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Socio-cultural environment as a factor
influencing perception of overweight
and obesity

Véra OLISAROVA, Valérie TOTHOVA, Frantisek DOLAK

Summary

The increase of incidence of overweight and obesity is a worldwide problem. Its therapy, as well as prevention, require holistic
perception of the issue. The results demonstrate that these diseases cannot be perceived separately but from the perspective of
health impact. The socio-economic area, the influences of ethnicity, cultural particularities and a lot of other factors must be
considered. This article is focusing on the relation between the socio-cultural environment and perception of overweight and
obesity as factors which can be directly reflected with preventive and therapeutic measures. The results show that ethnicity,
cultural particularities, acculturation level, social status etc. are factors that influence the incidence of the relevant diseases to
some degree. At present, there is lack of sufficient research studies which support the creation and implementation of culturally
adequate interventions not only on the territory of the Czech Republic but worldwide.

Key words: overweight, obesity, prevention, ethnicity, gypsy, inequalities in health

A szociokulturalis kornyezet, mint befolyasol6 tényezé a tulsuly és az elhizas megitélésében
Véra OLISAROVA, Valérie TOTHOVA, Frantisek DOLAK

Osszefoglalas

A tilstly és az obesitas eldforduldsdnak novekedése vilagviszonylatban problémadt jelent. Ezek megeldzése és gydgyitdsa az
adott problémadk komplex értelmezését igényli. A kutatdsok eredményei azt bizonyitjak, hogy ezt a betegséget nem lehet elszi-
getelten, csupdn az egészségre kihatd kovetkezmeényeinek szemszogébdl értelmezni. Osszefiiggésbe kell hozni a tdrsadalmi-gaz-
dasagi teriilettel, az etnicitds hatdsdval, kulturdlis sajatossagokkal és még sok mds tényezével. Az eléterjesztett tanulmdny
a szociokulturalis kornyezet és a tilstly, valamint az elhizds kozotti viszony felmérésére irdnyul. Ez a viszony egy azon
tényezdk koziil, amelyek kozvetleniil tiikrozédhetnek a megeldzés és a gyogyitdsi intézkedések effektivitdsdaban. Az eredmények
azt mutatjdk, hogy az etnicitds, a kulturdlis sajdatossdgok, az akulturdciéo mértéke, a tdrsadalmi stdtus stb. olyan tényezdk,
amelyek bizonyos mértékig befolydsoljdk az adott betegségek kialakuldsdt. Jelenleg nemcsak a Cseh Koztdrsagban, de vilag-
viszonylatban is hidnyoznak az olyan kutatdsi tanulmdnyok, amelyek a kulturdlisan megfeleld intervencidk létrehozdsdt és
realizdldsdt tamogatndk.

Kulcesszavak: tilsily, elhizds, megeldzés, etnicitds, roma, egészségiigyi egyenldtlenségek

Erkezett: 2014. junius 30. Elfogadva: 2014. november 27.

Introduction (Kasalicky, 2007). In the Czech Republic, the

prevalence of obesity can be seen (according

Overweight and obesity as civilization dis- to data from 2009) in 23 % of men and 21
eases have very high incidence. In developing % of women, and overweight, i.e. BMI > 25,
countries, it is about 10 — 20 %, with per- in 64 % of men and 49 % of women (Laika,
manently increasing tendency (Pelikdanov4, Stradalovda & Bohm, 2008; Hainer et al.,
2003). In Europe, obesity occurs in 10 — 20 % 2011). It also means that the Czech Republic
of men and 15 — 25 % of women on average is among countries who have the highest in-
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cidence rates of overweigth and obesity. It is
alarming in this context that, by estimate,
one of each 13 deaths in the European Union
is related with excessive body weight, which
has strong impact on both the health care
and financial system (Kasalicky, 2011). It
is interesting that the increasing incidence
of overweight and obesity has been noticed
also in the countries of Latin America and
South-East Asia. But the population in those
areas, as compared to caucasian population,
is endangered with higher risk of complica-
tions at different values. That phenomenon
is caused by higher accumulation of visceral
fat at lower BMI (Body Mass Index) (Hainer,
Kunesova & Bendlova, 2002; Gray et al.,
2011).

It is certainly possible to influence some of
the important factors with preventive meas-
ures related to environment, economic situ-
ation of individuals or ethnic differentiation.
The relation between ethnicity and higher in-
cidence of overweight and obesity was con-
firmed e.g. by research performed in America,
which was focused, among other things,
also on the difference in incidence of such di-
agnoses in white and Afro-American women
(Hainer et al., 2004; Pan et al., 2009). Three
years of research found distinctively higher
incidence of overweight and obesity in Afro-
Americans and Hispanics (Pan et al., 2009).
Difference was found also in perception and
assessment of beauty and attractiveness
in different ethnic groups (Baptista, 2011;
Kasalicky, 2011). It was confirmed that the
perception of own appearance is distinctively
subject to the influence and pressure of cul-
ture. Particularly in Western societies where
the ideal of slim figure is permanently on
the upswing, we can see growing increase
in the incidence of eating disorders (Nasser,
1988; McCarthy, 1990). But Striegel-Moore,
Silberstein, Rodin (1986) also point out the
fact that women from different ethnic and
racial groups living in the USA are ,protect-
ed” to some degree against such diseases just
thanks incomplete integration in the given
social majority. Demonstrably higher lev-
el of satisfaction with own appearance (or
higher proportional size of own body), as
compared to white population, was found in
African American women. Lower pressure of

own culture in relation to the ideal of slim
body, so different from the social majority,
seems to be a possible cause of that situa-
tion. (Gluck & Geliebter, 2002). Similar find-
ings were noted also in Jordanian women
(Baptista, 2011).

The influence of ethnicity, acculturation
degree and social status can be seen also in
the overweight and obesity of Romany pop-
ulation, which constitutes the largest group
on the territory of the European Region, si-
multaneous distinctively endangered by so-
cial exclusion (Government of the Czech
Republic, 2009; Macekova et al., 2012;
Zeljko et al., 2012). According to estimates,
almost 4,2 million Romany people live in
Central and Eastern Europe (Dobranici,
Buzea & Popescu, 2012). Their number in
the Czech Republic is estimated at 250 — 280
thousand persons (Kalibov4, 2008). The im-
pact of the above stated determinants can
be seen particularly in inequality in health,
in high incidence of life-style-related diseas-
es, in lower socio-economic status, high un-
employment and psycho-social consequenc-
es of migration-related stress (Government
of the Czech Republic, 2009; Macekova et
al., 2012; Zeljko et al., 2012; Ostrihonova
& Béresova, 2010). For example Zeljko et al.
(2012) state that, as compared to the majori-
ty Greek population, the Romany people liv-
ing in Greece showed generally higher pres-
ence of risk factors related to cardiovascular
diseases in lower age categories. At the same
time, increasing prevalence of such diseas-
es (including overweight and obesity) can be
expected, in connection with increasing age,
economic status and modernization of the
way of life of the given group.

The possible link between high prevalence
of obesity and adverse life style and inap-
propriate eating habits, supported by ge-
netic predispositions, is also confirmed by
Vazarova de Courten et al. (2003). Their re-
search focused on incidence of overweight
and obesity in Romany women in Slovakia,
and brought similar findings. One of the in-
teresting findings was that Romany women
from poor areas of Eastern Slovakia suffer
from extreme obesity, as compared to ma-
jority population, much more frequently.
In that case, genetic predispositions are sup-
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ported by inappropriate changes in eating
habits and movement activities (Dolinska,
Kudlackova & Winter, 2007).

Goal

The goal of this article is to point out the
relation between socio-cultural environment
and perception of overweight and obesity as
diseases deserving increased attention and
implementation of preventive measures. At
the same time, its goal is to specify the ba-
sic determinants that may obstruct effective
prevention with regard to ethnic origin. The
article is focused also on the Romany minor-
ity, which is one of the largest in the Czech
Republic, although only 5 135 inhabitants
claimed allegiance to Romany nationality in
the census of 2011 (Czech Statistical Bureau,
2011), but qualified estimates report, for
the period of 2010 — 2020, up to 250 — 280
thousand persons (Kalibova, 2008).

Methodology

Secondary analysis of relevant sources was
done using Scopus, ScienceDirect, PubMed,
EBSCO, SpringerLink, Web of Science and
ProQuest electronic databases end of sen-
tence. These sources were used to name the
key concepts and to specify the basic deter-
minants. Based on key words (overweight —
obesity — prevention — ethnicity - gypsy - in-
equalities in health), relevant sources related
to the issue of ethnic differences in percep-
tion of health, selected disease types with fo-
cus on overweight and obesity, body image
and eating habits were searched. Based on
the study of abstracts of the individual refer-
ences, full texts of suitable publications were
subsequently analyzed.

Results

Incidence of overweight and obesity
from the perspective of ethnicity

The permanently increasing prevalence of
overweight and obesity constitutes a signifi-

cant problem worldwide, because almost 2,8
million people die of the consequences every
vear (WHO, 2014). For example in 1988-
1994, 56 % of population over the age of 19
suffered from overweight or obesity in the
USA, but until 2009-2010 it increased to
68.8% and obesity alone was found in 35,7 %.
Also the age category of 12 - 19 years showed
almost eight percent increase. In 1988-1994,
obesity was found in 10,5 % individuals; in
2009-2010, in 18,4 % already (Centers for
Disease Control and Prevention, 2012). The
lowest incidence of overweight and obesity
was found in South-Eastern Asia. In that re-
gion, obesity is around 3 %; overweight was
found in 14 % of population (WHO, 2014).
In Central and Eastern Europe, the highest
prevalence of obesity was found in 1980 and
it oscillated between 16,3 — 18,2 % (Stevens
et al., 2012). Between 1980 — 1990, its in-
cidence all over Europe rose by almost 40
% (Crossley, 2004). According to available
data, more than a half of the population suf-
fer from those diagnoses in the European
Union. That border of prevalence is met by
17 of the 27 member states (OECD, 2012).
On the contrary, the lowest prevalence was
found in Romania (7,9 %), Switzerland (8,1
%) and in Italy in (9,9 %) in 2010 (OECD,
2010).

Overweight and obesity can be found more
and more frequently in younger generations
(adolescents and children). In those trends,
ethnicity, lower income and lower educa-
tion level play a significant role. In case of
child population, it is the family background
and higher BMI levels of the parents (mainly
mothers). In this context, it is therefore as-
sumed that ethnicity is often a more signifi-
cant predictor for origination of the relevant
diseases in child population than social class
or other socio-economic variables (Saxena et
al., 2004; Robertson, Lobstein & Knai, 2007;
Higgins & Dale, 2010; Karlsen et al., 2013).
For example the prevalence of obesity was 51
% higher than in non-Hispanic black persons
living in the USA, as compared to non-His-
panic white persons. The hispanic persons’
obesity prevalence was 21 % higher than
non-hispanics. (Centers for Disease Control
and Prevention, 2009). Higher prevalence
of obesity and increased risk of aterogenesis

Novér, 2014, 27(6), 1-40.

7



was measured in Slovak Romany persons,
as compared to non-Romany population.
At the same time, it was demonstrated that
metabolic syndrome is more frequently diag-
nosed in this minority in Western Slovakia
(Ostrihonova & Béresova, 2010; Dobranici,
Buzea & Popescu, 2012).

Another factor involved in this trend is
the duration of stay of the migrants in the
target country, the acculturation degree and
the related change of lifestyle and eating
habits (Goel et al., 2004; National Obesity
Observatory & NHS, 2011). Because of this
fact, ethnic groups became very distinct
from the host countries” national and reli-
gious composition. This individuality should
be reflected also in the methods of assessment
of overweight and obesity, so that risks are
not underestimated in relation to the assess-
ment criteria (National Obesity Observatory
& NHS, 2011). Different incidence of risks
related to cardiovascular diseases and dia-
betes mellitus at identical BMI values was
demonstrated for example in Asian persons,
as compared to white population. This fact
leads the researchers to the effort to modify
the range of BMI values for the needs of spe-
cific countries and ethnic groups at present.
For the actual assessment of overweight and
obesity, for implementation of screening, it
is further suggested adding another diagnos-
tic criterion, like measuring of waist, hips or
assessment of their proportion to BMI mon-
itoring (Zhou, 2002; Oh et al., 2004; Razak
et al., 2007; Low et al., 2009; Chiu et al.,
2011).

In this context, the definition of etnici-
ty seems Essentials also; ethnicity must be
approached as a multidimensional concept,
which varies in time. In addition to skin col-
our, national identity, citizenship and reli-
gion, it includes language, the country of or-
igin and culture. Within worldwide migra-
tion, accompanied by natural mixing of cul-
tures individuals could identify themselves
with elements of other cultures. New, very
individual ethnic groups are created in the
dynamic process, and they are characterized
by different needs and, in the area of pre-
vention, also by the necessity of using spe-
cific, culturally suitable programs (National
Obesity Observatory & NHS, 2011).

Differences in self-conception from the
perspective of ethnicity

Overweight and obesity as health prob-
lems have distinctive impact on the individ-
ual’s social too. In Western societies, obesity
is not a preferred ideal of physical appear-
ance; in spite of that fact, its incidence has
been permanently rising in these countries
too. From sociological perspective, studies of
social variables that may influence inadvert-
ent desires of individuals related to eating
behaviour or spending of leisure time are be-
coming more and more important. Therefore
the topic of obesity as social construct is get-
ting disputable, because additionally to med-
ical diagnosis, it typo: fulfills also the dimen-
sion of function and impacts in bio-political
sphere (Crossley, 2004).

In relation to ethnicity, the dimension of
social status and the level of acculturation in
social majority, related to adoption of values,
social standards, eating habits and a num-
ber of psychological changes, is essential. In
their consequence, changes in this dimension
are undoubtedly involved also in perception
of overweight and obesity as disease or pre-
ferred or, on the contrary, refused physical
appearance (Berry, 1989). An example of
such influence was found in white women
who consider slimmer figures more attrac-
tive, as compared to black women. In Asian
women, higher satisfaction with physical
appearance was found; as compared to black
women, they assign underweight to bigger
woman figures. But in this regard, determi-
nants like education, age, acculturation de-
gree, body mass index etc. must be cosidered
too. Such factors, across cultures, may be
related to social pressure aimed at preferred
physical appearance (Cachelin et al., 2002).

Significance of cultural particularities
for efficient prevention of overweight
and obesity

To provide an effective prevention of over-
weight and obesity in different ethnic groups,
culturally adequate intervention strategies
must be taken as base. They should be com-
piled based on individual needs of individu-
al countries in relation to ethnic differentia-
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tion, ideals of body appearance and cultur-
al and subcultural values (Crawford et al.,
2001). They should respect also the level of
nutrition acculturation, i.e. the level of adop-
tion of nutrition habits of the population of
the target country by the immigrants (Satia-
Abouta, 2002). Unfortunately, not only
on the territory of the Czech Republic, but
worldwide, there is lack of research studies
that could support their creation (Crawford
et al.,, 2001).

Another factor influencing the efficiency is
the holistic conception of the causes of orig-
ination of overweight and obesity. To cre-
ate a successful preventive program, indi-
vidual factors (e.g. food composition, move-
ment activities, existing diseases, jobs, way
of spending leisure time, etc.) should be per-
ceived in context, not separately (Crossley,
2004; Malnor, 2006). Demonstrated rela-
tion between lower social class and food
composition (Malnor, 2006) or the theo-
ry explaining rise of consumption of sweet
meals and sweets may be an example of such
perspective. The aforesaid theory assumes
that increased consumption of such food-
stuffs is influenced by lack of personal con-
tact among people. In consequence, people
substitute solving of life situations or oth-
er crisis situations by consumption of sweet
meals (Hubinkova, Bakié-Tomié & Surynek,
2008). Link between increasing incidence of
overweight and obesity and changes in so-
cial sphere in individual cultures, particu-
larly in social status and change of life style
(shift to sedentary life style) was found also
in Hungarian adolescents (Kalabinska et al.,
2010). Those factors are subsequently di-
rectly reflected in the efficiency of preventive
measures, as they can be related to motiva-

tion, which is indispensable for implementa-
tion of long-lasting changes of life style.

Conclusion

The goal of this article was to point out
the relation between socio-cultural environ-
ment and perception of overweight and obe-
sity. The understanding of this relation may
help health care workers and individuals
working in the area of prevention with cor-
rect implementation of culturally adequate
interventions in the area of therapy and pre-
vention of the given diseases. In case of eth-
nic minorities, it is necessary to approach
the area of health issues comprehensively, as
the incidence and prevention of the diseases
are closely related to economic, working, po-
litical and social conditions (Government of
the Czech Republic, 2009). The character of
these determinants shows clearly that they
cannot be considered invariable. Their influ-
ence is related also with the acculturation
level of immigrants or other minorities and
with the characteristics of national groups in
the relevant countries. That is why the need
of research intentions and activities aimed at
mapping of the relevant issue is emerging in
this area, in order to create preventive pro-
grams directly reflecting the specific needs
and requirements of individual countries.

The article is related to the research grant
project number LD14114, implemented under
financial support of the Ministry of Education,
Youth and Sports within COST (Cooperation
on Scientific and Technical Research), named
,Obesity and overweight in Romany minority
in the Region of South Bohemia”.
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A stroke betegséghez valo viszonyulas
osszehasonlito elemzése rizikonak
kitett cigany és magyar népcsoporthoz
tartozo egyének korében

SANTHA Emese, PAPP Ldszlo PhD

Osszefoglalas

Avizsgalat célja: A szerzdk a vizsgdlat sordn a magyar és cigdny alanyok betegségez valo viszonyuldsat és stroke betegség-
gel kapcsolatos ismereteit mérték fel. Vizsgaltak tovabbd, hogy a megkérdezettek szocidlis helyzete, anyagi helyzete és iskolai
végzettsége befolydsolja-e a betegséghez valo viszonyuldsukat.

