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Hatékony segito kozosséget jelenthetnek a
betegszervezetek

Betegek és egészséqgligyi szakemberek egylittmdikddése tdmogathatja az egészséqgligyi ellatast

Amikor valaki egészséguigyi ellatasra szorul, sok esetben tele van kérdésekkel és az orvosaitdl és az
egészségligyi dolgozdktol kapott informacidkat sem tudja megfeleléen feldolgozni. ,Milyen
kontrollvizsgalatokra kell jarnom? Hogyan szedjem a gydgyszereimet? Honnan szerezhetek be otthon
hasznalatos segédeszkozt?” Ez csak néhany a betegek altal gyakran feltett kérdésekbdl, nem
beszélve az olyan témakorokrol, mint példaul a rehabilitaciot segitd életmdd és az ehhez elérhetd
tdmogatdasok (pl. gydgyfiird6-belépd), amelyek az egészségligyi ellatasban id6 hidnyaban nem, vagy
csak alig keriilnek emlitésre. A betegek és ugyanigy az egészséguigyi szakemberek részérél régota él
az az igény, hogy a betegek az egészségligyi ellatason til is kapjanak segitséget szakmai,
informacids és lelki szempontbdl egyarant. Szerencsére vannak ilyenek - ezek a betegszervezetek,
amelyek hol a betegek, hol pedig az egészségligyi szakemberek kezdeményezésére jottek létre.

Hogyan tud segiteni egy betegszervezet?

Az egyik leghatékonyabb mddja a segitségnek, ha az adott betegségtipusba tartozé ,sorstarsak”
rendszeresen kdzos programokat tartanak, és kicserélik a tapasztalataikat. A betegszervezet
munkajaban egészségligyi szakemberek is részt vesznek, és ez biztositja azt, hogy a betegek
kdz6sségében megosztott informacidk szakmailag is helytélldak legyenek. J6 példa erre a SZiVSN
Orszagos Betegegyesiilet, amelyet 2011-ben alapitott Bernath-Lukacs Zsuzsa kardioldgiai asszisztens
a szivbetegséggel él6 emberek tdmogatasara. Hétvégi el6adasokkal indult a betegszervezet
mukodése, és ezeken az 6sszejoveteleken a betegek nemcsak figyeltek a hasznos informacidkra,
hanem lehetdséguk nyilt elmondani a sajat betegségtorténetiiket is. Ezek a torténetek a betegtarsak
szamara is fontos tanulsagokkal szolgaltak, az egészégligyi szakemberek pedig mélyebben
megismerhették a betegek problémait. Rovid idd alatt igen sok érintett csatlakozott a csoportos
foglalkozasokhoz.

A SZiVSN betegszervezet elkezdett sziiréseket is szervezni az orszag kiilénbéz4 pontjain. Ezeken a
szlréseken felmérik a csaladi hatteret a sziv- és érrendszeri problémak eléfordulasa kapcsan,
vérnyomast, oxigénszaturaciot ellendriznek, koleszterin- és vércukorszintet mérnek,
testtdmegindexet szamolnak, és EKG vizsgalatot is végeznek. Akiknél valamilyen eltérést talalnak,
azokat a megfeleld helyre, kardioldgiai vagy mas szakrendelésre iranyitjak. A betegszervezet kiemelt
fontossagot tulajdonit a prevencidnak, mert ha a tlnetek el6tt fedezik fel a betegséget, jobb a
gyogyuldsi esély, mint ha mar tlinetekkel jelentkezett volna a beteg az orvosanal. A szlrések soran
mar az el6tt kapcsolatba Iéphetnek a szivproblémakkal kiizd6 emberekkel, hogy azok az
egészséqugyi ellatasba kerlinének. Ezzel a betegiranyitasrdl is komoly terheket vesznek le.

Folyamatos és megbizhatdé informacios tamogatas a
betegeknek

Gyakorlatilag barmely betegségtipusrdl eimondhatd, hogy a betegek nagy része akkor is tele van
bizonytalansaggal, amikor mar elkezd6dott az egészségligyi ellatasa, és mar tul van akar tobb beteg-
orvos kontaktuson is. Egy betegszervezet, amely gydljt6helye a betegek és az egészségugyi
szakemberek tapasztalatainak és tudasanak, a legjobb tanacsokkal, otletekkel, és akar
szakvéleménnyel is el tudja Iatni a tagjait. Akar e-mailen vagy telefonon is megkaphatja a szlikséges
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informaciot a beteg, nem kell ezért bemennie a kérhazba, és ezzel sok id6t takarithat meg - és ez a
kérhazrél is jelentds terhet vesz le. A betegszervezet a tagjainak kiilonb6zd segéd- és méréeszkozok
kolcsonzésével is segithet, és meg is tanitja 6ket ezek helyes hasznalatara.

