeléseké. Ennek megvalósítását azonban nemcsak a finanszírozási nehézségek, hanem érthetetlen szakmai aggályok is nehezítik. Pedig a magyar betegeknek is joga volna ezeket a korszerű kezelési modalitásokat választani, amit pedig a szolgáltatóknak és a szakmai vezetőknek kötelességük lenne biztosítani. Ehhez azonban fejlett betegoktatási rendszerre, jól működő gondozási hálózatra és megfelelő finanszírozási szemléletre volna szükség.

A fővárosi Szent Margit Kórházban sajátos módon próbáljuk a betegellátás színvonalát javítani. A sajátos helyzetet elsősorban az jelenti, hogy 2006. május 1-től a tulajdonos fővárosi önkormányzat és a kórház vezetése a 10 évi bérleti szerződés lejártával ismét saját kezébe vette a művese-állomás működtetését. Ezzel ismét helyreállt a 43 ágyas nephrologiai osztály és a 20 kezelőhellyel működő művese-állomás egysége, és így ismét egységes vezetés és egységes személyzet biztosítja a betegellátást. Ezen túl a kórház vezetése teljes állású dietetikussal és szociális munkással segíti a betegek ellátását, és az osztály orvosai torontoi tanulmányúton szerzett tapasztalatok és szemlélet alapján szervezik a betegellátást, amihez baráti tanácsaival, szakmai javaslataival egy csodálatos szakember, a Kanadából hazatelepült Vas professzor úr is hozzájárult. A kanadai betegellátást a magas szakmai színvonal mellett a beteg-centrikusság és a magas szociális érzékenység jellemzi, aminek a hazai gyakorlatba való átültetése jelen esetben nem anyagiakon múlik, hanem megfelelő szemlélet és hozzáállás kérdése. Az osztály szakmai munkáját a Szent Margit Kórház Vese Alapítvány 1997 óta segíti, és lehetővé tette, hogy torontoi továbbképzésen eddig ne csak 8 szakorvos, hanem egy klinikai gyógyszerész és az osztályvezető főnővér is részt vegyen. Az Alapítvány támogatja a 2007-ben megalakult Szent Margit Kórház Vesebetegek Klubjának működését is. Ennek szellemében az Alapítvány Kuratóriuma hozta meg azt a döntést is, hogy 2007-ben 20-25 betegnek és családjának 2x1 hetes üdülést szervez Diósjenőn, ahol a kultúrált elhelyezés mellett helyben kialakított 7 gépes művese-állomás biztosítja az üdülő betegek dialízis kezelését. A felkészülési időszakban Vas professzor úr javaslatai alapján döntöttünk úgy, hogy az üdülést egy magas szintű betegoktatással, továbbképzéssel egészítjük ki.

A diósjenői oktató- és továbbképző tábor vesebetegek és hozzátartozóik részére
Az üdülési lehetőségről, és a betegoktatásról kialakított elképzeléseinkről tájékoztattuk a Szent Margit Kórház Művese Állomásának betegeit, és a részvétel legfontosabb kritériumának azt tartottuk, hogy minden beteg hozzon magával legalább egy hozzátartozót, aki az ő ellátásában érintett. Valamennyi beteg és hozzátartozó számára a részvételt teljesen ingyen biztosítottuk, az összes költséget az Alapítvány vállalta fel. Az első turnus 2007. júl. 2 - 8-ig, a második turnus 2007. júl. 29 - aug.5-ig tartott. Az első táborban 10 fő dializált (9 HD-s és egy CAPD-s) beteg és 9 hozzátartozó, a második táborban 12 fő dializált (8HD-s és 4 CAPD-s) beteg és 15 hozzátartozó vett részt, 5 illetve 4 fős személyzettel, akik a tábor szervezését, a betegek és hozzátartozóik ellátását, és oktatását végezték. A személyzet tagjai voltak Dr. Homoki Marietta, Dr. Haris Ágnes, Dr. Polner Kálmán nephrologus szakorvosok, továbbá Dr. Zakarné Mezei Erzsébet osztályvezető főnővér, Bakonyvári Mariann dialízis főnővér, Nagy Ágnes diabetologiai szakasszisztens, Dudás Zsuzsanna dietetikus, Kiss Andrea szociális munkás és Tóth Zoltánné, Erika gazdasági nővér. Az oktatási programba meghívott előadókat is bevontunk, így tartott előadást Papp Rita dietetikus a Fresenius Kabi tudományos munkatársa, Dr. Váry Annamária pszichológus, Dr. Vámos Zoltán a Haemobil Kht. igazgatója és Ádám Aurél a VORSZ elnöke is.  A családokat külön lakóházakban helyeztük el, amelyek egy 3-4 ágyas nappali szobából, saját fürdőszobából és WC-ből, valamint mikrohullámú sütővel, mosogatóval és hűtőszekrénnyel ellátott teakonyhából álltak. A HD kezeléseket Vámos főorvos úr és a Haemobil Kht. személyzete biztosította. Az oktatásra a 25-30 fő befogadására alkalmas biliárd szoba állt rendelkezésünkre, a betegek szórakozását és kikapcsolódását a kemping melletti strand és a saját horgásztó is segítette. 