Vizsgalati médszerek és minta: A vizsgdlatot kérddives lekérdezéssel végezték, melyben 45 cigany etnikai csoporthoz tar-
tozo egyén és 50 magyar vett részt (N=95).

Eredmények: A cigany alanyok kevesebb ismerettel rendelkeznek a stroke betegségrél, mint a magyar alanyok. Az eredmé-
nyek alapjan a cigdanyalanyok szociodemogréfiai mutatoi szignifikdnsan rosszabbak, mint a magyar alanyok-é. Az averziv
betegségmagatartdst fenntarthatja a rosszabb anyagi helyzet, és az alacsony foglalkoztatottsdg.

Kovetkeztetések: Amennyiben a nemkivdnatos betegséghez vald viszonyuldst az alacsony iskolai végzettség és foglalkozta-
tottsdgi statusz, valamint a rosszabb anyagi helyzet fenntartja, ezek rendezése hatdssal lehet az egyén egészségi dllapotdra.
A szerzdk vizsgdlata a kordbbi ismereteket annyiban kiegésziti, hogy a betegséghez valo viszonyuldst nem csupdn az egész-
séggel/betegséggel kapcsolatos oktatds, hanem a kiozoktatds is befolydsolja.

Kulcsszavak: stroke, magyar, cigany, betegséghez valo viszonyulds

Comparative analysis of attitudes during stroke among risk-exposed gypsy and caucasian hungarian population
Emese SANTHA, Ldszl6 PAPP PhD

Summary

Aim of the study: The authors’s aim was to examine causasian and gypsy hungarians attitude towards illness and their
knowledge about stroke. Further aim was to study whether the social and financial status and scholastic qualification have
an impact on attitude during illness.

Sample and methods: A self-made questionnaire was used for data collection. The authors asked 53 gypsy hungarians with
a response rate of 85% (45 in total) and 50 causasian hungarians (response rate: 100%, 50 in total).

Results: The gypsy persons have less knowledge about stroke than hungarians. The gypsys’ sociodemographic indicators are
significantly worse than the other study group. Bad financial conditions and low employment rate seem to sustain the aversive
attitude towards illness.

Conclusions: If the non-desirable attitude is sustained by low qualification, employment rate and bad financial conditions,
then the settlement of these areas could have an effect on the persons’ health. This study expands previous results, since it
shows that the attitude towards illness is not only influenced by the knowledge about health and sickness, but also by the
level of education.

Keywords: stroke, hungarian, gypsy, attitude towards illness
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Bevezetés

Az orvostudomany még ma is alapvetds-
en természettudomanyos szemléletd, bar a
korabbiakhoz képest — f6ként elméleti szin-
ten — jelentésnek nevezhetd elmozdulas tor-
tént a lélektani, szocialis, és kulturalis szem-
pontokat is magaban foglald interdiszcipli-
naris megkozelités, a betegség komplexebb
szemlélete felé. A XX. szazad robbanasszerd
technikai-tudomanyos fejlédése kovetkez-
tében az egészségképben is jelentds valto-
zasok mentek végbe, az €letmindség javita-
sa fogyasztasi kategoriava valt, mara pedig
egész iparag épult az egészséges életmod ko-
vetdinek kiszolgdlasara. Az egészségtudatos
magatartas kialakitdsara, és a sziv- és ér-
rendszeri betegségek megel6zésére ma mar
szamos program létezik, magazinok, napi-
lapok tematikus szamai hivjak fel a figyel-
met a legismertebb és legveszélyesebb rizi-
kofaktorokra, szamos kezdeményezéssel ta-
lalkozhatunk, ahol pl. ingyenes szlrdévizs-
galatokat végeznek. Ugyanakkor ezekben
a programokban ritkan jelennek meg a be-
tegség kialakuldsaban jelentdsnek nevezhe-
té rizik6tényezdk, mint a stressz, a depresz-
szi0, és a relativ szocialis-gazdasagi helyzet,
ennek megfelelen a kivédésiikre vonatkozo
tanacsadasnak a jelenlegi rendszerben nincs
jol definialt helye.

Az egészséggel és egészségi allapottal kap-
csolatos programok tervezésekor nem hagy-
hat6 figyelmen kiviil a kiilonféle kultirak
eltérd viszonyuldsa az egészség-betegség-
hez sem. A cigany kultura egyedtilallo el-
képzeléseket fogalmaz meg az egészségrdl
és az egészségligyi ellatasrol. A kultargjuk-
ban eltéré egyénekkel valo6 munka soran, az
eredményesség érdekében a kulturalis szo-
kasokat is figyelembe kell venni. (Kricsfalvi,
1998)

A cigany lakossag korében az egészségi al-
lapot mutatészamai a magyar atlagnal is 1é-
nyegesen rosszabbak. Rovidebb ideig élnek,
és mivel sokuk egészségtelen, megterhel6
korulmények kozott dolgozik, az atlaghoz
viszonyitva tobb kozottik a csokkent mun-
kaképességli személy. A ciganyok kozott az
atlagpopulacidhoz viszonyitva tobbszoros a
daganatos betegségek el6forduldsa, lénye-
gesen magasabb a szivbetegségek, a légzd

rendszeri betegségek (pl. TBC), az asztmads
betegségek és — féként kilatastalan helyze-
tik miatt — a lelki betegségek el6fordula-
sa. Mindezek a betegségek megel6zésének
komplex, kulturalis tényezdket is figyelembe
vevl megkozelitését teszik sziikségessé, ami-
hez elengedhetetlennek téinnek olyan leird
vizsgalatok, melyek megfelel§ adatokkal je-
lolik ki azokat a teriileteket, melyek beavat-
kozast igényelnek.

A betegséghez val6 viszonyulas
elmélett kérdeésel

Ha az ember megbetegszik, akkor elvesz-
ti azt a biztonsagot, amelyet az egészség ad.
A beteg ember veszteséget, betegségélményt
¢l at, amely befolyasolja a betegséghez valo
viszonyulasat. Mindenki, aki élete soran at-
esett valamilyen - sulyosabb — betegségen,
kialakitott egyfajta viselkedésformat, ame-
lyet betegség esetén alkalmaz. A betegség-
hez valé hozzaallas potencidlisan befolya-
solja a prevencidhoz valé hozzaallast mind
a stroke, mind mas betegségek esetében is.

A betegségélmény hatasara kialakul6 vi-
szonyulasok f6 csoportjai a betegséggel valo
szembesiilés averziv (elkertil$), adekvat
(megfeleld, realis), és az adiens (kozelitd) for-
mai alkotjék. Ezek jelentésen befolyasoljak a
betegség soran kialakul6o betegségmagatar-
tast. (Helembai, 2010) Az egyes magatartas-
formak f6bb jellegzetességeit az I. tablazat
mutatja be.

Magyarorszagi ciganyok betegséghez
valo viszonyulasat befolyasolo tényezok

Az egészség atfogd fogalom, melynek
fennallasa vagy hidnya hatéssal van az élet
minden tertletére: a tanulasra, a munkara,
a csaladi és tagan értelmezett tarsas kapcso-
latokra, a magan- és kozéletre. Az egészsé-
gi allapot mindazon kornyezeti és tarsadal-
mi tényezdk hatdsainak eredménye, melyek
nap mint nap érnek minket. Kutatasok ki-
mutattak, hogy az etnikai csoporthoz tar-
tozas hozzdjarul a romak és nem romaéak
egészségi allapota kozt 1évS egyenldtlensé-
gek kialakulasahoz. Ezek az egyenldStlensé-
gek részben az egészséget dontéen megha-
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I. tablazat A betegségélmény megjelenése a magatartasban (forras: Helembai, 2010)

A betegségélmény megjelenése a magatartasban
viszonyulas
reakcio p z TR . -
médok betegséghez betegszerephez kezeléshez torédéshez energiamozgositas
A beteg ugy viselkedik, Reakcioképzés, a
Averziv kozombos m%l,lth,a nem erdeke{ne kitérés szkeptikus ,,nag/y on fontgs
sajat allapota, a gyo6g- helyébe a ,teljesen
vulas esélye. mindegy” 1ép.
Sem Snme Talkompenzalas,
. ¢m onmaga sem o ... |irredlis ragaszkodas a
tagado kornyezete el6tt nem kizaras dacos/ elutasité p
. . . feladatokhoz, tarsas
ismeri el a betegséget. K&
ornyezethez.
Az egyén a betegséget Racionalizalas, a
P énveit at- | . PRI Skctel-
bagatellizlé és kothlfezmenyelt a,t Kitérés szkept/lk/us/ prol/)le/ma J_elentelfte
meneti, és/vagy csekély elutasito enségének igazolasa
zavarnak tekinti. hamis érvekkel.
A ??feg,S? erei— té Elfogad6 az allapot
Adekvat realis pelJaro jogoxat s legy6zés elfogado szerint indokolt
kotelezettségeket elfog- P
. mértékben.
adja.
. .. Fokozott
Adiens fokozottan félé Tendenc/la,a betegszerep tunet,e 1f fel- dependens torédésigény, flig-
elfogadasara. nagyitasa ok
gGség
Tulkompenzalas,
. kodd Tendencia a betegszerep |tiinetek keresése, dacos ragaszkodas a
agaszkodo kiharcolasara. fenntartasa tiinetekhez és a
betegszerephez.

tarozo tarsadalmi és gazdasagi tényezdékben
gyokereznek, részben pedig azon akadalyok
kovetkezményei, melyek korlatozzak az
egyént az egészségugyi ellatas igénybevéte-
Iében. Ismerve azt a tényt, hogy a roma né-
pesség nagy részének tarsadalmi és gazdasa-
gi helyzete mennyire kedvezdtlen, valamint
hogy szocidlisan Kkirekesztettnek tekinthe-
tok, felbecsiilhetd, hogy a roma népesség je-
lentds részének egészségi allapota elmarad a
nem romakhoz képest.

A roma kozosségnek, mint etnikai és kul-
turdlis kisebbségnek is vannak olyan kultu-
ralis szokdsai és hagyomanyai, melyek ha-
tassal vannak az egyén egészségligyi allapo-
tara, és a betegséggel valod kapcsolatot is be-
folyasoljak. A kultidra jelen van a mindenna-
pi életben, és segiti az egyéneket abban, hogy
tarsadalomban éljenek. A kultdrat tanulni
kell, akarcsak a test mikodésének megér-
tését, az egészség és a betegség jelentését. A
betegség mast jelent kiilonbozd kozosségek-
ben, vagy akdr ugyanazon tarsadalmon be-
Il is. Az egészség €és a betegség szocidlisan
determinalt fogalom, melyet minden kulta-
ra sajat részére hatdroz meg. Ebbdl kovet-

kez6en minden kultiira meghataroz terapias
lehet&ségeket is.

Az etnikai kisebbségek egészség-betegség
képében a kulttara szerepét figyelembe véve
felmérhetSs, hogy: milyen médon jutnak el
a beteghez az informaciok az egészségiigyi
ellatasrol; milyen modon élnek a jogokkal és
elényokkel az egészségligyi ellato rendszeren
beliil; a tinetek és aggodalmak milyen mo-
don jutnak kifejezésre; hogyan kezelik a kii-
1onboz6, az egészség szempontjabdl jelentss
rizikoviselkedéseket. (,Egyenldség”, 2007)

Az Egészségligyi Minisztérium 2002-ben
vizsgalta a feln6tt roméak egészség allapotat
roma adatszolgaltatok (1200 csalad), a ro-
makat ellaté haziorvosok és védéndk koré-
ben. Az eredmények még ma is aktuéalisak.

A kutatas aldtamasztja, hogy a romak
egészségi allapota kedvezdtlenebb a nem ro-
makhoz viszonyitva. A tartds egészségkaro-
sodéasok eléfordulasa jelentdsen nem maga-
sabb, de ezek korrigdlasara szolgal6 gyogy-
aszati segédeszkozok igénybevételét jelentss
meértékben akadalyozza az anyagi er6forra-
sok hianya.

Az egészségi allapotot befolyasol6 tarsa-
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dalmi és pszichoszocidlis tényezdk kozul ki-
emelked§ szerepe van az iskolai végzettség-
nek, az anyagi helyzetnek, a gazdasagi akti-
vitdsnak, a lakohelyi kornyezetnek, a lakas-
viszonyoknak, a problémakkal valé meg-
kuizdési képességeknek. Mindezek hidnyaban
mind a testi, mind a mentalis megbetegedé-
sek megjelenése és tartdssa valasa torvény-
szertien bekovetkezik. Az eredmények sze-
rint egészséget veszélyeztetd kockazati té-
nyez8k oOsszekapcsoldodva, egymast erdsité
modon jelennek meg a romak korében, ki-
alakitva és fenntartva az egészségtelen élet-
modot. A rizikofaktorok koziil a dohanyzas,
a taplalkozasi problémak, a prevencios tevé-
kenységek hidnya egyértelm tényezdének
bizonyult. A haland6sagi rata kétszer ak-
kora a romakra vonatkoztatva, mint a nem
roma lakossag korében, az id6 elétti halalo-
z4s magas. A leggyakoribb halalokok a sziv
¢és érrendszeri, valamint a mdjbetegségek; a
néknél gyakori a cerebrovasularis betegség
miatti haladlozas, a férfiaknal a 1égcsS, hor-
gok, tiidd rosszindulatu daganata kovetkez-
tében torténd morbiditas.

A kutatas célja

Kutatasunk célja volt, hogy felmérje a ma-
gyarok és cigdnyok ismereteit a stroke be-
tegségrdl, vizsgéalja és 0sszehasonlitsa beteg-
séghez val6 viszonyuldsukat, valamint an-
nak 0Osszefiiggéseit szocidlis és anyagi hely-
zetlikkel, és iskolai végzettségiikkel.

Anyag és modszer

Vizsgalatunk soran kérddives lekérdezést
végeztunk, mely sordn mintankat nem va-
16szintiségi modszerrel, lehet6ségfiiggd, ara-
nyos felosztasu technikaval valasztottuk
ki. A felmérésbe Osszesen 95 f6t vontunk
be, akik koziil 50 f6 a tobbségi tarsadalom
tagja, akiket az egyszerliség miatt magya-
roknak fogunk hivni a tovabbiakban, és
45 f6 cigany etnikai csoportba tartozé ma-
gyar. A mintabdl kizarasra kerult korab-
ban stroke-on atesett beteg, valamint men-
talis allapota miatt nem kikérdezhetd illetve
gondnoksag alatt 1évé egyén. A cigany ko-

%z

z0sség tagjai kozott 50 kérddsiv kertlt ki-
osztasra a Kalocsa Véaros Onkorméanyzata
Szocidlis Alapszolgaltatasi és Szakellatasi
Kozpontjanak Csaladsegité Szolgalata koz-
remtikodésével, ebbdl 42 értékelhetd kérds-
iv érkezett vissza. 4 értékelhets kérddivet a
magyar tobbségi tarsadalom tagjai toltotték
ki. Tovabbi adatgytjtést ugyanazon kérdsiv
internetes megosztasaval végeztink, ezaltal
46 magyar ¢és 3 cigany alany személyt be-
vonva. Nemek tekintetében 68 nd6 és 27 férfi
vett részt a vizsgalatban.

Az eredmények elemzése leiré és matema-
tikai statisztikai modszerekkel tortént. Az
Osszefiiggéseket Khi-négyzet probaval vizs-
galtuk, és akkor tekintettiik szignifikdnsnak,
amennyiben az 0,05 alatti értéket mutatott.

Eredmények

Az adatgyjtés soran felmértiik a meg-
kérdezettek stroke-kal kapcsolatos altalanos
ismereteinek szintjét. Ennek soran megkér-
deztik, hogy a valaszadok milyen jellegi
betegségnek tartjak a stroke-ot. A magya-
rok 98%-a és a ciganyok 75%-a tudta, hogy
a stroke az agyi érkatasztrofa, agyvérzés
vagy laikusok kozott hasznélva szélutés. A
magyarok 2%-a és a cigdnyok 17%-a szerint
szivbetegség volt a jo valasz. Tovabba a ci-
ganyok 4%-a anyagcsere betegségnek, 2%-a
emésztdrendszeri betegségnek gondolta a
stroke-ot.

A stroke-kal kapcsolatos tudas lényeges
elemének gondoltuk a betegség tlineteinek
ismeretét. A megkérdezetteknek kiilonfé-
le valaszlehetdségek koziil kellett megjelol-
ni a szerintik helyes valaszt. Az eredmények
alapjan a magyarok 100%-a, és a cigany va-
laszadok 77%-a rendelkezett pontos ismere-
tekkel a stroke legjellemzdbb tiineteivel kap-
csolatban.

Az ismeretek alkalmazisdnak meértékét
mértik azzal a kérdésuinkkel, hogy a meg-
kérdezettek mit tennének, ha a stroke tiine-
teit észlelnék valakinél. (1. abra)

Az agyérbetegségekkel kapcsolatos isme-
retek hasonldan lényeges eleme a betegség
rizik6faktorainak ismerete. Ennek vizsgala-
tara kiilonféle kockazati tényezdéket sorol-
tunk fel, melyek koziil a valaszadok megje-
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1. abra: Mit tenne, ha stroke-gyaniis egyént
latna? (N=95)
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2. abra: A minta ismerete a stroke
rizikotényezdirdl (N=95, tobb valasz
jelolhetd)
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Iolhették, hogy véleményuk szerint melyik
vezet agyi érkatasztrofahoz. (2. dbra)

Az eredmények kozul kiemelhets, hogy
a magyar vdalaszadok kozul a legtobben a
magas vérnyomast (88%), tul sok stresszt
(82%), dohanyzast (70%) és a mozgdassze-
gény életmodot (62%) jelolték meg rizikofak-
torként, valamint 42 %-uk szerint a talzott
alkoholfogyasztas is noveli a stroke kiala-
kulasanak valoszintiségét. A cigany alanyok
73%-a magas vérnyomast és a dohanyzast,
53%-a a tulzott alkoholfogyasztast és 46%-
a a tul sok stresszt jelolte legfébb kockazati
tényezdként. Kevesebb, mint 50%-os arany-
ban szerepelt mindkét csoportndl az elhiz4s,
szfvbetegség, zsiros, nehéz ételek tulzott fo-
gyasztasa, tulzott s6 és cukorfogyasztas, cu-
korbetegség és rendszertelen étkezés.