A méar emlitett SZIVSN Betegegyesiilet tevékenységére olyan nagy volt az igény mind a betegek,
mind pedig az egészséqgligyi szakemberek részérél, hogy az egyesilet hamarosan orszagossa nott.
,Mara 11 magyarorszagi helyszinen miikddnek a SZIVSN kételékébe tartozd csoportok, amelyek
megszervezik a hozzajuk tartozo betegek részvételét a kiilonb6z6 programokon, eléadasokon, vagy
akar az életmddvalté programokon. Minden csoportot fels6fokl egészségugyi végzettségu
koordinator vezet” - mondja Bernath-Lukdacs Zsuzsa, a betegszervezet elndke. ,A betegekbdl allé
csoportok a betegség tipusa szerint szervezddnek, igy a tagjaink egyutt vehetnek részt a nekik
relevans programokon, és egymas kozott is kicserélhetik a tapasztalataikat. Van csoportja az
infarktuson atesetteknek, a ritmuszavarral él6knek, akinek pacemaker és akiknek ICD (implantalhaté
kardioverter-defibrillator) kerllt belltetésre, azoknak, akik mubillentylvel élnek, és bizony van
szivtranszplantalt betegek csoportja is. A legUjabb csoportunk pedig a hipertrofias kardiomiopatiaval
(HCM) él6k csoportja”.

Tanacsok és kozos programok a helyes életmdd érdekében

Egy betegszervezet feladata, hogy ne csak az egészségligyi ellatdsban, hanem a megfelel6 életméd
kialakitasaban is segitse a tagjait. Szamos betegségtipusnal szakmai konszenzus van arrél, hogy
milyen életmdd-elemek segitik a betegek életmindségének javitdsat, vagy akar a gydgyuldsat. Ez
elsésorban a rendszeres mozgas és a helyes taplalkozas beépitését jelenti a betegek mindennapjaiba.
Az életmddra vonatkoz6 tanacsoknal nemcsak a szakmailag helyes instrukciéknak van nagy szerepe,
hanem a motivacio fenntartasanak is - a betegszervezetek altal szervezett csoportos foglalkozasok és
online ,workshopok” mindkét aspektusbdl nagy szerepet jatszanak abban, hogy sok betegnek legyen
valddi esélye az életmodvaltasra. Mind a csoportos tornadrakra, mind pedig a taplalkozasi
tanacsadasokra - ezeknek igen hatékony formaja az online, de é16 workshop - olyan szakembereket
tudnak bevonni a betegszervezetek, akik figyelembe tudjak venni az adott betegségcsoport
sajatossagait, sot, az él6 és kdzvetlen kapcsolatnak kdszonhetéen egyedi kérdésekre is tudnak
valaszolni.

Aktiv k6zosség - inspiralo sikertorténetek

A példaként felhozott SZIVSN Betegszervezetnek méra mintegy 2400 tagja van, akik egy kifejezetten
aktiv kozosséget képeznek. A tagok kozil tébben 6nkéntes munkat is végeznek a betegszervezet
munkajaban, és sokan a sajat sikereikkel inspirdinak masokat.

Kovacs Péter - a betegszervezet tagja és egyben nagykovete - 2014-ben szivledllassal kertlt
kérhazba. Szivbetegségének elsd jelentkezésétdl kezdve igen valtozatos és kiizdelmes betegutja volt.
2022-ben csatlakozott a SZIVSN -hez. ,Az én élettdrténetem egy pozitiv példa arra, hogyha valaki
komoly szivbetegséggel kiizd, akkor is van remény, nem szabad feladni. En sem adtam fel, pedig
voltak pillanatok, amikor Ugy gondoltam, mindent elengedek. De nem szabad. Tessék batran
kérdezni, aktivan bekapcsolédni az olyan betegszervezetekbe, amilyen a SZIVSN is”- mondta Kovéacs
Péter.
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