A résztvevő betegek közül 13 nő és 9 férfi volt, az átlagos életkoruk 63,9 év, a legfiatalabb beteg 24, a legidősebb 85 éves volt. A betegek iskolai végzettsége az önkéntes jelentkezésnek megfelelően az országos átlagnál lényegesen jobb volt, 8 fő volt diplomás, 5 fő érettségizett, 6 fő szakmunkás képesítéssel rendelkezett és 3 főnek volt elemi iskolai végzettsége. A résztvevők között volt két Bajcsy Kórházban kezelt és egy Nephrocentrumból jelentkezett beteg is a családjával.


A tábor élete előre kidolgozott napirend szerint szerveződött, mely programot az adott napi oktatási terv vázlatával együtt minden résztvevő írásban megkapta. Reggel 7.30-kor reggeli tornával kezdtünk, minden nap 9.00-10.30 óra és 18.00-19.30 óra között tartottuk az oktatásokat, amik nem tudományos előadások, hanem interaktív témamegbeszélések voltak. Ilyen témák voltak pl.: a folyadék, só-víz háztartás és a száraz súly, a betegellátás  rendje a művese-állomáson, a betegszállítás kérdései, a vesebetegek diétája (a diétás napló vezetésének és a tápanyagtáblázat használatának napi gyakorlatával), a gyógyszeres kezelés és a kísérő betegségek problémái, a vesebetegek szociális helyzete és rehabilitációja, a krónikus betegség pszichológiai vonatkozásai, a vesetranszplantáció, a betegjogok és az esélyegyenlőség. A napi két témamegbeszélésen túl voltak 1-1 órás kiscsoportos foglalkozások is a diabeteses betegek és a CAPD kezelt betegek és hozzátartozóik számára. A szervezés alapvető elve volt, hogy semmit sem tettünk kötelezővé. Azt hangoztattuk, hogy mindenki csak akkor, és azokon a programokon vegyen részt, amihez kedve van, és bárki szabadon szervezhetett szabadidős programot is. Ennek ellenére az oktatásokon szinte teljes létszámmal mindenki jelen volt, és rendkívüli érdeklődést és aktivitást tapasztaltunk nemcsak a betegek, de a hozzátartozóik részéről is. A HD kezeléseket napi 6 fős csoportokban 11.00-15.00 óra között biztosítottuk, a CAPD-s betegek a kezelésüket a lakóházaikban oldották meg.

Oktatói tapasztalatok

Oktatóként a legfontosabb megállapításunk az volt, hogy a diósjenői táborban 25-30 fős csoport ellátása, kulturált elhelyezése, dialízis kezelése és oktatása ideális körülmények között biztosítható. A 20-25 fős hallgatóságnak tartott oktatások, témamegbeszélések rendkívül hatékonyak voltak, a betegek és hozzátartozóik interaktív részvételével. A betegek egymás között is megosztották tapasztalataikat (pl. akit már transzplantáltak, de újra visszakerült a dialízis programba), illetve tanácsokat adtak egymásnak diéta, életmód és gyógyszerezés vonatkozásában. Az oktatás hatékonyságát jól jellemzi, hogy míg a művese-állomáson 1-1 betegnek próbálunk tanácsot adni, bizonyos problémákat megmagyarázni, addig itt ugyanilyen idő és energia felhasználásával 10-12 betegnek és a hozzátartozóiknak is egyszerre tesszük meg ugyanezt, de még eredményesebben. Valamennyi beteg ráérzett a diéta, gyógyszerezés és az életmódi változások fontosságára. Mindenki megtanulta a tápanyagtáblázat használatát és a diétás napló vezetését. A betegek és a személyzet között látványosan feloldódott a kapcsolat, közvetlen, bizalmas, baráti légkör jellemezte az együtt töltött időt. Nemcsak a betegek ismerték meg jobban egymást, de a hozzátartozók között is szoros barátságok alakultak ki, amik - most már az idő távlatából is mondhatjuk, hogy - a későbbi időszakban is megmaradtak, és pozitívan befolyásolják a betegek további pszichés hangulatát. A betegek, hozzátartozók és a személyzet tagjainak egy hetes együttléte jelentősen hozzájárult egymás személyiségének megismeréséhez, egymás jobb megértéséhez és tiszteletéhez, ami hosszú távon a további együtt érző, humánus légkör és az egymás iránti bizalom megtartását segíti elő.