Kutatasunk egyik {6 célja volt a megkér-
dezettek betegséghez vald viszonyuldasanak
felmérése. Ennek soran mértik az alanyok
viselkedését komolyabb betegség esetén, va-
lamint az orvoshoz fordulashoz és az alkal-
mazott terapidhoz val6é viszonyukat sajat

II. tablazat: Az alabbi megallapitasok
koziil melyik jellemezné Ont legjobban
sulyos betegség esetén? (f6)

Valaszlehetéségek Magyar | Cigany
Nekem teljesen mindegy, tgyse 1 2
szamit.

Nincs semmi bajom, csak a 2 6

csaladom unszoldsa miatt fordu-
lok egészségligyi szakemberhez.

Nincs akkora bajom csak atme- 6 9
neti, nem kell olyan szigortian
venni a terapiat.

Folkeresem a haziorvosomat, és 41 26
az altala kijelolt terapiat betar-

tom.

En biztosan beteg vagyok, de 0 2

nem akar hinni nekem senki.

megitélésik alapjan, majd tartalmi elem-
zés alkalmazasaval a valaszokat adekvat,
averziv és adiens betegséghez valo viszonyu-
14s kategoridkba soroltuk. (II. tablazat)

Az elemzés soran adekvatnak jeloltik azt
a valaszadot, aki mind két kérdésnél a hazi-
orvosat keresné fel és betartana az altala ki-
jelolt terapiat. Adiens viszonyuldstinak azo-
kat jeloltiik, akik felkeresnék a haziorvosu-
kat és emellett a masik valaszuk, ,En bizto-
san beteg vagyok, de nem akar nekem hin-
ni senki”. Az averziv viszonyuldshoz pedig
azok tartoztak, akik a tobbi valaszlehet$sé-
get jelolték meg, vagy nem olyan sorrend-
ben, hogy a masik két kategoridba lehessen
sorolni az alanyokat. Az alanyok kozil 61
fének averziv, 34 fének adekvat a betegség-
hez val6 viszonyulasa, mig adiens viszonyu-
last nem taldltunk. Az eredmények szerint
mind a magyar, mind a cigdny mintaban
tobb az averziv viszonyuldsu alany, mint az
adekvat.

A betegséghez valé viszonyulds hattér-
tényezdl kozil az iskolai végzettséget, az
anyagi helyzetet és a foglalkoztatott statusz
potencidlis hatasat vizsgaltuk. Az elemzés
soran a kapott valaszokat kategorikus val-
tozoként azonositottuk. Az iskolai végzett-
ség kategoriaiként alap-, kozép- és felséfo-
kua végzettséget hataroztunk meg. A foglal-
koztatottsag vizsgdlata soran alkalmazott
csoportjaink a munkanélkiiliek (1), alkalmi
munkavallalok, kozmunkasok és segits csa-
ladtagok (2), alkalmazottak, tarsas vallalko-
z6 dolgozo tagjai és a tanuldk (3) voltak. Az
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anyagi helyzet mérésére a rendszeres havi
bevételt vizsgaltuk az alabbi kategoridkban:
kevesebb, mint 50 000 Ft (1); 50001-100000
Ft kozott (2); 100001-200000 Ft kozott (3);
200001-300000 Ft kozott (4); tobb mint
300000 Ft (5). Az elemzés segitségével azt
vizsgaltuk, hogy a magyarok és ciganyok
kozott van-e szignifikans kiilonbség az adott
valtozo terén averziv és adekvat betegséghez
valo viszonyulason belil, illetve azt, hogy az
adekvat és averziv viszonyuldsndl van-e je-
lentds kilonbség az adott valtozok tekinte-
tében.

Az averziv viszonyulasuként azonositott
valaszadok eredményeit elemezve lathato,
hogy az iskolai végzettség tekintetében ci-
gany alanyok kozil a 8 &ltalanosat végzet-
tek (15 f6 a cigany alanyok koziil 16-19 éves,
azaz érettségi vagy szakvizsga elStt van-
nak), magyar alanyok kozul pedig a kozép-
és fels6foku végzettségliek vannak tobbség-
ben. Az elvégzett khi-négyzet proba szerint
a cigany minta szignifikdnsan alacsonyabb
végzettséglinek bizonyult (p=0,00026)

A foglalkoztatottsag vizsgalata soran azt
lattuk, hogy legtobben az alkalmazott cso-
port tagjai fordulnak el§ részmintankban.
Averziv viszonyulds esetén a cigany ala-
nyok korében tobben vannak a munkanél-
kiiliek és az alkalmi- vagy kozfoglalkoz-
tatottak, mint a magyar alanyok korében.
Elemzésunk alapjan a cigdny almintan szig-
nifikdnsan alacsonyabb foglalkoztatottsagi
statusz mérhetd, mint a magyar almintan
(p=0,044).

Az averziv részminta valaszadoéi kozul a
legtobben kevesebb, mint 50000 Ft-ot ke-
resek havonta. A cigany kitolték kozott ez
kétszer gyakoribb, mint a magyarok kozott.
A magyar valaszadok havi keresete mind
az 5 kategoridban el6fordult, mig ugvan-
ez a cigany alminta esetén nem mondhaté
el. A jovedelemkategoériak elemzése alap-
jan az averziv viszonyuldsu cigany valasz-
adok szignifikdnsan rosszabb anyagi hely-
zetben vannak, mint a magyar valaszadok
(p=0,022).

Elemzésuk soran 12 cigany és 22 magyar
kitoltét azonositottunk adekvat viszonyula-
suként. Az adekvat betegséghez val6 viszo-
nyuldsu részmintandal a magyar alanyok ko-
zott a fels6fokn, a cigany alanyok kozott a

kozépfoku végzettségliek voltak a tobbség-
ben. Az adatfeldolgozas soran ez a kiilonbség
szignifikansnak bizonyult (p=0,032), azaz a
cigany almintat alkotok alacsonyabb iskolai
végzettségliek, mint a magyar valaszadok.
A foglalkoztatottsag elemzése soran az al-
kalmazott statusziiak dominaltak mindkét
részmintat, és a mintak kozott nem volt je-
lentds kiilonbség (p=0,341). Az anyagi hely-
zet elemzése, annak ellenére, hogy a magyar
részminta néhany alcsoportjaban eltérés lat-
szik, nem mutatott szignifikans kiilonbséget
a kitolték kozott (p=0,115).

Megbeszélés

A stroke betegséggel kapcsolatos tudas
analizise azt mutatta, hogy a magyar va-
laszadok korében az ismeretek és azok al-
kalmazasa jobban kozelit az optimalishoz.
A megkérdezett ciganyok korében az agyi
érkatasztrofa jelentését, a tiinetek jellegét,
a betegség kockdazati tényezdSinek ismeretét,
valamint a tiinetek jelentkezése soran kove-
tett cselekvést tekintve is alacsonyabb érté-
keket mértiink, mint a magyar részminta-
ban. Az ismeretek pontatlansaga, illetve hia-
nya potencidlisan rontja az egészségi allapo-
tot, és komplex, egymast erdsité faktorok-
ként jelennek meg a cigdnyok életében, mint
arra a korabbi kutatasok is ravilagitottak.
(EgyenlSség, 2007)

Az egészségi allapotot befolyasold szo-
ciodemografiai és kulturalis tényezdk hata-
sat kordbban tobb kutatas vizsgalta. Ezek
alapjan kijelenthet§, hogy e faktorok ko-
zul kiemelkedd szerepe van az iskolai vég-
zettségnek, az anyagi helyzetnek, a gazda-
sagi aktivitasnak, a lakohelyi kornyezet-
nek, a lakasviszonyoknak és a problémakkal
valé megkuizdési képességnek. (Antal, 2004,
,Egvenldség, 2007)

Az altalunk végzett kutatds a betegséghez
vald viszonyulds és az iskolai végzettség, a
foglalkoztatottsag és az anyagi helyzet 6sz-
szefliggéseit vizsgalta. Eredményeink arra
engednek kovetkeztetni, hogy az elkeruld
betegségmagatartds fenntartdsdban jelen-
tés szerepe van mindharom vizsgalt ténye-
z6nek, amely kiilonosen hangsulyos a ciga-
nyok valaszadok korében. Koriikben mind
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az iskolai végzettség, mind a foglalkozta-
tottsagi statusz, mind az anyagi helyzet
szignifikdnsan alacsonyabb volt, mint a ha-
sonl6 viszonyulast magyar részmintan. Ez
a kiilonbség a foglalkoztatottsagi helyzet és
az anyagi viszonyok terén elttint, az iskolai
végzettség tekintetében tovabbra is fennallt,
amennyiben a vdalaszaddk betegséghez valo
viszonyuldsa adekvat volt. Ennek alapjan ki-
jelenthets, hogy a jovedelem novekedése és
a magasabb foglalkoztatottsagi statusz ked-
vezObb betegséghez val6 viszonyulast ered-
ményez. Habar az iskolazottsag tekintetében
a cigany valaszadok mindkét viszonyulas
esetén statisztikailag jelentdsen alacsonyabb
végzettséglinek bizonyultak, az adekvat és
averziv alcsoportjuk kozott kozel szignifi-
kéans volt a kiilonbség (p=0,085), mely ma-
gasabb elemszam esetén valdszintleg jelen-
tésnek bizonyult volna.

Amennyiben a nemkivanatos betegséghez
vald viszonyuldst az alacsony iskolai vég-
zettség és foglalkoztatottsagi statusz, vala-
mint a rosszabb anyagi helyzet fenntartja,
ezek rendezése hatdssal lehet az egyén egész-
ségi allapotara. Vizsgalatunk a korabbi is-
mereteket annyiban kiegésziti, hogy a be-

tegséghez val6 viszonyuldst nem csupdn az
egészséggel/betegséggel kapcsolatos okta-
tas, hanem a kozoktatas is befolyasolja. Ez
Ujabb ponton erdsiti meg ennek szerepét a
ciganyok hatranyos helyzetének lektizdésé-
ben, mely aktudlis és kiemelt nemzeti cél.
Hasonl6an kiemelt jelentdségli a hatranyos
helyzetd csoportok foglalkoztatottsaga-
nak novelése, melynek potencidlis hozadé-
kait vizsgdlatunk egy ujabb elemmel egé-
sziti ki. E két Osszetevd rendezése az anyagi
helyzet novekedésével is jarhat, mely tovabb
potencirozza az optimalis betegségmagatar-
tas felé iranyul6 hatast.

Eredményeink altalanosithatosagat né-
hany, a vizsgalati design-bol adodo limitacio
befolyasolja. Ilyen a viszonylag kis elem-
szadmu minta, a minta kivalasztasanak nem
reprezentativ moédszere, valamint a teriile-
ti dimenzi6é elhagydasa. Véleménytunk sze-
rint elemzéstunk alapot biztosithat tovabbi,
hasonl6 kutatasoknak azzal, hogy néhany
vizsgalatra érdemes tényezdre felhivja a fi-
gvelmet; ugyanakkor ezek a tovabbi felmé-
rések sziikségesek ahhoz, hogy jol altalano-
sithatd, kovetkeztetések levonasara alkal-
mas eredményekhez jussunk.
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Szovodmények és a gvogyulast
befolyasolo tényezdk amputatio utan

KISS Bernadett Maria

Osszefoglalas

A vizsgalat célja: Felmérni, hogy a Sidfoki Kérhdz-Rendeldintézet Sebészeti osztdlydn kezelt also végtagi érbetegséggel és/
vagy diabeteses lab szindromdval kezelt betegek korében a primer amputatiot milyen ardnyban koveti szovddmény, illetve
tijabb csonkoldsos beavatkozds és milyenek a betegek gyogyuldsi esélyei. Feltdarni tovabbd, hogy milyen tényezdk befolydsoljdak
kdrosan a gyogyulds folyamatdt (kdros szenvedélyek, tdrsbetegségek, postoperativ iddszak utdni gondozds, szocidlis kortil-
meények).

Vizsgalati modszerek és minta: A Siofoki Korhdz-Rendeldintézet Sebészeti osztdlydn 2012. janudr és 2013. szeptember
kozott also végtagi érbetegség, illetve diabeteses lab szindroma okozta amputation dtesett betegek csoportja képezte a vizsga-
lati mintdt. (N=100 f6) Az adatgytijtés betegdokumentdcio elemzéssel tortént.

Eredmények: A minta 52%-dt érintette a primer also végtagi amputatiot kévetden kialakult szovédmeény. A primer amputatio
postoperativ iddszakadt kovetd gondozds jellege és a reamputatio végzésének Osszefiiggését vizsgdlva statisztikailag szignifi-
kdns 0sszefiiggésre nem dertilt fény. Az egyének dltal atélt amputatiok szdma és a tdrsbetegségekkel kapcsolatos szakorvosi
kontrollon valo rendszeres megjelenés dsszevetése sordan sem dertilt fény statisztikailag szignifikdns osszefiiggésre.
Kovetkeztetések: Az eredmények tiikrében tett javaslatok az érintett populdcié primer, secunder és tercier prevencidja sordn
valé alkalmazhatosdg szempontjabol keriiltek megfogalmazdsra.

Kulcsszavak: amputatio, diabetes mellitus szovédményei, diabeteses lab, periférids érbetegség

Complications and affecting factors of the healing after amputation
Bernadett Mdria KISS

Summary

Aims of the study: To assess whether what complication following primary amputation and what are the chances of the
proportion of patients healing who were treated with diabetic foot syndrome and/or lower extremity vascular disease at the
Surgical Ward of the Hospital Siofok. Furthermore, to assess the factors that adversely affect the process of healing (addiction,
other diseases, type of care after postoperative period and social conditions).

Sample and methods: Patients were amputated by reason of diabetic foot syndrome and/or lower extremity vascular
disease at the Surgical Ward of the Hospital Siofok between January of 2012 and September of 2013. (N=100) The method
of data collection was analysis of the patient’s documentations.

Results: 52% of the sample affected by the post-primary lower limb amputation complications. There was no significant
correlation between the type of care after postoperative period and conduct of reamputatio. There was no significant correlation
between the number of amputations experienced by the patients and the regular appearance of specialized controls.
Conclusions: The proposals were formulated based on the following criteria: using for primary, secondary, and tertiary
prevention.

Keywords: amputation, diabetes complication, diabetic foot, peripheral vascular diseases

Erkezett: 2014. szeptember 2. Elfogadva: 2014. oktober 12.

és morbiditasu betegség, a tinetek megjele-
nését kovetden a betegek 9%-a 3 hoénapon
beliil meghal, 1% myocardialis infarctuson,
1% stroke-on esik at, és 12%-nal keril sor
amputatiora. A tlinetek jelentkezését kove-
t6 1 évben 21%, a masodik évben 31,6% hal
meg. (Nemes et al, 2013)

Bevezetés

Magyarorszagon a végtag amputatiok
szama emelkedik, jelenleg évente tobb mint
8000 beavatkozast végeznek. A leggyako-
ribb ok a térd alatti erek megbetegedése. A
kritikus végtag-ischaemia nagy mortalitasa
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Alsovégtag amputatiora leggyakrabban
érbetegség és cukorbetegség miatt kertl sor
(hazankban 80% felett). Baleset, mint kival-
té ok 14%-ban, gyulladdsos betegség, vég-
tag-fejlédési rendellenesség és egyéb okok
egvltt kevesebb, mint 4%-ban, daganat ke-
vesebb, mint 3%-ban. Az érbetegség mi-
att végzett amputatiok leggyvakrabban 50-
70 év kozotti életkorban fordulnak els. Az
amputation atesett betegek tobb mint 70%-
a férfi. (Rehabilitaciés Szakmai Kollégium &
Ortopédiai Szakmai Kollégium, 2006)

Hazankban 2004-ben 6733 amputatio
tortént. Magyarorszagon 100000 lakosra
szamitva évente 65 csonkoldsos beavatko-
zast végeznek, ebbdl 57 az alsé végtagokon
torténik. Az als6 végtag nagy amputatioinak
alig tobb mint 1/3 részét végzik térd alatt.
Nyugat-eurdpai, illetve észak-amerikai &l-
lamokban 100000 lakosra évente 25-30 al-
sovégtag amputatio jut. Tobb mint 50%-
ban megtartjak a térdiziletet. (Nemes et al,
2009)

Elméleti hattér

Az érszikulet kovetkezményeként ki-
alakul6 Kkeringési zavar bekovetkezhet
az amputatios csonkban is. Ilyenkor az
ischaemia kovetkeztében elviselhetetlen f4j-
dalom, h@vos tapintatd csonk, livid, hal-
vany bdr, szoveti necrosis jelenik meg.
Konzervativ kezelésként a keringési viszo-
nyok javitasa, fajdalomcsillapitas, seb kiala-
kulasanak megel6zése, a kialakult seb keze-
lése, ovatos terhelés és a protézis hasznala-
tanak atmeneti felfliggesztése alkalmazhatoé.
Ersebészeti miitétekkel bizonyos esetekben
biztosithaté a vérellatas. Végsé megoldas-
ként pedig az érintett végtag reamputatioja
jon szoba.

