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Magyar Szervatiltetettek Szovetsége
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1998
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www.trapilap.hu

Program cime
Rajtad is mulik! Képzett Beteg Program

Program ideje
2015-6ta fut, jelenleg is tart

Program célja

Tégy magadeért, mert rajtad is mulik! légy aktivan mozgd, tudatosan €lé és informalt!
Az Uj szerv segitségével egy Uj élet kezdédik el, amely mas lesz, mint a korabbi volt. Az
Uj és megvaltozott élet, sok pszichés terhet jelenthet a szervatiltetettnek, parjanak és
csaladjanak egyarant. A szervétiltetettek sokféle és nagy odafigyelést igényld
gyogyszereket szednek egy életen atf, amelyek komoly mellékhatasokat is okoznak.

A beteg a korhazbdl kikerilve, két kontrol k6zo6tt az ugynevezett ,szirke zondba”
kerdl. Minden, amit tesz, vagy nem tesz, kizardlag rajta mulik, az orvosa szdmara
lathatatlan marad. Amellett, hogy egy szervkilokddés életet veszélyeztetd allapot is
lehet, ennek kezelése egyben nagy anyagi teher az ellatd rendszer részére is. Az
életmdd, a mellékhatdsok nagyban befolyasoljak az elérhetd egészség-nyereséget. A
szakirodalombdl is jol ismert, hogy a betegek egészség értése Magyarorszagon
kifejezetten alacsony és ez a szervatlltetetteknél sincs maskepp, csupan &k ebbe
kdnnyen bele is halhatnak. A betegek rendszerint nem mernek visszakérdezni, nem
ertik a szakszavakat és nem is mindig tudjak, hogy mit kérdezzenek. Leginkabb
egymastol vagy kdzosségi oldalrdl informalddnak.

Célunk, hogy minden egy éven bellli szervatiltetett beteg megkapja és megértse a
szlkséges informaciokat és aktiv, 5nmagaért és tarsaiért tenni akaro, a kdzosségbe,
tarsadalomba visszailleszkedd ember legyen.

Célunk bevonni az érintett pérjat, hozzatartozojat, mivel igy megérti a megvaltozott
élettel, gyogyszerekkel jaré problémakat, konnyebben elfogadja. Odafigyelésével
segithet a pontos gydgyszerszedés és a javasolt életmdd betartasaban.
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Célunk, hogy a szervatiltetéssel kapott Uj élet minél tovabb tartson, téves
informaciok, oda nem figyelés, vagy alulinforméltsdg ne vezethessen a szerv
elveszitéséhez és sorstarsunk a kdzdsséginkbe illeszkedve aktiv és szervtudatos
életet élve illeszkedjen vissza a tarsadalomba.

Célunk, hogy programunk képes legyen hidat képezni a szakma és a betegek kdzott.
Kétiranyu tolméacsként, orvosilag ellenérzott informacidkat kdzvetitiink a betegek felé,
illetve a betegek problémait a szakma felé. Ezzel a szakma is fejlédik: megismeri a
rejtve maradoé leggyakoribb problémakat, valaszokat dolgozhat ki ra, illetve javithatja,
fokuszalhatja a kommunikaciojat.

Tevékenységek

Program

3 napos betegedukacios hétvegek vese, maj, tidd és szivatiltetetteknek orszagosan,
a transzplantald centrumok vonzaskorzetében

Résztvevok: szervatiltetett és hozzétartozo (az Uj, megvaltozott élethelyzet és
rendszabalyok miatt a hozzatartozonak ismernie és értenie kell ezeket, illetve egyben
figyelni és figyelmeztetni tud)

Péntek délutan: Ismerkedés, lazulas, hangolddas

Csaladterapeuta, pszicholdgus és tancterapeuta segitségével ismerkedési estet
tartunk. Segitjik egymas megismerését, ellazitjuk és akftivizaljuk az egyébként sok
szenvedésen atesett és zarkdzott szervatiltetetteket. Kinek volt a legtobb mitétje, kit,
mikor transzplantaltak stb. ,jatékos” kiscsoportok alkotasaval megfogalmazzak
mindazon kérdéseiket, amelyekre a hétvégén valaszt szeretnének kapni. Ezekbdl lesz
egy nagy kozds plakat, amelyekre az eléadoktol valaszt varunk.

Szombat: Orvosi és életmdd blokk

Orvosi eléadasok, amelyek érintik a szervatiltetettek szamara legfontosabb
informéaciokat

. Milyen gyogyszer interakciot okozhatnak a gydgyhatasu készitmények,
gyogytedk és gyogyndvények, egyes gylimolcsfélék? (szamos tiltas van, pl grapefruit,
gyoémbér, kurkuma,stb)

. Bérink védelme és a rendszeres szlires—bdrgyogyasz eléadas
(szervatiltetettek gydgyszerei bérdaganatot okozhatnak és az UV sugérzas is
kerllend®)

. Fog és sz4japolas helyes formaja

. Szexualitas és gyermekvallalas

. Védodoltasok fontossaga és lehetdségei

. Leggyakoribb kerdések és tévhitek

Orvos-beteg forum: barmit kérdezhetsz, amit nem mersz az ird le nekiink és név nélkil
megkérdezzik

Eletmod blokk: dietetikus, sportorvos, szervatiiltetett sportoldk eléadasai

. Korszer( étkezés és taplalkozasi tanacsok dietetikus altal
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. Testsulycsdkkentési programok és tanacsok

. A rendszeres testmozgas pozitiv hatasa a tulélésre és testképre

. Milyen mozgéasformat valasszunk az allapotunknak megfeleléen? Tanadcsadas és
példak.