Hogy a résztvevő betegeink és hozzátartozóik is hasonló benyomásokat kaptak, annak példázatára szeretnék 3 gondolatot kiemelni azok közül az írásos vélemények közül, amiket a turnusok végén kérésünkre a vendégeink fogalmaztak meg és bocsátottak rendelkezésünkre. Először álljon itt egy 46 éves édesanya véleménye, aki a 24 éves, súlyosan fogyatékos fiával együtt vett részt a programban, és aki egy éve végzi a fia CAPD kezelését: „A továbbképzés célja az volt, hogy rádöbbentsenek bennünket, hogy a dialízis, a gyógyszerszedés és a diéta mennyire létfontosságú. Amit itt kaptunk, az átvitt értelemben akár életeket is menthet. Fokozott figyelemmel próbáltam magamba szívni minden értékes információt, hiszen a fiam állapotának stabilizálása, életminőségének javítása az Önök és a mi célunk is…. Személy szerint nagy erőt merítettem abból, hogy betegtársaink közül a 80 év körüliek is milyen aktívan részt tudtak venni az oktatásban, és mennyire akarják továbbképezni magukat.”


A következő idézetet egy 51 éves beteg véleményéből emeltem ki: „Az oktatás fontos a betegek számára, mert a legtájékozottabb ember sem tudja önállóan, orvosi magyarázat nélkül eldönteni, hogy mik a legfontosabb dolgok a krónikus betegek kezelésében. A tudatosság egyre jobb együttműködést tett lehetővé az orvos, a kezelőszemélyzet és a betegek között… A betegtársak problémáinak megismerése, az ún. tapasztalatcsere a betegek között, mindenképpen jó hatással lehet a kezelések közben felmerülő problémák, nehézségek leküzdésében.”


És végül egy 73 éves CAPD-s beteg véleménye, aki az önálló dialízis kezelését Diósjenőn kezdte el: „Különösen hasznosnak bizonyultak az azonos kezelésben részesülő betegek és hozzátartozóik közötti kiscsoportos megbeszélések. Bepillantást nyertünk az orvoslás szakmai, etikai és erkölcsi problémáiba, és megértettük a betegek önmaguk iránti felelősségét, és a gyógykezelő személyzettel való együttműködés fontosságát. A legfontosabb felismerés az volt számomra, hogy orvosaim és munkatársai számára élethivatás a mi, benne az én életem megőrzése, betegségem gyógyítása, elviselhetővé és jobbá tétele… Nagyobb felelősséget érzek önmagamért, életem megszervezéséért. Ez a megtapasztalt bizalom felmérhetetlen segítséget adott a sorsom alakításában való aktív részvételre, és az élet teljességének megélésében.”

Terveink a jövőben

Az oktató és továbbképző táborunk kezdeti eredményei alapján egyértelművé vált, hogy egy ilyen szervezett, koncentrált képzéssel egybekötött üdülési program alapvetően megváltoztatja a résztvevők véleményét és addigi hozzáállását. És itt nemcsak a betegről, hanem a hozzátartozókról és a kezelőszemélyzetről is szó van. Meggyőződésünk, hogy az általunk kidolgozott oktatási modell példát mutat a többi művese-állomás kezelőszemélyzetének és kezelt betegeinek is, és az eredményeink mindenkit meggyőznek arról, hogy a betegek és hozzátartozóik megfelelő oktatása és továbbképzése a betegellátásunk hatékonyságának a valódi kulcsa, ami nemcsak meghosszabbítja a beteg életét, de annak jobb életminőséget és eredményesebb rehabilitációt is biztosít. A Szent Margit Kórház Vese Alapítvány Kuratóriuma a legutóbbi ülésén döntött arról, hogy jövőre hasonló feltételekkel négy turnust szervez, amik közül két HD-s csoport mellett egy CAPD-s és egy predialízis stádiumban levő vesebetegek és hozzátartozóik képzését kívánja biztosítani, aminek fedezetére 3 millió Ft-os keretet irányoz elő. Meggyőződésünk, hogy az oktató program csak akkor lehet igazán hatékony és demokratikus, ha az minden résztvevő számára ingyen elérhető. A pénzügyi fedezetet nekünk, a kezelő személyzetnek, a szolgáltatóknak és civil szervezeteknek kell előteremteni. Számítunk a Vesebetegek Országos Szövetségével való együttműködésre, és az oktatási program pályázati úton történő további bővítésére. Reméljük, hogy más művese-állomások is élnek azzal a fantasztikus lehetőséggel, amit a diósjenői tábor a maga csodálatos természeti környezetében egész évben biztosítani tud, és akár országos szinten is képes az ilyen igények kielégítésére. 

(Vissza a Vesebetegek Klubjának honlapjára.)
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