Mindezek kovetkezménye a beteg proté-
zisviselési képtelensége, illetve jarasképtelen-
sége lesz. (Farkas & Szitkay, 2007)

A szovédmeények kialakuldsaban tobb té-
nyezdének van szerepe. Fontos az alapbeteg-
ség felismerése és korszerti kezelése. Az ér-
elvaltozassal, vagy cukorbetegséggel rendel-
kezd egyének gyakran nem is tudnak beteg-
séguikrdl, nem miikodnek egyiitt, vagy nem
a megfelel6 kezelést kapjak. Az amputatios

csonkon talalhat6 seb behatolasi kaput je-
lent a fert6zés szdmdéra. Protézis haszna-
latakor a nyomaspontokon alakulnak ki
neuropathias fekélyek, diabetes esetén gya-
kori az erysipelas. Befolyasolo tényezdé még
az amputatio technikdja. Létrejohet elégte-
lendl zart seb bizonyos szakmai okok mi-
att, amikor a sebész szandékosan nem zar,
illetve varratelégtelenség, vagy nem megfe-
lel6en valasztott fedS lebeny miatt. A seb ti-
pusanak megfelelS sebkezelés, sebfeds alkal-
mazasa is jelentdséggel bir. A protézis nem
megfelel6 hasznalata mindharom résztvevd
hibdja lehet: a nem jol elkészitett protézis
seb kialakuldasahoz vezethet, a nem megfe-
lel6 szinten végzett amputatio lehetetlenné
teheti a protézis hasznalatat, illetve el6for-
dulhat, hogy a beteg nem tudja, vagy nem
akarja megfelel6en hasznalni a mtivégtagot.
A nyirokoedema szovédmeényei a fert6zések,
elsGsorban az erysipelas, a nyirokcsorgas és
az erek kompresszigja. Kronikus irritacio
miatt laphamrak is kialakulhat a csonkon.
Fontos tényezd még a beteg szocialis helyze-
te a sebkezelés higiénidja és a segédeszkozok
megléte szempontjabol, hiszen a beteget ott-
honaban kezelhetd allapotban emittaljak, a
sebkezelést a betegre, a betanitott hozzatar-
tozoéra, vagy a hazi apolasra bizva. (Szitkay
et al, 2007)

Id6skort, amputation Aatesett beteg ese-
tében az alapbetegségek mellett tobb, re-
habilitaciét nehezité tényezét is figyelem-
be kell venni. Ilyen tényez$ az instabilitas
és az incontinentia. Az instabilitas kovet-
keztében elSforduld esések kovetkezmé-
nyel a csonktraumdk, amelyek 10-15%-a
re-amputatiohoz vezet az iutés okozta su-
lyos szovetkarosodas miatt. A reamputaltak
mortalitdsa sokkal nagyobb, mint a primer
csonkolasos beavatkozasoké. Szamolni kell
még a cukorbetegség szemszovédményeivel,
ami ugyvancsak a kozlekedSképességet nehe-
ziti. A csokkent, vagy elégtelen vesemiikodés
kovetkeztében valtozé csonk-korfogat mi-
végtag-ellatasi nehézséget eredményezhet.
A cukorbetegség miatt csonkoltak varhato
¢lettartama nem tér el az érsztikilet kovet-
keztében amputaltakétol. A diabetes szovad-
ményei jol bedllitott szénhidrat-anyagcseré-
vel, megfelel§ fizikai aktivitassal, az orvosi
javaslatok betartasdval és némi szerencsével
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kerulhetdk el. A betegek kb. egyotode vesziti
el mindkét als6 végtagjat, emellett negyed-
részuknél jelenik meg az érbetegség egyéb
kovetkezménye, az agyi torténés vagy sziv-
izomelhalds. Nehezits tényezdk még az érin-
tett populécio6 szocidlis problémai és az anya-
gi biztonsag hianya. (Till & Forrai, 2013)

A Somogy megye északi részén talalhato
Siofok varossa avatasaval egy idében 1968-
ban kezdte meg miikodését Siofok Varos
Korhaz-RendelSintézete. (Varga, 1994) A
Siofoki Korhaz-Rendeldintézet napjainkban
54 telepulés 81264 lakosa mellett a turis-
tak és idényjellegi munkavallalok egészség-
ugyi ellatasat végzi. A Sebészeti Osztaly II-
es progresszivitasi szinten mikodik. A vég-
tagokat érint6 érbetegségekkel rendelkezd,
illetve diabeteses lab szindromaban szenve-
dS egvének visszatérd betegei osztalyunk-
nak, kezelésuk altalaban hosszadalmasabb,
mint egyéb sebészeti beavatkozasok esetén.
Osztalyos tapasztalat szerint az elsg, kevésbé
radikalis szinti amputatiot kovetSen gyak-
ran térnek vissza a betegek sebgyogyulasi
zavar, gyulladas, fajdalom, sepsis miatt. Az
als6 végtagi csonkoldsos beavatkozasanak
szamos fizikai, pszichés, szocidlis és tarsa-
dalmi kovetkezménye van: mozgékonysag
csokkenése, szokdsos tevékenységek végzé-
sének nehezitettsége, csokkent funkcionéalis
kapacitas, lelki megrazkodtatas, munkabol
valo kiesés.

A tarsbetegségekkel Osszefiiggésben fenn-
all tovabbi morbiditasi és mortalitasi koc-
kazat. Amennyiben amputatio utan szo-
védmény alakul ki, ezek a kovetkezmé-
nyek halmozoédhatnak, sulyosbodhatnak.
Megjelenik, illetve fokozodik a fajdalom. A
szovédmeény jellegétdl fliggSen sziikség lehet
koltséges sebkezel§ szerekre, illetve wjabb
mutéti beavatkozasra. Hosszabbodik az apo-
lasi idg, illetve magasabb szintG amputatio
esetén a munkabol val6 végleges kiesés aktu-
alizalodhat. A kérhazban eltoltott hetek, ho-
napok alatt kozvetlenebb kapcsolat, szoros
kotddés alakul ki a személyzet és a betegek
kozott.

Ebbdl adéddan valt ez a teriilet személyes
érdeklédésem célpontjava. A felsorolt ténye-
zG0k miatt fontosnak tartom az alsé végtagot
érinté nem traumatologiai eredet csonkola-
sos beavatkozasokon atesett egyéneket érin-

té szovédmények gyakorisaganak vizsgala-
tat, és a gyogyulast negativ iranyba tereld
tényezdk felkutatasat.

A vizsgalat célja

Kutatasom céljaként tiztem ki annak
vizsgalatat, hogy az intézmény Sebészeti
osztalyan kezelt alsé végtagi érbetegséggel
és/vagy diabeteses 1ab szindromaval kezelt
egvének esetében a primer amputatiot mi-
lyen ardnyban koveti szovédmény, illetve
Ujabb csonkolasos beavatkozas és az egyé-
nek milyen gydgyulasi esélyekkel rendelkez-
nek. Feltarni tovabba, hogy milyen ténye-
z6k befolyésoljak karosan a gyogyulas fo-
lyamatat (karos szenvedélyek, tarsbetegsé-
gek, postoperativ iddszak utani gondozas,
szocidlis koriulmények).

Az alabbi hipotézisek vizsgalatat tztem
ki célul:
= Feltételezem, hogy a mintdban a primer

amputatiok utani szovédmények el6for-

dulédsa 50% feletti.

= Feltételezem, hogy a minta azon tagja-
inak korében, akik a primer amputatio
postoperativ iddszakat kovetSen ottho-
nukba tavoznak, gyakrabban fordul el6
reamputatio, mint azok korében, akik in-
tézményi gondozasban részestilnek.

= Feltételezem, hogy a mintdban szerepld
azon egyének kozil, akik esetében egynél
tobb amputatio tortént, a tobbség nem jar
rendszeresen — a tarsbetegségekkel kap-
csolatos — szakorvosi kontrollra.

Anyag és modszer

A mintavétel modja nem valdszintiségi,
szakértsi mintavétel. A mintdba torténd be-
valasztas a Siofoki Korhaz-RendelGintézet
Sebészeti osztalyan 2012. janudr és 2013.
szeptember Kkozott als6 végtagi érbeteg-
ség, illetve diabeteses 1ab szindréoma okozta
amputation atesett betegek korébdl tortént.
A vizsgalt idészakban 100 f6 beteg esetében
keriilt sor amputatiora. Igy a mintat ezen
betegek csoportja jelentette. Az adatok gyj-
tését dokumentacidelemzéssel, az elérhets
adatok felhasznalasaval végeztem. Az adat-
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gyijtés a betegek személyes adatainak fel-
hasznélasa nélkiil a Medsolution informati-
kai rendszer &ltal tarolt elektronikus beteg-
dokumentaciobol sajat szerkesztést kérdsiv
alapjan tortént.

A statisztikai elemzéshez SPSS Statistics
22.0 szoftvert hasznaltam. Statisztikai mod-
szerként egyvaltozos elemzést és kereszttab-
la-elemzést alkalmaztam. Khi-négyzet pro-
bat végeztem annak érdekében, hogy a val-
tozok kapcsolatdnak erdsségét felmérjem.
A szamitasnal P<0,05 szignifikancia szintet
vettem figyelembe.

Eredmények
A minta jellemzdi

A minta 84%-a az 51-80 éves korosztaly-
hoz tartozik. A vizsgalt populacioé 77%-a fér-
fi, 58%-a ¢l hazassagban vagy élettarsi kap-
csolatban és 59% faluban lakik.

A minta dohany, alkohol, illetve kavéfo-
gyasztasi szokasait az I. tabldazat szemlélte-
ti. A vizsgalt személyek koziil 66 szenved di-
abetes mellitusban, ebbdl 88% kezelt gyogy-
szeresen, 11% tart diétat és 28% jar rendsze-
resen diabetolodgiai kontrollra. 89 f6 rendel-
kezik sziv és érrendszeri megbetegedéssel,
ebbdl 86% szed rendszeresen gyogyszert a
betegség kezelésére és 14% jar rendszeresen
szakorvosi kontrollra.

I. tablazat: A minta Osszetétele az
egyénekre jellemzd karos szenvedély
alapjan (N=100)

Karos szenve- Igen Nem
délyek
Dohanyzas 49% 51%
Alkohol 35% 65%
Koffein 51% 49%

A primer amputatio és osszefiiggései

A vizsgalt személyek tobb mint fele
(55%) egyszer esett at also végtagot érin-
t6 amputation. A minta 94%-an harom-
szor, vagy anndl kevesebbszer végeztek
ilyen mutétet. 1%-ban fordult el6 kimagaslo
eredmény, ami 9 operdciot jelent. A primer
amputatiora a minta egyharmadaban (33%)

51 és 60 év kozott kerult sor. Alig kevesebb
az arany a 61-70 éves korosztalyban (29%).
3%-ban 40 évesen, vagy az elStt fordult el
az elsé csonkoldsos muitét. A leggyakrabban
vdlasztott primer amputatio a labujj szint-
jében végzett csonkolas (60%). Figyelemre
méltoé eredmény, hogy 35%-ban mar a pri-
mer operacional comb szintli amputatio je-
lentett megoldast.

A dohanyzas és a primer amputatio idején
betoltott életkor kozott szignifikans Ossze-
fliggés mutatkozott. (P<0,012) A dohanyo-
sok legnagyobb része 51 és 60 év kozott esik
at a primer amputation. A nem dohanyosok
korében a primer amputatio a legtobb eset-
ben a 71 és 80 év kozott torténik.

A cukorbetegség és a primer amputatio
szintje kozott szignifikans 0sszefliggésre de-
rilt fény. (P<0,017) Primeren labujj magas-
sagban amputalt személyek korében tobb
mint haromszor annyi a cukorbeteg (46 £6),
mint a nem cukorbeteg (14 f6). Comb szin-
td primer amputatio esetében csaknem meg-
egvezik a diabeteses (17 f6) és nem diabete-
ses populacio aranya (18 f6).

A primer amputatiot kovetd szovod-
meény ¢és osszefiiggései

A primer amputatio utan valamivel tobb,
mint az esetek felében (52%) alakult ki szo-
védmény. Ebbdl 3%-ban érte trauma a cson-
kolt végtagot. Tehat az elsS hipotézis — mely
szerint a mintdban a primer amputatiok
utani szovédmények el6fordulasa 50% felet-
ti - igazoltnak tekinthetd.

Az els@ also végtagi csonkold mtitét utan ki-
alakul6 szovédmény és a lakohely kozott szig-
nifikdns 0sszefliggés mutatkozott. (P<0,030)
A szovédmény altal érintett csoportban tobb a
faluban ¢€l6 (36 f6). A varosban élGk csoport-
jaban kisebb a szovédményben érintettek ara-
nya (16 f6), mint azoké, akiket nem érint szo-
védmény (25 £6). A szovédményben érintett
csoportban nagyobb a cukorbeteg egyének
aranya, mint a szovédményben nem érintett
csoportban. Az 0Osszefiiggés szignifikdnsnak
bizonyult. (P<0,016) (1. abra)

A primer mutét utani szovédmény és az
amputatio szintje kozott szignifikdns 0sz-
szefiiggésre dertilt fény. (P<0,002) A sz0-
védményben érintett populacié6 nagy része
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1. dbra: A primer amputatio utan kialakult
szovédmény és a cukorbetegség Osszefiiggése

(N=100)
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(67%-a) labujj szintd mitéten esett at, mig a
szovédményben nem érintettek legnagyobb
része (71%-a) comb amputation.

A primer operdcié utan 34%-ban végeztek
reamputatiot a kialakult szovédmények ko-
vetkeztében. A reamputatio és a lakohely ko-
zott szignifikans Osszefliggés mutatkozott.
(P<0,034) A primer csonkolds utan szovdéd-
mény miatt végzett reamputatioban érintett
személyek kozott nagyobb aranyban fordul
el faluban é16 (74%).

A reamputatio és a primer mitét szintje
kozott statisztikailag szignifikans Osszeflig-
gésre dertilt fény. (P<0,002) Labujj szintd
amputatio utdn az esetek csaknem felében
(47%) volt sziikség reoperaciora. Comb szin-
td mtét utan ez az arany joéval kisebb (11%).

A masodik hipotézissel azt feltételeztem,
hogy a minta azon tagjainak korében, akik
a primer amputatio postoperativ iddszakat
kovetden otthonukba tavoznak, gyakrabban
fordul el6 reamputatio, mint azok korében,
akik intézményi gondozasban részestilnek. A
reamputatios arany hasonléan alakul mind-
két esetben. (II. tablazat) Statisztikai proba
elvégzésével a valtozok kozott nem igazolo-
dott szignifikdns Osszefliggés. (P<0,188)

A minta 45%-4andl sziikséges volt maso-
dik amputatio elvégzése primer csonkolas
utani szovédmény, késébb kitjulé labfolya-
mat, vagy a masik végtag érintettsége miatt.
Masodik esetben a leggyakrabban valasztott
miitéti magassag a comb szinti amputatio
(az érintettek 40%-a).

Az amputatiot kovets gondozas és 0sz-
szefiiggései

Az amputatio utan az egyének a sebésze-
ti osztalyon toltik a postoperativ idészakot.

I1. tablazat A reamputatio és a primer
amputatio utani gondozas helyszinének
kapcsolata (N=100)

. Végeztek . 20 (32,8%)
Otthoni reamputatiot 61 (100%)
Z Z °
gondozds  |Nem vegez.tek 41 (67,2%)
reamputatiot
Végeztek

PR - 14 (35,9%)
Intézményi |[reamputatiot

gondozds  |Nem végeztek
reamputatiot

39 (100%)
25 (64,1%)

Amennyiben az 4ltalanos allapotuk és a seb
gyogyulasa megfeleld, altalaban otthonukba
tdvoznak, ahonnan az orvos &ltal meghata-
rozott idékozonként a sebészeti szakrende-
lésre jarnak vissza kontrollra. Lehetdség van
az orszag rehabilitacios intézeteiben utdke-
zelést igénybe venni, amelyre az eredmé-
nyek tiikrében ritka esetben kertil sor. Ha a
beteg sebészeti osztalyos ellatasra nem szo-
rul, azonban &ltalanos allapota, vagy szoci-
alis korulményei ugy indokoljak, intézmé-
nyunk Krénikus apolasi osztalydra kerulhet,
vagy megszervezik szocidlis otthonban val6
elhelyezését. A beteg eldrehaladott, septicus
allapota, tarsbetegségeinek kezeletlen volta
indokolhat belgyogvaszati, illetve intenziv
osztalyos kezelést is. (III. tablazat)

III. tablazat: A primer amputatio utani
gondozas helyszine (N=100)

A primer amputaci6é postoperativ idészakanak letelte
utan hol kezelték/gondoztak?

Korhazban, sebészeti osztalyon 21
Koérhazban, krénikus osztalyon 5
Rehabilitaciés osztalyon, intézményben 3
Otthon 61
Szocialis intézményben 4
Egyéb korhazi osztalyon (belgyogyaszat, 6
intenziv)

Osszesen 100

Az amputatiok szadmat Osszevetettem a
cukorbetegséggel (P<0,768) és a sziv- és ér-
rendszeri betegséggel (P<0,353) kapcsola-
tos szakorvosi kontrollon val6é rendszeres
megjelenéssel is. Szignifikdns Osszefiliggésre
egyik esetben sem dertilt fény. Tehat a har-
madik hipotézis nem igazolodott.