. A sport és versenysport lehetéségei és formai szervatiltetettek szdmara

Este k6z&s kortanc tancterapeuta segitségével, amely minden korosztaly esetében
oriasi siker

Vasarnap: Lelki egészség blokk

pszicholdgus és csalddterapeuta esetismertetései a leggyakoribb problémakrdl, majd
interaktiv k&zos beszélgetés, sirds, nevetés.

. Elet a megvaltozott testképtinkkel

. Elet egy mas ember szervével

. Kozosségi életet fontossdga sorstarsainkkal

. Visszailleszkedés az egészségesek vildgaba. Titkoljuk vagy sem?

. Szervétiltetett a csalddban. Hogyan viselkedjen az egészséges tars?

Zaras

. Anonim kérddives felmérés a megszerzett tudasrol, a fennmarado kérdésekrdl,
a program és eléadok értékelésérd|, fizikai aktivitasrol, egyéni fogadalmakrol

. Keépzett beteg diplomak atadasa

. A harom nap alatt rengeteg fénykép készil, amelyekbdl egy kisfilmet vetitink le

mindarrdl, ami vellk, vellink tortént.

Eredmények

Felméréseink alatdmasztottak, hogy a betegek és hozzatartozoik kevésnek érzik a
transzplantacio eldtt, és az utana kapott informaciodkat, amelyet a szakmanak
objektiven visszajelezve folyamatosan javul a kommunikacio

1. Sajat gyodgyszereik szedését (mire szedi, hogyan kell szedni) csak 51% értékelte
teljesen bizonyosra.
2. Informacioikat a kezeléorvos utdn azonos aranyban az asszisztenstdl vagy

betegtarstdl illetve sokan online szerzik be.

3. A testmozgéast 100% nagyon fontosnak vagy fontosnak tartja, de csak 48%
végez hetente legaldbb 3x> 30 perc fizikai aktivitast

2015 6ta 15 alkalommal mintegy S50 f6 szerzett Képzett Beteg Diplomat. 6 programra
2018-ban kertlt sor, 250 f&vel—ennyire sikerllt forrast gydjtendnk.

1. A program az orvos szakma altal elfogadott és ajanlott

2. A résztvevdk 85 széazaléka teljesen elégedett (5), 15 %-a elégedet volt (4)

3. A betegeket gondozd centrumok jobb egyuttmikodeést, javuld testképet és
fizikai aktivitast, kevesebb problémat jeleztek vissza

4. Az el6adod orvosok és szakdolgozoknal pozitiv attitld valtozas, kifejezett

motivaltsag. A beteg itt nem a folyosdn tornyosuld probléma volt, hanem az
egyuttmdkodni akard partnerl!!

¢ 122 Budapest, Maros u. 23. t +36 13153151 e kapcsolat@niok.hu w niok.hu | adjukdssze.hu



¥ N1oK

S. Szinte mindig sikerllt az elsé este megfogalmazott és dsszeirt kérdésekre a
résztvevéknek valaszt kapni

6. Toébb egymast segitd, testsulycsdkkentd csoport alakult ki

7. Sok csalad kezdett aktivan mozogni (3x 45 perc hetente)

8. Tobb, egymast segité egyesitlet, csoport alakult ki

Ertékelési szempontok

1. Korunk problémaja az informacié bé&ség és hiany egyarant. Olyan terlletet
térképeztink fol (mit gondol, mit tesz, honnan informalodik, mit nem tesz a beteg)
amelyrél mindenkinek volt sejtése, de senki nem ismerte és nem is akart ellene tenni.

2. Olyan komplex, minden teriiletre kiterjed® programot (informaltsag, testi és lelki
jolét, kozosségi élet) dolgoztunk ki, amely valds hidnyra kinal megoldast: a munkaerd
és forrashidnyos egészséglgy tehetetlenségére

3. Modellként szolgalhat mas betegségcsoportok szamara is, ahol egy —egy
elemét csinéljak, de hasonlo jelenleg nincs. (Fejlett orszagokban ez nem a
betegszervezet feladata, megoldja a biztositd)

4, Egyenld esélyt biztosit minden szervatiltetettnek. Nem csak az okosabb,
gazdagabb jut elényhdz, mivel a program ingyenes

5. Koltséghatékony program. A szervatiltetés koltsége 5.7-20 millid Ft. A
belltetett szerv évtizedekig vagy csak néhany hénapig mikodik, ha a beteg nem
vigyaz. 1 beteg hétvégi kepzése szallassal étkezéssel stb. kb. 50-60.000 Ft. 250
beteg elérésének kdltsége egylittesen sem éri el egy nagyobb értékl szerv
beliltetéséért a biztositd altal kifizetett dsszeget...Evente kb 480-500 szervatiiltetés
térténik, ennek mintegy 70%-a lehetne a maximalisan elérhetd a hajlanddsagot és
egyéb faktorokat is figyelembe véve.

6. Egy teljes kdzbsség problémajat igyekszik megoldani egy lelkes, S f&s kdzpont
és az altaluk toborzott, dnkénteseket is feldleld csapat.

Egyéb info

Magyar Szervatiltetettek Szovetsége Facebook, www.trapilap.hu
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