A zardjelentésbdl, illetve a késébbi sebé-
szeti szakrendelésen vezetett in. ambulans
laprol gytjtottem adatokat arra vonatkozo-
an, hogy az egyéneket a késébbi otthoni tar-
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tozkodas esetén ki segitette a sebgondozas-
ban. A minta 40%-a visszajart az orvos altal
eléirt kontrollokra, alig kevesebben vannak
azok, akik nem otthonukban tartézkodtak,
hanem korhazban, vagy rehabilitacios il-
letve szocidlis intézményben (39%). Az ott-
hontartézkodok 14%-at hozzatartozojuk,
vagy mas laikus személy segitette. Nem vett
igénybe semmilyen segitséget a populacio
4%-a. Otthondapolasi szolgalat csak a vizs-
galt személyek 2%-at gondozta.

A vizsgalt személyek jelen &llapota az
adatgytjtés idején az elektronikus beteg-
dokumentaciéban rogzitett utolsé infor-
maci6é alapjan kerult meghatdarozasra. A
minta egyharmada meggyogyult az utol-
sO miitét utan. Ebbe a kategodridba sorol-
tam, akit a sebész a sebészeti szakrendelé-
sen torténd kontroll vizsgalaton vezetett
ambulans kezelSlapon gyogyultnak irt le,
illetve a csonkot protézis viselésére alkal-
masnak nyilvanitotta. A minta 26%-a el-
hunyt az amputatiot kovetden. Nem ismert
azoknak a személyeknek az &llapota, akik
az intézménybdl valé tavozas utan nem je-
lentek meg kontroll vizsgalaton, illetve mas
problémaval sem jelentkeztek a koérhazban
(17%). Bizonyos esetekben az amputatio
utan kialakult szovédményeket konzervativ
modon kezelik, 6k képezik a minta 14%-at.
7%-ban az egyik végtag amputatioja, illetve
gyogyuldsa utan a masik végtagon is meg-
jelentek a diabetes 1ab és/vagy periférias ér-
betegség okozta elvaltozasok. A minta 3%-a
az adatgytjtés idején esett at csonkolasos
beavatkozason, és a sebészeti osztalyon tolti
a postoperativ apoléasi idét.

Megbeszélés

A minta legnagyobb része, 34%-a 61-70
éves korcsoportba tartozik. 77%-ban képvi-
selteti magat a férfi nem. Egy, az Amerikai
Egyesiilt Allamokban késziilt 20 éves kuta-
tas eredményeként azt kaptak, hogy a vizs-
gélt idészakra folyamatosan jellemzd volt,
hogy a 75 év felettieknél nagyobb a nem tra-
umas eredetti amputatiok szama, mint a fi-
atalabb korosztalyban, illetve gyakoribb a
férfiak, mint a nék korében. (Li et al, 2012)

A minta 66%-a cukorbeteg, tehat a vizs-

galt idészakban amputaltak 66%-a cukorbe-
teg. Az arany hasonldéan alakul egy 2000-
ben megjelent cikk 4&ltal kozolt adathoz,
amely szerint a nem traumas eredet(i végtag
amputatiok 60-70%-a diabetes okozta elval-
tozdas miatt torténik. (Apelqvist et al, 2000)

A minta 49%-a dohanyzik. Egy magyar
tanulmany szerint a dohanyzok esetében
a periférids verGérbetegség kialakulasanak
kockazata 2-6-szoros a nem dohanyzok-
hoz képest. Claudicatio intermittens 3-7-
szer nagyobb eséllyel alakul ki dohanyos
embernél, mint nem dohdnyzoéndl. Az A&l-
talam vizsgalt minta 89% szenved sziv- és
érrendszeri megbetegedésben. A hazai cikk
a hypertoniat és a vele gyakran tarsuld
dyslipidaemiat is kockazati tényezdként em-
liti a periférids verGérbetegség kialakulasa-
ban. A hypertonia 2,5-4-szeresére noveli az
emlitett korkép kialakuldsanak esélyét, illet-
ve az 0sszkoleszterin szint 1 mmol/1-rel tor-
ténd emelkedése 20-40%-kal emeli a kocka-
zatot. (Jarai, 2009)

A mintdban a primer amputatio szint-
je a kovetkezdképpen alakult: 60% labujj,
3% elsSlab, 2% labszar, 35% comb. 52%-ban
alakult ki szovédmény, 26%-ban az érin-
tett személy elhunyt. Az Orszagos Orvosi
Rehabilitacios Intézetben 1 éves periddus
alatt 285 als6 végtag amputatio tortént. Az
amputatiok szintje a kovetkezd volt: 22,5%
labujj, 1ab, boka, 55% labszar, 20% comb
és 2,5% csipd exarticulatio. Szovédmény
10-15%-ban alakult ki, a mortalitas 2,4%.
(Szabo, 2012)

Az 4altalam vizsgalt személyek csonkolt
végtagjat 3%-ban érte trauma. Egy 2008-as
hazai kutatasban a felmérésben szerepls 208
amputalt beteg 7,7%-at érintette csonktrau-
ma. (Till & Lippai, 2008)

A primer amputatiot kovetden 34%-ban
volt sziikség reamputatio végzésére. Egy
2012-ben a Diabetic Foot & Ankle altal ko-
zolt tanulményban vizsgalt 435 amputatio
19,8%-4t érintette reamputatio. (Borkosky &
Roukis, 2012)

Kovetkeztetések

A vizsgalat soran kapott eredmények altal
sikertlt ravilagitani, hogy az osztalyunkon
als6 végtagi érbetegséggel és/vagy diabete-
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ses 1ab szindromaval kezelt egyének eseté-
ben a primer amputatiot az adott iddszak-
ban milyen aranyban kovette szovédmény,
illetve Gjabb csonkoldsos beavatkozas és az
egyének milyen ardnyban gydgyultak meg.
Fény derilt tovabba arra, hogy egyes ténye-
z6k (karos szenvedélyek, tarsbetegségek,
postoperativ id6szak utani gondozas, szocia-
lis és demografiai jellemzgk) befolyasoltak-e
statisztikailag kimutathaté moédon a gyogy-
ulas folyamatat.

A dohanyosok legnagyobb része 51 és 60
év kozott esik 4t a primer amputation. A nem
dohanyosok korében a primer amputatio a
legtobb esetben a 71 és 80 év kozott torténik.
A mintdban tehat a dohdnyos személyek
akar 20 évvel kordbban ateshettek a primer
amputation, szemben a nem dohanyzoékkal.

A primer amputatiot kovetd szovédmény
és a reamputatio végzése is nagyobb arany-
ban ¢érintette a faluban ¢él6 személyeket.
Feltételezhets, hogy a faluban €16k nehezeb-
ben jutnak egészségligyi ellatashoz a tavol-
sag, kozlekedési lehetdségek hianyossagai
miatt. A mtét utdni gondozas megvalosu-
lasa is akadalyokba titkozhet.

A szovédmeényben érintett csoportban na-
gyobb a cukorbeteg egyének aranya (40%),
mint a szovédményben nem érintett cso-
portban (26%). Tehat a cukorbetegeknél na-
gyobb eséllyel alakult ki sebgyogyulasi szo-
védmény.

A minta 61%-a a postoperativ iddszak
utan otthonaba tavozott. 40% a sebészeti
szakrendelésre jart vissza rendszeresen seb-
gondozasra. 14%-ban hozzatartozo, vagy
egvéb laikus segitett a sebgondozasban.
Otthondpolasi szolgdlat segitségét csak 2%
vette igénybe. Feltételezhetd, hogy az embe-
rek kevés informaciéval rendelkeznek az ott-
honapolasi szolgalatokat illetGen.

Az egyének Aaltal atélt amputatiok sza-
ma ¢s a tarsbetegségekkel kapcsolatos szak-
orvosi kontrollon vald rendszeres részvétel
kozott sem igazolddott statisztikailag szig-
nifikans kapcsolat. Azonban figyelemremél-
to, hogy a cukorbetegek 72%-a, és a sziv- és
érrendszeri betegséggel rendelkezSk 86%-a
nem jar rendszeresen szakorvosi kontroll-
ra. Feltételezhetd, hogy aki kontrollra nem
jar, az a gyogyszerszedésre, diétara, rend-
szeres vizsgalatokra, bérapolasra sem tigyel

kell6 gondossaggal. igy a kronikus labsebek
kialakulasanak, a mar kialakult elvaltoza-
sok rosszabbodasanak és a mtitéti tertiletek
feltilfert6z6désének, szovédmény kialaku-
lasanak kockdzata novekszik. Reamputatio
végzésére a minta 34%-aban kerult sor. A
fennmaradé 18% (a szovédmény aranya
52%) esetében hosszadalmas, koltséges kon-
zervativ kezelés jelenthet allapotjavulast, il-
letve megoldast. Erre az idészakra az egyén
a munkabol kiesik, tarsadalmi és maganéle-
ti szerepeinek eleget tenni nem, vagy csak
részben képes.

Javaslatok

Az kutatédsi eredmények tikrében a ko-
vetkez$ intézkedéseket, javaslatokat fogal-
mazom meg: Megel6z6 célu tajékoztatas,
oktatas elsGsorban az alapellatas szintjén a
leginkabb érintett populacioban (40 év fe-
letti népesség, férfiak, cukorbetegek, sziv- és
érrendszeri betegek) a kovetkezd témakban:
dohanyzas és tilzott alkoholfogyasztas koc-
kazata, szakorvosi kontrollon val6 rendsze-
res megjelenés fontossaga, elSirt gyogysze-
rek szedése és rendszeres feliilvizsgalata, el6-
irt diéta tartasa, labhigiéné technik4ja, fon-
tossaga. Tajékoztatas és szlirés a diabetes és/
vagy periférias érbetegség okozta labelvalto-
zassal rendelkezd populacidban a szakellatas
(jaro- és fekvibeteg) szintjén a kordbban fel-
sorolt témakban, valamint a szakszerd ko-
téscsere, polya, segédeszkozok, protézisek
hasznalatanak megtanitasa az érintett sze-
mélynek, illetve hozzatartozonak. Az isme-
retek felfrissitése a kontrollok alkalméaval.
Az érintett populécié dpolasaban, gondoza-
saban, rehabilitacigjaban résztvevd szakem-
berek rendszeres tovabbképzése a naprakész
tudas, szakszert ismeretek birtoklasa célja-
bol. A szakemberek egyuttmikodésének ki-
alakitasa, fenntartasa, erGsitése a hatékony
gyogyitd, apolé munka elérése érdekében.
Tovabbi felmérések végzése a falvakban €l
populédcié korében az egészségligyi ellatas
elérhetdségének, mindségének és a lakossag
egészségi allapotanak, egészségmagatarta-
sanak feltérképezése céljabol. Célzott intéz-
kedések megtervezése az ellatottsaguk javi-
tasa, lehetdségeik novelése érdekében.
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Koszonetnyilvanitas nak a Siofoki Kérhaz-RendelGintézet orvos-
igazgatojanak, hogy engedélyezte a kuta-
Eztton szeretnék koszonetet monda- tas intézményinkben torténd elvégzését.
ni témavezetdmnek, Raskovicsné Dr. Cser- Végil, de nem utolsé sorban halaval tar-
nus Mariannak, aki szamos hasznos tozom a csaladomnak, akik a kutatasom
tanacsaval tamogatta a kutatdsomat. soran tamogattak, és munkamhoz nyugal-

Szeretném megkoszonni Dr. Nagy Gabor- mat biztositottak.
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Egészsegligyi Szakdolgozok Elso Alapellatasi Konferenciaja

cimmel a Magyar Egészségiigyi Szakdolgozoi Kamara és a Szegedi Tudomanyegyetem AOK
Szent-Gyorgyi Albert Klinikai Kozpont 2015. majus 22-23-an, Szegeden elsé
alkalommal, hagyomanyteremtd céllal szervez tudomanyos konferenciat az alapellatas
tertiletén alkalmazott egészségligyi szakdolgozok szamara.

Absztrakt bekiildési hataridG: 2014. december 20.

A jelentkezés részleteirdl szol6 informaciok miatt kérjiik, kovesse figyelemmel a Magyar
Egészségligyi Szakdolgoz6i Kamara honlapjan (www.meszk.hu) az Eseménynaptart.
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Sérult gyermek a csaladban

MORICZ Laszléné

Osszefoglalas

A vizsgalat célja: Egy fogyatékos gyermek érkezése a csalddba nem tartozik igazdn a legoromtelibb események kozé.
Megvaltozik, dtalakul a csaldd élete, kiilonbozd akaddlyokkal, problémadkkal taldljak szembe magukat. A fogyatékos gyerme-
keket neveld sziilok hdtrdanyos helyzetbe keriilnek anyagilag, tdrsadalmilag. Folyamatosan szembesiilnek strukturdlis, rend-
szerszintii problémédkkal, az esetleges kirekesztettséggel. A szerzd ezeket a rendszerszintii problémdkat vizsgalja.

Vizsgalati modszer és minta: Az esettanulmadny egy Mucopolyssacharidosisban szenvedd lednyrol, és csalddjarol késziilt.
A leir jellegii esetfeldolgozds megfigyelésen, adatfeldolgozdson, és az édesanydval tortént elbeszélgetésen alapul.
Eredmények: E konkrét eset arra jo, hogy elemzésével bemutathatok azok a strukturdlis, rendszerszintii problémadk, amelyek
nagyrészt ldtensek, vagy nem kapnak kell6 hangstilyt, hiszen tobbnyire csak az érintett sziilék szembesiilnek veliik, ezaltal
megoldatlanok maradnak. Az érintett csalddok esetében azonban nagyfoku valtozdsokat okoznak, mely kihat a csaldd to-
vdbbi életére.

Kovetkeztetések: A problémédra megoldads lehet az oktatds szakositdsa, a védondi korzetek teriileti feliilvizsgdlata, a segiték
kiégésének a megeldzése, megfeleld tréningekkel, illetve azon problémaék esetében, ahol csak egy megoldds létezne, akkor az
idevago torvény modositdsdval.

Kulcesszavak: fogyatékossdg, hdtrdanyos helyzet, kirekesztettség, Mucopolycassharidosis

Disabled children in the family
Ldszléné MORICZ

Summary

Aim of the study: The arrival of a disabled child at the family is not a happy event at all. The whole life of the family would
change and they must face lots of difficulties and impediments. Parents of disabled children become underprivileged financially
and socially. They must continuously deal with the structural problems of the social system and the probability of out casting
process which are the objects of this study.

Sample and methods: Present case study is about a girl suffering from Mucopalysaccharidosis disease and her family. This
descriptive study is based on observations, data collecting and analyzing and interviews with the mother.

Results: This case is a perfect example to show the structural problems of the social system, which can be latent or not having
received the necessary emphasis as most of the time only the parents concerned can see them so they remain unsolved. At the
same time it causes great permanent changes having considerable effects on the life of the family.

Conclusions: Solutions to the above mentioned problem can be the specialization of the education, the inspection of the
nursing districts’ boundaries, the prevention of burning out syndrome of the helpers with proper trainings or if necessary,
where there would be only one possible solution, the modification of the legislation.

Keywords: disability, disadvantage, exclusion, Mucopolysaccharidosis

Erkezett: 2014. szeptember 2. Elfogadva: 2014. oktober 16.

Bevezetés az emberek jelentSs része kornyezeti vagy

sajat életvezetése altal kivaltott &rtalmak ko-
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egyre nagyobb része latja be, hogy 6 maga
személyesen is érintetté valhat. Nem csupan
ugy véli, hogy vannak olyanok, akik nem
voltak ,szerencsések” és igymond ,nyomo-
rékka” valtak. Teljesen érthets, hogy egy
oregedd tarsadalomban, marpedig hazank
kilonosen az, az emberek egyre nagyobb
hanyada valik fogyatékossa, ¢és tudjuk,
hogy a fogvatékossagok tulnyomo hanyada
az aktiv kor végén alakulnak ki. Ez egyrészt
azért fontos, mert az OECD véleménye sze-
rint a jelenlegi (foglalkoztatasi, tarsadalmi)
tendencidk véltozatlansdga mellett az aktiv,
idésebb munkavallalok (50-64 évesek) ara-
nyat a mostani 38%-r6l meg kellene dup-
lazni (pontosabban: 70%-ra emelni) a tarsa-
dalmi rendszerek fenntarthat6sidga érdeké-
ben a kovetkezd néhany évtizedben. Ennek
atgondolasa azért is stirgetd, mert az OECD
(Organisation for Economic Co-operation
and Development) orszdgaiban a GDP no-
vekedés/ £f6/év 2000 és 2030 kozott csupan
1,7% lesz. Ez a 1970 és 2000 kozotti mért
atlagos novekedésnek csak kozel a 30 %-a.
(http://www .polgariszemle.hu/? view=v_
article&ID=207; 2014.07.21,9,30)

A WHO (World Health Organization) fel-
mérése szerint vildgszerte a gyermekpopu-
laci6 10-20 szazaléka él kiilonféle fogyaté-
kossagokkal. Magyarorszagon a KSH adatai
szerint kozel 457 ezer fogyatékos ember él,
ami a teljes népesség 4,6 szazaléka. (http://
www .ksh.hu/nepszamlalas/tablak)

A Kézenfogva Alapitvany 2003-as felmé-
rése szerint kozuliik 12 ezren sulyosan, hal-
mozottan fogyatékosak, akiknek harmada
- azaz négyezren - 18 év alattiak. (http://
kezemfogva.blog.hu/page/2) A statisztikai
adatok alapjan évente nagyjabol 200 sulyo-
san, halmozottan fogyatékos gyermek szii-
letik hazankban. Ez kortulbelil ugyanany-
nyi csaladot jelent, hiszen szerencsére igen
ritka, hogy egy csaladban tobb fogyatékos
gyermek szulessen. Természetesen nem csak
nagy altalanossdgban mérték fel a helyzetet,
hanem a kiilonbozéfajta fogyatékossdgokra
lebontva is. Eszerint pedig a kovetkezSképpen
alakult a kép 2011-ben Magyarorszagon:
mozgassériiltek: 43,6%, latassériiltek 14,4%,
értelmi fogyatékosok 9,3%, nagyothalloké
7,7%, siketek 1,5%, beszédhibasok 1,3%, és
egvéb sérilt vagy halmozottan hatranyos

helyzettiek 21,6%. (http://kezemfogva.blog.
hu/page/2)

Elméleti hattér

De mit is jelent az a sz, hogy fogyatékos-
sag? Fogalmi meghatarozasat két kilonbo-
z8 szemszogbdl kozelithetjik meg. Az egyik
megkozelitési moéd orvosi szemszogbdl: (el-
terjedtebb, és az egyénbdl indul ki) valamely
testi vagy mentdlis képesség kdarosodasa,
amellyel masok egy elfogadott norma sze-
rinti mértékben rendelkeznek. A masik meg-
kozelitési mod a szocialis megkozelitésbdl, a
tarsadalmi kozosségbdl indul ki, a képesség
karosodasa onmagaban nem szamit karoso-
dasnak, akkor valik azza, ha a tarsadalom-
ban ez hatranyt jelent.

Ezekhez a meghatarozasokhoz mar csak
annyit kellene talan hozzaftizni, hogy a fo-
gvatékossag nem zarja ki az egészséget, hi-
szen nem betegség, hanem egy allapot. A
fogyatékos szo jelentésének meghatarozasa
mindig az adott tarsadalom ember eszmé-
nyével vald Osszehasonlitasban lehetséges,
éppen ezért soha nem lehet Orok, mindig
valtoz6. Az a csalad azonban, amely fogya-
tékos, sérilt gyvermeket nevel, egy id6 utan
mar nem a gyermek tényleges fogyatékos-
sagatol szenved, hanem attél az attitidtdl,
mellyel a tarsadalom viseltetik a fogyatékos-
saggal, és fogyatékosokkal szemben. Vannak
olyan szuldk, akik nem tudnak mit kezdeni
a hirrel, amikor megtudjak, hogy gverme-
kik sértilten sziletett, és annyira megijed-
nek, hogy ez mit is jelent, milyen lesz az
életiik, mit sz0l majd a csalad, hogyan rea-
galnak az ismerdsok, hogy egyszerten haza
sem viszik a gyermekiiket a korhazbol. Ez a
dontés mar meg is pecsételi a pici sorsat, hi-
szen egy sériilt, fogvatékos gyermeket senki
sem akar majd orokbe fogadni, tehat intézeti
elhelyezésbe keriil. Minden valdszin(ség sze-
rint itt fog felnétté valni, megfosztva minden
oromtdl, amit a csalad adhat, amiben része-
stilhetne, ha lennének sztilei. Nem kap anyai
szeretet, nem lesz elStte anya, apa modell,
nem fog senkihez sem kotddni, hiszen gon-
dozdi, neveldi valtakoznak, lehet, hogy 6 is
mas, mas otthonokba kertil, vagy tarsai cse-
rélédnek kortlotte. A szerencsésebb gyereke-
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ket hazaviszik a korhazbdl, és szeretd csaladi
kornyezetben nének fel, igaz igy is teljesen
megvaltozik, felborul a csaldd megszokott
¢élete, ugvanis a csalad életritmusa altalaban
a sérilt gyermekhez alkalmazkodik.

A fogyatékos, sériilt gyermek gondoza-
sa, ellatasa sokkal tobb gondot, energiat,
figyelmet igényel a csalad tagjaitol. Ez oly-
kor érzelmileg kozelebb hozza a csaladtag-
jait egymashoz, hiszen erdsitik egymast, ta-
maszt adnak egymasnak, de bizony el6for-
dul, hogy végképp nem tudjik feldolgozni
az adott helyzetet, és egymast okolva elta-
volodnak egymastol, esetleg elvalnak a szu-
16k. Sok esetben a szuldék nem tudnak ki-
kapcsolédni, kimozdulni, nincs lehetdséglik
szorakozni, lassan elmaradnak a baratok, és
megkezdddik az elszigetel6dés. Ez azt ered-
ményezi, hogy még jobban magukra marad-
nak problémajukkal. Az édesanyanak majd-
nem minden esetben fel kell adnia munkahe-
lyét, hogy otthon tudja nevelni fogyatékos
gyermekét, s ez anyagi nehézségeket okoz a
csalad életében. Ha mar sérult gvermek szii-
letik, akkor meg kell tanulni elfogadni, mert
csak az elfogadds utan lehet az adott élet-
helyzetet megfelelGen kezelni, és feldolgozni.
A tapasztalatok azt mutatjak, hogy a meg-
nyugvas alapja az elfogadas.

A témaban a kutatasok azt igazoltak,
hogy a szuldSk lelkében majdnem ugyanazok
a folyamatok jatszoédnak le, mint amikor
elveszitik egyik hozzatartozojukat, és gya-
szoljak. Gydaszolja az almait, a meghitsult
terveit, a megvaltozott életét, és gydszolja
gyermekét, hiszen tudja mennyi megprobal-
tatassal kell megkiizdenie, szembe néznie.
Ahhoz, hogy egy sziil§ el tudja fogadni, a
megvaltoztathatatlant, végig kell mennie a
gvasz lépcs6fokain. Elizabeth Kubler — Ross
(1988) gyaszrol sz6l6 munkdja elengedhe-
tetlen a gyvasz szakaszainak ismertetésénél.
ElsG fazis az elutasitas, kezdeti sokk, elzar-
kozas szakasza. A sziil6kon az elsé fazisban,
a tagadds és elszigeteltség érzése uralkodik
el, s az dket ért trauma hatasara magukba
zarkoznak, nem fogadjak el a segit6 szandé-
kot, s6t bizonyos forméaban szégyenkeznek
is talan. Legszivesebben elbuijnanak gyerme-
kiikkel a kérdések, és kivancsiskodo tekinte-
tek eldl. Masodik fazis az érzelmek felszaka-

dasa. Ebben a fazisban, mint érzelem a harag
az uralkodo, és a harag mindig iranyul va-
laki ellen - vagy onmaga, vagy hazastarsa,
vagy az orvos, vagy a kornyezete ellen. Az
anya felteszi a mindenkori kérdéseket, mi-
ért pont az én gyermekemmel, miért pont
velem torténik mindez. A harmadik fazis az
alkudozas szakasza. Ez a szakasz a legval-
tozobb idétartamu szakasz, amikor a szii-
16 nyiltan, vagy titokban alkudozni proébal
a sorssal, vagy akar Istennel. Kiilonféle fo-
gadalmakat tesznek gyermekik Aallapota-
nak javulasaért cserébe, és mindent hajlan-
déak volnanak feldldozni a cél érdekében. A
tobbi csaladtagjuk, és az onmaguk életének
érdekei, céljai hattérbe szorulnak. A negye-
dik fazis a depresszi6 szakasza. Ebben a sza-
kaszban a szildnek teljesen érhetévé valik,
hogy minden proébalkozas hidba vald, akar
mit tesz, gvermeke allapotdban valtozas
nem fog torténni, és az aktiv kiizdés szép
lassan atvaltozik mély banattd, és depresz-
sziova. Gyermeke szeretete és gytilolete ko-
zott hullamzanak a szuldéi érzések, blintudat
kiséretében. Gondolatai sztinet nélkil cikaz-
nak, milyen lenne az élete, ha nem lenne a
gyvermeke beteg, ha esetleg intézetbe adna, a
feltétel nélkili szeretet mindig utat talal ma-
ganak, de az onfeldldozas miatti kesertiség
miatt, amely lehet, hogy tudatos, de lehet el-
fojtott is, és nem veszi észre a pillanat 6ro-
meit. Az 6todik fazisban az elfogadas jelenik
meg. Itt mar elcsitulnak a pillanatnyi érzel-
mek, a szuldk tisztan latjak helyzetiiket, s ez
a gyasz utols6 szakasza mar maga az elfo-
gadds. Tudni kell azonban, hogy mit is kell a
szilonek elfogadnia, és az elsé legfontosabb,
hogy gvermekét el tudja fogadni, olyannak,
amilyen, és a kovetkezd 1épésben gyermeke
fogyatékossaganak a tényét kell tudni elfo-
gadnia. (Kubler-Ross, E., 1988)

Mucopolysaccharidosis

A mucopolysaccharidézis nem egy egy-
séges korképet takar, hanem 6 kulon-
féle klinikai megjelenéssel jaré szindro-
mat. Akad azonban néhany tlinet, ame-
lyik mindegyikre igaz. Ez a betegség az un.
lizoszoémalis tarolasi betegségek csoportjaba
tartozik. Az egves korképekben kiilonbozd
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lizosz6malis enzimek mukodése hidnyzik,
de abban mind megegyezik - és innen kap-
ta nevét is a betegségcsoport - hogy az un.
mucopolysaccharidok (egymashoz kapcso-
16d6 cukormolekulak) lebontasa karosodik,
ami miatt kéros bomlastermékek halmozdd-
nak fel a sejtekben, ez vezet a tiinetekhez.
Mivel a mucopolysaccharidok a kotdszo-
vet alkotoi, kotdszovet pedig gyakorlatilag
test szerte, minden szerviinkben megtalalha-
to, ezért az egyes betegségekben is azt 1atjuk,
hogy szamos szervrendszer karosodik. A ka-
rosodas fokozatos, a beteg gverekek allapota
az évek soran folyamatosan, és sajnos cél-
zott kezelés hidnyaban egyelSre megallitha-
tatlanul romlik. A mucopolysaccharid6zisok
kozé tartozo betegségeket jelolhetik szam-
mal (MPS 1., II, stb.), elnevezhetik a rosz-
szul miikodd enzim alapjan (pl. iduronat-
2-szulfataz hidny), de mindegyikhez tarto-
zik egy ,szerz6i” név is, melyek sorrendben:
Hurler/Scheie, Hunter, Sanfilippo, Moriquio,
Maroteaux-Lamy és Sly. Van néhany olyan
tinet, ami mindegyik korképre igaz. A 1ép
és a mdj megnagyobbodésa altalaban jelen
van, de e mellett a sziv és az erek érintett-
sége, valamint a csontelvaltozasok is meg-
figyelhet6ek minden megjelenési forma-
ban, de az érintettség meértéke kulonbozd.
A betegség harmadik tipusa, a Sanfillipo
szindroma, melyet Emesénél diagnoszti-
zaltak szintén nem egy egvséges korkép. A
mucopolysacchariddk szdmos cukor mo-
lekula 0Osszekapcsolddasabol — keletkeznek.
Ezek a vegyiiletek a kotdszovetek felépitésé-
ben jatszanak fontos szerepet. Szervezetiink
folyamatosan atépiil, megujul, ezaltal a fe-
lesleges anyagok lebomlanak, és tavoznak
szervezetiinkbdl. A Sanfilippo betegségben
szenvedd gyermekek szervezetébdl hiany-
zik egy olyan enzim, amely az elhasznalo-
dott mucopolysaccharidakat, elsGsorban a
heparin szulfatot lebontja. Ennek kovetkez-
ménye képen visszamarad, lerakodik, és fo-
lvamatosan karositja a sejteket. A csecse-
mdk és kisdedek sokaig tlinetmentesek ma-
radnak, majd késébb a kor elére haladtaval
egyre tobb karosité mucopolysaccharida ra-
kodik le a sejtekben, és ennek kovetkeztében
megjelennek a tiinetek. A Sanfilippo betegség
hatterében egyeldre négy enzim hianyt azo-
nositott be az orvostudomany, mely szerint

Sanfilippo A, B, C, és D-t tudunk megkiilon-
boztetni.

MPSIII — A- ban a hidnyz6 enzim a he-
paran - szulfataze

MPSIII — B - ben a hidnyz6 enzim az alfa -
N- acetilglukozaminmidaze

MPSIII — C- ben a hidny enzim az acetil
— CoA - alfaglukozaminid acetiltranszferaze

MPSIII — D -ben a hidnyz6 enzim az N —
acetilglukozamin - 6 — szulfataze.”

A négy tipus kozott, csak minimdlis ki-
lonbség van, de a B tipusnal kis szamban
egészen envhe esetek is el6fordulnak.

(http://www.mpstarsasag.hu/cpg/
232946,/MPS-III----Sanfilippo-szindroma)

A vizsgalat célja

Kutatasom célja kideriteni, bemutatni, és
ravilagitani azokra a strukturdlis rendszer-
szintd problémadakra, melyekkel szembe ta-
laljak magukat a fogyatékos gvermeket ne-
vel§ szuldk. Ezek a problémdk lehetnek la-
tensek, vagy egyszerlen csak nem kapjak
meg a kell6 hangsulyt, s ez altal megoldatla-
nok maradnak. Feltételezem, hogy e problé-
mak csokkenthetdk, vagy teljesen megsziin-
tethet6vé valnanak, és a fogyatékos gyerme-
ket neveld sziildk életét ezen akadalyok nem
nehezitenék.

A vizsgalat modszere

Kutatasomat kvalitativ mddszer alkalma-
zasaval végeztem, esetelemzést alkalmazva,
mely leir¢6 jelleg. Adatgyijtési modszerként
megfigyelést, dokumentumelemzést, a szii-
16vel torténd elbeszélgetést, interjut alkal-
maztam. Modszervalasztasomat az indo-
kolja, hogy az 4altalam valasztott moddszer
segitségével konnyebben azonosithatok, és
megérthetSk a fogyatékkal ¢é16 gyermekeket
nevel§ szulSk problémdi, mint szamszer(
adatokkal. A leird, probléma feltaré jellegl
esettanulmany nem hipotézisek igazolasara
szolgdl, hanem a feltarassal késébbi kutata-
sok megalapozasat viszi véghez.

Esettanulmanyomban szeretnék bemutat-
ni egy Mucopolysaccharidosisban szenvedd
gyermeket, és csaladjat.
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Esetbemutatas

Sanfilippo szindroméban szenved Sz.
Emese, akirdl esettanulmanyomat készi-
tem. Emese 1995-ben sziletett. Szuleivel
Budapest kornyékén élt 13 éves koraig, ak-
kor sajnos olyan csaladi kortlmények ala-
kultak ki, hogy nem tudtak a tovabbiakban
leanyuk ellatasat, feltigyeletét a nap 24 6ra-
jaban megoldani, s ezért elkertilhetetlenné
valt a kislany intézeti elhelyezése 2008 ju-
niusdban.

Intézeti elhelyezésekor jol mozgd, hiper-
aktiv, szertelen, és kissé nehezen kezelhetd
jaro gyermek volt, de allapotromlasa kovet-
keztében mara a fekvosztaly lakdjava valt,
és teljes ellatasra szorul, taplalasa gyomor-
szondan keresztil torténik.

Emese tervezett gyermek volt, sztilei meg-
felel6 életkorban voltak a gyermekvallalas-
hoz. A kislany a 41. hétre sziletett 9/10 es
Apgarral. Szuletési sulya 3100gramm, test-
hossza 51cm volt, ami teljesen megfelel egy
érett Ujsziilott paramétereinek.

A terhesség nem volt zavartalan, iker-
terhességként indult, majd a 15.-16. héten
az édesanva elveszitette az egyik magza-
tat. Rosszul viselt terhesség volt, az anyu-
ka alland6 rosszullétekkel kiizdott, hanyas,
émelygés, melynek eredményeképpen 6-7
kg-ot fogyott az elsé trimeszterben. Késébb
a terhesség el6rehaladtdval panaszai meg-
szlintek. A szilés nehezen indult meg. A
magzatviz mennyisége rendkivil kevés volt
(oligohydramnion) ez a terhességek kozel
2%-andl jelentkezd tiinet, tehat igen ritka,
¢és szamos okai lehetnek. Ez esetben nem ta-
laltak semmi rendkivili, vagy eltéré okot az
anyukanal. Az Gril6 magzatviz szine zoldes
szind volt (mely utalhat arra, hogy a gyer-
mek magzati székletet (meconium) uritett,
aminek hatterében akar oxigénhidnyos alla-
pot is allhat) amikor megindult a sztilés. 17-
18 oras vajudas utan megsziiletett Emese.

A kislany mentalis és mozgas fejlddése ele-
inte teljesen normalis titemben indult, feltilt
6 honapos kordban, 10 honaposan allt, ka-
szott, de a maszas idészaka kimaradt. 13-
14 honaposan jart, jarasa széles alapu volt.
Nagvon szeretett a manyag épitével - egy-
masba nyomhato6 szines kockakkal jatszani,
hosszu ideig, elmélyiilten. Szivesen nézege-

tett konyveket. Egy éves kordban kistest-
vére szuletett. Harom évesen ovodaba kez-
dett jarni, de ekkor beszélni még nem tu-
dott folyamatosan, csak szavakat mondott.
Ovodaba keriilése utdan Emese folyamatosan
fels6 léguti megbetegedésekkel kiizdott, al-
landéan hurutos volt, tejallergiat és refluxot
diagnosztizaltak ndla. Arctireggyulladasok,
mandulagyulladasok, fiilgyulladasok ko-
vették egymadst. Az anyuka 1999 maju-
sdban Kkivizsgalast kért a Beszédvizsgdld
és Orszagos SzakértSi és Rehabilitacios
Bizottsag  Gyogypedagdgiai  Szolgaltato
Kozpontnal. A vizsgalat meglasstibbodott
értelmi fejlédéssel jaré akadalyozott beszéd-
fejlédést allapitott meg, és fejleszts terdpiat
javasolt. Nagyon jol viselte a szinte allan-
do6 orvosi vizsgalatokat, kezeléseket. Emese
egész kicsi koratol dominans volt a csalad-
ban. A faluban séta kozben nem volt hajlan-
do csak a meg szokott Giton sétalni, és ekkor
mar voltak autista, massagot jelzd viselke-
dései, nehezen baratkozott mas gyerekekkel.
Mivel beszéde semmilyen fejlédést nem mu-
tatott, az édesanya beszédallapot felmérést
kért a Beszédvizsgald Orszagos Szakértdi és
Rehabilitacios Bizottsag és Gyogypedagogiai
Szolgaltaté Kozponttol. Ekkor Emese 3,5
éves volt. A bizottsag szakértdi véleménye
alapjan Emese kommunikdacioéra nyitott, be-
szédértése jo, de kifejezd készsége életkoratol
lényegesen elmarad. Beszéde nehezen érthetd
szavakbol all, nem ragoz, mondatokat nem
fiz.

2000 janudarjaban Szentendrén kezdte a
terapiat a tanulasfejlesztében, de a sok elma-
radt alkalom miatt szilei atvitték Pomazra
a ,Felzarkézunk” alapitvanyhoz. Itt egy ki-
csit gyakrabban volt foglalkozés, de joval
kevesebb az elvarhatondl. Egy év elteltével
Emese mar nem szeretett odajarni, elutasi-
totta a foglakozasokat. Az ott késziilt fel-
mérés alapjan tiinetei megkésett beszédfej-
16dés, és hiperaktivitds. A javasolt terapia
alapjan fokozottan tigyelni kell Emesénél a
lasst ingerfeldolgozasra, és biztositani kell,
hogy egy-egy helyzetben hosszabban ben-
ne maradjon a testhelyzet megéléséhez.
Fontos szamara a mozgastervezés fejleszté-
se, amely a beszédmozgasok alapjat képezi.
Ontorvénytiségének szabalyozasat indirekt
iranyitassal tervezett jatékhelyzetekkel lehet
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megoldani, a pszicholégusi vélemény szerint
a kislany elfogad6 kapcsolatban kinyilik és
motivalhat6. Szilei teljes energiaval igye-
keztek mindenben megfelelni a szakember
altal javasoltaknak.

2000 szeptemberében, amikor testvére
betoltotte a harom évet 1) 6vodaba kertlt
Emesével egyutt, egy csalddias kis létsza-
mu 6voda vegyes csoportjdba Szentendrén.
Itt elfogadték, toleraltak kissé kiilonc visel-
kedését. Ekkor még mindig csak szavakat
mondott, nem voltak 0sszefliggé mondatai.
Sziilel négy éves koratol heti harom alka-
lommal logopédushoz hordtak. Nyaron és
szunetekben maganodrakra jarattak heti két-
szer. Fejlesztd jatékokat csinaltak. Jart moz-
gésfejlesztésre, Aerys terapiara ezeket a fog-
lalkozasokat nagyon szerette, szivesen vett
részt rajtuk. Otthon a kertben szivesen ho-
mokozott, f6z6cskézett, volt hinta, cstszda,
amikkel szintén szeretett jatszani. Bent a la-
kasban szereltek fel neki gytrtt és tarcsat,
amit Emese nagyon sokat hasznalt és szere-
tett. Hippoterapiara (lovas terdpia) tértek at
az Aerys terapia utan, melyen eleinte élve-
zettel vett részt, de késébb hatarozottan til-
takozott ellene. Sziilei visszagondolva utdlag
ezt ugy értelmezik, hogy val6szintileg még
szemmel nem észlelhetd allapotromlasa mi-
att nem esett jol neki ez a mozgas. Ezek a
kiilon foglalkozasok bizony eléggé igénybe
vették a csaladi kasszat, és at kellett csopor-
tositani a kiadasokat, de igyekeztek minden
lehetdséget megragadni, amiben esélyt lat-
tak Emese fejlédésére.

A szuldk a testvéreket nem vitték ugyan-
olyvan foglalkozasokra, kikiiszobolvén vele
azt, hogy Emese ne érezze magat tgyetlen-
nek a htiga mellett. Sok dicséretet, batoritast
kapott csaladjatol. Testi fejlédése megfelelt a
vele egykoru tarsainak. Ezekben az években
mar egyértelmd volt Emese massaga, de a
szulSk sajnos azt tapasztaltdk, hogy a kor-
nyezet nem tud mit kezdeni azokkal, akik
nem A4atlagosak, hanem egy Kkicsit masok.
Kornyezetiik kiillonbozéképpen fogadta a ki-
alakult helyzetet, voltak, akik nem kivantak
részt venni benne, de szerencsére akadtak se-
gitd kezek is. A baratok és a csalad minden
segitséget, tdmogatast megadott Emesének
¢és szuleinek a kiizdelemben. Emesét a nagy-
mama kitart6 munkdaval megtanitotta két-

kerekd biciklin kerékpdrozni. Mindenki azt
csindlta a csaladban, amit Emese akart, de
ezt nem hisztivel, vagy kovetel6zve érte el,
csak valahogy mindig tgy alakult.

2001 februarjiban a sziil6k kérésére ijbol
megtortént Emese fejlédésének felmérése. A
szakértdi vizsgalat szerint a kislany édesany-
jatol jol levalaszthato a vizsgalat idejére, és
egyuttmiikodd, érdekl6ds. A Snijders Oomen
nem verbalis intelligencia teszt szerint in-
telligencia profilja szort képet mutatott.
Vizuomotoros koordinacidja a Bender A teszt
alapjan ot éves szinten még nem értékelhe-
td, négy éves szinten atlagos (ekkor Emese a
hatodik életévében jart). Beszédkésztetése és
kommunik4cids igénye mar jo, de beszédé-
re tobb hangra kiterjedd altaldanos poszeség
jellemzd, mely miatt beszéde nehezen, illetve
idénként alig érthetd. A Gézenguz Alapitvany
segitségével uszasterdpidra hordtdk Emesét
(2002-ben) ez még az Ovodai iddszak alatt
volt. Ennél is ugyanaz tortént, mint idaig
mindenféle foglalkozasnal, az elején szerette,
szivesen vett részt benne, de bizonyos felada-
tokba nehezen volt bevonhato, s egy év utan
sajnos ezt is fel kellett adnia a csaladnak, és
belatni, hogy leanyuk nem egy kitarto6 kiiz-
dé alkat. Iskolakezdés ideje elStt egy évvel
Emese édesanyja felkereste a tertiletileg illeté-
kes Pest Megyei Tanulasi Képességet Vizsgalo
Kozpontot tanacsért.

A kislannyal egy felmérd értékelS foglal-
kozast végeztek volna, de Emese egyaltalan
nem volt kozremkodd, igy a felmérést vég-
z§ szakember megkérte az anyukat jojjenek
vissza egy fél év mulva, ha mar megnevelte
a gyermekét. Emese édesanyja igencsak cso-
dalkozott, hogy ilyen rideg elutasitast kapott
a ,szakembertd]” hiszen koztudott, hogy ide
valamilyen problémaval kiizdd gyermeket
neveld§ sziil6k mennek, abban a reményben,
hogy segitséget kapjanak, és nem gunyo-
ros megjegvzést, vagy elutasitast. Ez utan
az eset utan a Budapesti 4. szamu Févarosi
Tanulasi Képességet Vizsgalé Szakértsi és
Rehabilitacios Bizottsag és Gyogypedagogiai
Szolgaltaté Kozponthoz fordult segitségért
az anyuka a Csalogany utcaba, ahol fogad-
tak Sket Emesével. Elvégezték a gyogypeda-
gOgiai- pszichologiai vizsgdlatokat, és kap-
tak egy szakértéi véleményt, mely alap-
jan Emese testileg megfelelGen fejlett leany.
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Szivesen bekapcsolodik a vizsgalati helyzet-
be, de iranyitast nehezen fogad el. Figyelme
rendkiviil szort, nehezen kothetd le csak ro-
vid iddre, szuggesztiv iranyitas mellett sza-
kaszosan foglalkoztathatdo, magatartasa
nyugtalan. Beszédkésztetése fokozott, so-
kat kérdez, egyszerti mondatokkal fejezi ki
magat. Korabbi vizsgalatokhoz viszonyitva
szokincse sokat béviilt, de artikulacigja nem
tiszta, hangszine orrhangzos, emiatt beszé-
de nem mindig érthets. Lépcsén mindkét
iranyban valtott 1abbal kozlekedik. Bal kéz a
dominans. Ismeri a sok, kevés fogalmat, de
szamfogalma kialakulatlan. Globalisan kon-
venciondlis és nem konvencionalis ujj jeleket
2-ig. ismer fel. Sajat személyére és kozvetlen
kornyezetére vonatkozd ismeretei hianyo-
sak, idében és térben nehezen tdjékozodik.
Emese koril forgott teljes egészében a csa-
14d élete. Mivel korabban tejallergiat (kazein
allergia, mikor a szervezet az elfogyasztott
tejben 1év6 tejfehérjét (kazeint) allergénként
észleli és ellene koéros immunvalaszt ad) alla-
pitottak meg Emesénél, a csalad tudatosab-
ban kezdett élelmiszereket vasarolni, étkez-
ni és mindig ellendrizni kellett van e benne
tej, vagy tejpor. Az évek folyamén teljesen
megvaltoztak az étkezési szokasaik, az é€lel-
miszerek vasarlasakor tobb mindent figye-
lembe vesznek. Ez ugyan kissé megnovelte
a csalad konyhéara forditandé kiadasait, de
plusz munkadkkal, és az anyagi kiaddsok at-
csoportositasaval ezt is meg tudtak oldani.
2003 - ban ismételt vizsgalatot kért az édes-
anya a Beszédvizsgalo és Orszagos Szakértdi
¢és Rehabilitacios Bizottsag Gyogypedagogiai
Szolgaltatd Kozpontjatol, ahol a vizsgdlat
eredménye: envhe és kozépsulyos értelmi
akadalyozottsag mellett nehezen iranyithaté
magatartast, szort figyelmet, beszédfejlddési
elmaradast, fejletlen finom-motorikat, sza-
molasi ismeretek hianyat észlelte. Javaslatot
tettek a szilSknek arra, hogy a 2003/
2004-es tanévben az envyhe értelmi fogya-
tékosok oktatasat ellato 4ltalanos iskola
elsé osztalydban a Szent Miklés Altalanos
Iskolaban kezdje meg tanulmanyait. Emese a
fent emlitett Miklos tériiskolaban Budapesten
Jol érezte magat, ekkor nyolc éves volt. 5 gye-
rek volt a csoportban, egy gvogypedagoégus
¢és egy asszisztens. Emese bettielemeket raj-
zolt, részt vett a csoport munkaban, beszéde

csak Kkicsit fejlédott ugyan, de a beszéd érté-
sével nem volt probléma. Ugy tnt, sikertilt
beilleszkednitik, ez itt mkodni fog, és nem
lesznek problémék. Ev végén bejelentette az
osztalyfénok, hogy kovetkezd évtdl nem vi-
szi tovabb az osztalyt, mert nyugdijba vo-
nul. Szeptembertdl szigoru létszambdvitések
voltak, igy az osztaly létszama itt is kibévult
12 fére, és 1j osztalyfénokot kaptak a ta-
nulok. Emesén a megvaltozott kortilmények
igencsak rossz valtozast okoztak, mar szep-
temberben problémadk voltak, és egyre tobb-
szor jelezték, hogy zavarja az orat.

Ekkor mar teljesen tisztdban voltak a szii-
16k Emese enyhe értelmi fogyatékossagaval,
hiszen ez alapjan kerestek szadmdara megfe-
lel6 iskolat, s remélték, hogy sikerul a leg-
tobbet kihozni Emesébdl. Ezért sem igazan
értették, hogy egy specidlis iskola miért nem
latja be, hogy az 6tfés csoportok utan a ti-
zenkét fésre novekedett 1étszdm milyen tra-
umat okoz a gyereknek, és még csak ront
a helyzeten az 4j tanité érkezése is. Ekkor
2004 decemberében ismét Gj felilvizsgalat
tortént a Csalogany utcaban, ahol a vizsga-
lat az javasolta, hogy Emese a 2004,/2005-0s
tanévet az értelmileg akadalyozottakat ok-
tato altalanos iskola 2. csoportjaban folytas-
sa. A Gézenguz Alapitvany segitségével Dr.
Morvai Margit gyermek neurologus vélemé-
nye szerint Emesénél mentalis fejlédési zavar,
akadalyozott beszédfejlédés tapasztalhato.
Az észlelt tiinetek alapjan felvet6dott az agyi
fejlédési zavar (phacomatosis), esetleg taro-
lasi betegség (mucopolysaccharidosis) lehe-
tésége is. Ennek kivizsgalasa, eldontése cél-
Jjabol syndromatolodgiai genetikai vizsgalatot
javasolta. Ekozben mar az iskoldban is el-
mérgesedett a helyzet, és nem tudtak tovabb
toleralni Emese ,mas viselkedését” igy 2005
janudarjaban behivatta az anyukat az iskola-
igazgato, és kozolték, hogy masnaptol nem
jarhat oda Emese. Nekidlltak ajbol iskolat
keresni, s a javasolt Prizma Altalanos Iskola
¢és ovoda kozépstlyos csoportjaban folytatta
tovabbi tanulmanyait. Emese ekozben Gjabb
tuneteket produkalt, szgjat allando jelleggel
nyitva tartotta, nyalat csorgatta, és székle-
tét nem tartotta, egyre tobbszor bekakilt. Az
iskola masodik évében ennél az iskolanal is
elkezdddtek a gondok, latszott, hogy ez sem
lesz hosszu é€letd.
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Emese gyogypedagogiai jellemzése alapjan
a szocidlis viselkedése, tarsas kapcsolatai tar-
saival elég lazdk, alapvetd magatartasi sza-
balyokat a figyelmeztetések hatasara is csak
rovid iddre tart be, 6rakon felugral, kiszalad.
Viselkedése labilis, indokolatlanul sirni kezd,
¢és nem lehet megnyugtatni. A gyégypeda-
gOgiai jellemzés alapjan javasoltak a szi-
16knek a Komlsdi Hegyhati Alajos Altalanos
Iskola Didkotthon és Gyermekotthont. Egy
darabig ebben az iskoldban is muakodott a
dolog, megprobaltdk Emese viselkedését el-
fogadni, toleralni, de sajnos ez is véget ért.
Gyogypedagogus osztalyfénoke vélemé-
nye alapjan egyaltalan nem tud kontak-
tust teremteni a kislany, beszéde sztereotip
szavak ismétlésébdl all, nem kovet célkép-
zetet. Hirtelen inadequdlt hangulatvalto-
zasai vannak, harsany nevetésbdl sokszor
egész napig tartd keserves siras jellemzi
hangulatat. Idénként autoagresszivitasbol
heteroagresszivvé valik, csip, rug, harap.
Masokra és onmagdra is veszélyes ez a kisza-
mithatatlanna valt viselkedés. Folyamatosan
romlott Emese A&llapota a pszichiatriai
gyogvkezelések ellenére is. Az iskola végul is
kimondta, hogy viselkedés romlasa miatt a
jelenlegi intézetben gondozasanak feltételei
nem biztositottak. Nem latja lehetségesnek a
tovabbiakban Emese oktatasi intézményben
valo integralhatosagat.

A Gézenguz Alapitvany kozremikodésé-
vel 2005 m4djusaban a Heim P&l Koérhazban
tortént neurologiai vizsgélat Kkizarta a
mucopolysaccharidosis lehetdségét. Az itt
kapott vélemény akadalyozott retardalt be-
széd és értelmi fejlédést allapit meg, fel-
tehetéen genetikai fejlédési zavar kovet-
kezményeképpen. Egy évvel késSbb szin-
tén a Gézenguz Alapitvany segitségével
tortént szakorvosi vizsgalat mar geneti-
kai eredeti mucopolysaccharidosis diag-
nozisdnak a lehetGségét veti fel (ez a vizs-
galat Budakaldszon tortént). Ebben az id6-
ben az édesanya megfigyelése szerint Emese
,visszafejlédik”, a korabban mar kiala-
kult képességeib6l folyamatosan veszit.
Nehezebben iranyithat6, mint eddig, figyel-
me nem igazan kothetd le, magatartasa ne-
hezen befolyasolhatod, érzelem vezérelt, alig
nevelhetévé valt. A neuroldgus javaslatara
szedativ terdpia alkalmazdsa valt sziiksé-

gessé a kislany szamara. 2006-ban, Emese
a POTE Gyermekklinika Neurologiai vizs-
galata Mucopolysaccharidosist, San Filippo
Szindromat vetett fel III. forma. A sziilék a
vizsgdlatok, és a gvogypedagdgiai vélemény
alapjan kaptak egy 0Osszesit6t, mely kozép-
sulyos mentalis retardaciot allapit meg, mar-
kéans viselkedésromléssal, és esetlegesen tar-
sul6 autizmussal. Ekkor mat teljes a vizelet
és széklet incontinentia, beszéde a feltett kér-
dések szavainak ismétlésébdl all. Egyszerd
feladatok elvégzésére is képtelen. Figyelme
hypovigil, hypothenax, verbalis kommuni-
kécié6 nem teremthets vele. Onmaga ellata-
sahoz is segitséget igényel (tisztalkodas, ét-
kezés, oltozkodés), ekkor Emese 11. életévét
toltotte be. Megallapitottak, hogy gvogype-
dagogiai képzése, kommunikacios képtelen-
sége mellett nem itélhets eredményesnek.

A pszichiater, pszichidtriai bentlakasos
otthonban val6 elhelyezést javasolt a szi-
16knek, mellyel egyetértettek. Ez volt az az
idészak, ami a csalad szamara rendkiviil ne-
héz iddszak volt, hiszen Emese sziinet nél-
kil ,vagy énekelt, vagy tivoltott”. Ha vala-
mi a keze Uigyébe kerult, akkor az biztosan
repult. Egy pillanatra sem lehetett magara
hagyni, igy a szlk csalad minden tagja egy-
mast valtva be volt osztva, attdl fliggden, ki-
nek hogyan volt elfoglaltsaga. A nagysziilék
ekkor sajnos mar nem tudtak tovabb segite-
ni ebben, mert a lakasuk ekkorra ,nem volt
Emese képes”. Otthon a lakast teljesen at kel-
lett alakitaniuk a sziil6knek, Emese szoba-
javal egylitt, ahonnan az agyon, és néhany
jatékon kivil mindent kipakoltak, nehogy a
kislany kart tudjon tenni magaba. Ez a kert-
re is vonatkozott. Nem csokkentek a nehéz
pillanatok, de a csaldd Osszetartdsa példas
volt. Néha a nagyszuldk egy - egy hétvégé-
re atkoltoztek, és besegitettek a sziil6knek,
ilyenkor el tudtak menni kicsit kikapcsolod-
ni, pihenni, vagy akar egy szinhazba, mo-
ziba. Mindenki maximadlisan kivette részét
Emese feliigyeletébdl. Ez idében a sziildk, és
a csalad nagy lelki valsagon ment keresztul,
hiszen nagyon nehéz volt a kislanyt szeret-
ni, nem fizikailag, idegileg volt iszonyato-
san megterheld a csalad szamara, és persze
egy alland6 blntudattal parosult, hogy nem
tesznek meg mindent érte. Az egész csalad
mélypontra kerult. Ekkor talaltdk meg a
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Tophaz Specialis Gyermekotthont Godon, és
sikeruilt Emesét ott elhelyezni. Az intézet, a
szul6k elmondéasa alapjan: ,,...igy belecsop-
penve borzaszto volt. Az épiiletrdl hamlik a
vakolat, az osztalyon minden leamortizalva,
ami érthetd, hisz negyven olyan gyerek van
O0sszezarva, mint Emese, aki mindent bont.
De azért azt nem gondoltam volna, hogy
ilven kortlmények kozott vannak”. Egy
éven at sirva vitte, és sirva hozta az édes-
anyja Emesét, hatalmas lelkifurdalasok ko-
zepette, nem tudvan eldonteni, mit is tegyen,
de a gyermek otthoni feliigyeletét nem tudta
megoldani.

Ekozben Emese fizikai és egészségi allapota
rohamosan romlani kezdett. Otthon a szoba-
ja az emeleten van, és egyre bizonytalanab-
bul kozlekedett. Szereltek fel kapaszkododkat,
hogy biztonsagosabban mozogjon a lépcsdn.
Sajnos egyszer leesett, és nem volt hajland6
Ujra jarni. Ez nagyon hirtelen valtozas volt,
amivel a sztil6k nem igazan tudtak mit kez-
deni. Utodlag derult ki, hogy ez mar egy Gjabb
tinete volt betegségének. Emesébdl mara saj-
nos egy 4llando fekvd lett, akit tolokocsival
tud Edesanyja széllitani. A fekvGosztalyon
tolti napjait, nyelésképtelensége miatt gyo-
morszondan keresztiil taplaljak. Kozel két
év varakozas utdan megkaptak a genetikai
vizsgdalat eredményét is, mely egyértelmu-
en igazolta a Mucopolysaccharidosist, illet-
ve a Sanfilippo szindromat. Emese rendkiviil
szerencsés, hogy ilyen szeretd csaladja van,
aki végig kitart mellette, elfogadja olyannak,
amilyen, és feltételek nélkil szereti.

Kovetkeztetés

Ez a konkrét eset arra jo, hogy altala be-
mutathattam azokat a strukturalis, rend-
szer szint{ problémadakat, amelyek nagyrészt
latensek, vagy nem kapnak kell§ hangsulyt,
ezaltal megoldatlanok maradnak. Ezek a ko-
vetkezdk voltak:
= MaAr a sziilésnél nem volt megfelelGen ta-

jékoztatva Emese édesanyja, hogy a zoldes

szinl magzatviz figyelmeztetd jel lehet az
oxigénhidnyos allapotra, melynek kovet-
kezménye lehet az értelmi fogvatékossag.
= A diagnozis felallitdsa is nagyon nehéz-
kesen haladt, hiszen ha idében kidertilt

volna, hogy milyen betegségben szenved
Emese, sok kellemetlen szituacié elkertil-
het6 lett volna.

= A véddéndi halézat munkdja sem volt ki-
elégits, hiszen nem figyelt fel arra, hogy
a kislanynal mar korai gyermekkoraban
megjelent a szokvanyostol eltérd, kirivo
viselkedésforma.

= Az 6vondsk nem voltak felkésziilve sériilt
gyermek fogadasara, igy nem ismerték fel
az igazi problémat a tiinetekbdl, csak vi-
selkedési, nevelési problémaknak gondol-
tak.

= A kései beszédfejlédésre nem forditottak
kell6 mértékd figyelmet, mert azt geneti-
kai, csaladi vondasnak tulajdonitottak ele-
inte.

= Az ellatérendszer nincs eléggé felkésziilve
az ovodas és kisiskolas kort gyermekek
elhelyezésére, ellatasara.

=Kevés a jol képzett, munkdjara igényes
szakember, ebbdsl adéddan a megfeleld
o6voda-iskola kivalasztasa helyett kiildoz-
getik egyik helyrdl a masikra.

= A fogyatékos gyermekek szakvizsgalatat
végzd szakemberek kiégése gyakori prob-
léma, burnout tréningek szervezése fon-
tos feladat lenne szamukra, és a megfeleld
motivaltsag.

—=Azoknak a sziil6knek, akik fogyatékos
gyermekiket otthon probaljak ellatni, a
helyzetiiket javitani kellene, és nem csak
anyagilag, hanem az igénybe vehetd spe-
cialis szolgaltatasokkal is. Az atlagos,
vagy anndl rosszabb anyagi helyzetben
€16 sztiléknek esélye sincs igénybe venni
a specidlis fejlesztési lehetGségeket gyer-
meke szamara, mert anyagi helyzete nem
teszi lehetévé. Ez szintén rendszerszint(
probléma. Ha igénybe is tudja venni, fo-
lyamatosan nem tudja biztositani r4 az
anyagi fedezetet (3-4 ezer Ft/6ra).

=A kozgyogyellatas kereteinek igénybevé-
telével kapcsolatban nem kapnak a sztilék
az egészségligyi személyzettSl megfeleld
tajékoztatast.

Javaslatok

A szlilész orvosok motivaltsagan javitani
kellene, hogy amennyiben ha csak gyanuja
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is felmertil, egy esetleges rendellenességnek
ne sajnaljak a faradsagot arra, hogy minden
tudasukat latba vetve ennek hangot adjanak,
¢és utdna jarjanak. Ennél a képzésnél termé-
szetesen a megfeleld motivaciordl is gondos-
kodni kellene, hiszen raképzésekkel lehet ezt
elérni. A véddéndi szakszolgalat tertileti fel-
osztasanél figyvelembe kellene venni, hogy
vajon mennyi ideje jut egy csaladra az adott
teriileten a szakembernek. Megfelel6 id6ko-
zonként tudja-e latogatni a hozza tartozo
csaladokat, és mennyi id6t tolt egy csalad-
latogatas alkalmaval a gyermekkel. Tud-e
kell6S id6t szanni az édesanyaval torténd be-
szélgetésre, hiszen az ilyen beszélgetések al-
kalmaval sok tiinet felszinre keriilhet. Ha
nincs szoros id6hoz kotottség, s hosszabb
id6t tud a csaladnél tolteni, akkor megfigye-
Iése altal nagyobb esélye van annak, hogy
id6ben felismerje a gyermek atlagostol eltérd
viselkedését, és az édesanyat gyermekével a
megfeleld szakemberhez irdnyitsa.

Fontos lenne, hogy minden érintett sziild
kapjon teljes kord tdjékoztatast arrol, hogy
milyen kozgvogyellatasra jogosult, milyen
szolgaltatasok igénybe vételére van lehets-
sége, neki és gyermekének. Ebben a feladat-
ban is nagyobb szerepet kellene adni a vé-
déndi szolgdlatnak, hiszen nap mint nap
szembestilnek azzal, kinek milyen szolgal-
tatasra, segédeszkozre, pelenkdara, betétre,
vagy barmi madsra lenne sziiksége. A kisko-
ru fogyatékosok esetében az ellaté rendszer
nincs megfelelSen felkésziilve a kozoktatasi
intézmények tertletén. Kevés ezekben a kis-
szamu intézményekben a megfeleléen moti-
valt, jol képzett, kiégéssel még nem kiizds
szakember. Hiszen tudjuk, hogy a burnout
ezen a szakteriileten, a hivatasszertien se-
gitéknél nagyon gvakori. Ezen a szakteru-
leten még erdsebben, hiszen nincs szamuk-

ra folyamatos visszajelzés, hidnyzik a meg-
er@sités. Folyamatosan gondoskodni kelle-
ne arrdl, hogy a fogyatékos gyermekekkel,
emberekkel foglalkoz6 szakemberek stressz
kezelG tréningeken vegyenek részt, hiszen az
emberteljesité képessége véges, gyorsan ki-
alakul a stresszes allapot. Ebben az esetben
a szakemberek frusztraltakka, apatikussa
valnak, és ennek kovetkezménye képen elS-
fordulhatnak olyan esetek, ami Emese sziilei
esetében tortént.

Utazo6 gyogypedagodgiai szolgdlat kiépité-
sét is megfontolandénak tartanam, hiszen
sok fogyatékkal €16 gyermek azért nem ré-
szesiill megfelel6 gyogypedagodgiai képzés-
ben, mert a sztil6knek nem 4ll médjukban
rendszeresen az adott helyre utazni gyer-
mekiikkel. Az el6zdekben mar beszéltiink
rola, hogy azok a csaladok, akik otthon ne-
velik fogyatékkal él6 gyermekeiket Altala-
ban a periféridra kertilnek, elszegényednek,
hiszen az egyik sziilének fel kell adnia az
allasat. Szamukra a mindennapi megélhe-
tés is gondot okoz, nem még a rendszeres
utaztatas. Egy torvénymodositassal segite-
ni lehetne az apolasi dijat igénybe vevd szii-
16kon, hogy ne csak 4 6raban mehessenek el
dolgozni. Sok sziilé orommel vallalna val-
tasban egymassal gyermeke gondozasat, és
valtott miszakban dolgoznanak, a kony-
nyebb megélhetés reményében. Ezt a lehe-
tdséget nem lenne szabad elvenni a szuldk-
tdl, hiszen ha képzésekre, kiilon foglalkoza-
sokra szeretné rendszeresen vinni gyerme-
két, akkor ahhoz az anyagi hatteret is biz-
tositani kell. Végleges allapotinak nyilva-
nitott fogvatékos embert sokszor teszik ki
felesleges feliilvizsgalatoknak, miutdn mar
egyszer leirtdk Aallapota véglegességét. Ez
megterhel§ szamukra, felesleges tortura, és
elkertilhetd lenne.
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VI. Foglalkozas-egészségiigyi Apoloi Tovabbképzé Napok
Heviz, 2015. aprilis 17-18.

A pontszerzd tovabbképzés témadja:
»A Kronikus megbetegedésben szenvedé munkavallalok megel6z6 gondozasa”

A tervezett el6adas max. 2000 karakteres kivonatat legkésébb 2014. december 15-ig
kérjuk elektronikus tton feltolteni a MESZK honlapjan keresztiil.

A jelentkezés részleteirdl szol6 informaciok miatt kérjiik, kovesse figyelemmel a Magyar
Egészségligyi Szakdolgozoi Kamara honlapjan (www.meszk.hu) az Eseménynaptart.
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Gratulalunk!

Batthyany-Strattmann Laszl6 sziletésé-
nek 144. évforduldja alkalm&bodl rende-
zett linnepségen dr. Zombor Gabor, az
Emberi  Eréforrdsok  Minisztériumanak
Egészségligyért Felels Allamtitkara szak-
mai elismeréseket, kitiintetéseket adott at.

Tobb évtizeden dt végzett kimagaslé szak-
mai munkdja elismeréseként Batthyany-
Strattmann Laszlé dijban részesiilt:

Deak Edit, a Heim Pal Gyermekkorhaz
apolasi igazgatoja.

Kiemelkedd szakmai tevékenysége elismeré-
seként Pro Sanitate dijban részesiilt:

Guzsvan Istvanné, pulmonoldégus-
allergologus szakasszisztens

Herenik Istvanné, az Orszdgos Orvosi
Rehabilitacids Intézet laboratériumi asszisz-
tense.

Feleldsségteljes, példamutato munkdjukeért
Miniszteri Elismeré Oklevélben részestiltek:

Dr. Barna Janosné, a Szent Kristof Szak-
rendel6 Nonprofit kft asszisztense,

Borgondi Antalné, a Szent Borbdla
Korhaz megbizott vezets asszisztense,

Halmosné Urhegyi Eva, a Heim P4l
Gyermekkorhaz Rontgen és Ultrahang Diag-
nosztikai Osztaly osztalyvezet§ asszisztense,

A Békés Megyei Pandy Kalman Kor-
haz Szeghalmi Egységének Kronikus Bel-
gvogyaszai Osztalya.

A Bugat Pal Korhaz Invaziv Matrix
szakdolgozoi,

A Jasz-Nagyvkun- Szolnok megyei He-
tényi Géza Korhaz-Rendeldintézet Koz-
ponti Miitdjének munkacsoportja,

A Karolyi Sandor Korhaz 1. szamu
Mozgasszervi Rehabilitacios Osztalya,

Az Orszagos Epidemioldgiai Kozpont
Nemzetkozi Utazas-Egészségiigyi és Ol-
tokozpont Munkacsoportja,

A Szent Borbala Kérhaz Kozponti M-
tdjének kollektivaja.

GRATULALUNK

FELHIVAS

Eurdpai Transzkulturalis Apolasi Egyesiilet
IV. Konferenciaja

A Magyar Egészségligyi Szakdolgozoi Kamara (MESZK), az Eurdpai Transzkulturalis
Apolasi Egyesiilet (ETNA) és a Semmelweis Egyetem Egészségtudomanyi Kar (SE ETK)
nemzetkozi konferenciat szervez, hazai és kuilfoldi eléadok, vendégek részvételével.

Id6pont: 2015. janius 29-30.
Helyszin: Budapest
A konferencia hivatalos nyelve: angol

A jelentkezés részleteirdl sz0l6 informaciok miatt kérjik, kovesse figyelemmel a Magyar
Egészségligyi Szakdolgozoi Kamara honlapjan (www.meszk.hu) az Eseménynaptart.
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A Magyar Egészségligyi Szakdolgozoi
Kamara (MESZK) fennalldsanak 10. évfor-
duldja alkalmabol 2014. oktéber 30-4n a
Parlament fels6hazi termében rendezett lin-
nepségen dr. Rétvari Bence, parlamenti 4l-
lamtitkar, miniszterhelyettes szakmai elis-
meréseket, kitintetéseket adott at.

Az egészségiigyi ellatds érdekében, az dpola-
si munka és az egészségiigy fejlesztésében kifej-
tett tobb évtizedes kiemelkedd tevékenységéért,
magas szintili szervezdkészségéért, a Magyar
Egészségiigyi Szakdolgozoi Kamardban vég-
zett példaértékii munkdja elismeréseként Batt-
hyany-Strattmann Laszlé dijban részestilt:

Dr. Zaray Gyulané, a MESZK Budapesti
Teruleti Szervezete elnoke.

Az egészségligyi ellatds, kiilonos tekintettel
a pszichidtriai dpolds érdekében kifejtett ki-
emelkedd tevékenysége, tobb évtizedes dpolds-
vezetéi munkdja elismeréseként Pro Sanitate
dijban részestilt:

Fischer Istvan, a pomazi Galfi Béla Gyo-
gvité és Rehabilitaciés Nonprofit Korlatolt
Felel@sségti Tarsasag apolasi igazgatodja.

A jubileumi tilésen els§ alkalommal kertilt
sor a MESZK Aaltal idén alapitott két 4j ki-
tintetés, a Kamaraért és a Tagozatért Dijak
atadasara is. A dijakat megtestesité mutialko-
tasokat a Moholy Nagy Mivészeti Egyetem

Targyalkoté Intézeti Tanszékének végzett
hallgatdja Varga Gyongyvér tervezte és ké-
szitette. A dijakban 6-6 {6 részesiilt, elismer-
ve azon szakdolgozok munkajat, akik — no-
velve a MESZK tekintélyét — emberi, szakmai
magatartasukkal példaképtl allithatok, ka-
marai munkdjukkal, tarsadalmi érdekérvé-
nyesitd tevékenységiikkel, helytallasukkal
méltan vivtak ki kollégdik és a tarsadalom
elismerését.

MESZK-ért dijban részesiilt:

Bugarszkiné Sarkozi Gizella,
Hajnal Istvanné,

Szab6 Andrasné,

Szanti Istvanné,

Tothné Fods Gyongyi,
Vinkler Lajosné.

Tagozatért dijban részestilt:

Dr. Barna Lajosné¢,

Bell Barbara,

Bognar Laszloné,
Hiittnerné Szabados Maria,
To6th Andrea,

Toéthné Bucsek Ildiko.

Dr. Kovacs Jozsef, parlamenti képviseldt,
a Parlament Népjoléti Bizottsag alelnokét a
Magyar Egészségligyi Szakdolgozoi Kamara
tiszteletbeli tagjava valasztotta, elismerve az
apoldas ugye irant tett eléviilhetetlen érdemét.
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SzerzO1 itmutato

A NOVER elsGsorban olyan kéziratokat fogad el kozlésre, melyek az apolastudoménnyal, az dpolds gyakorlataval, a
képzéssel, az apolasvezetéssel, az dpolas hatartertileteinek tudomanyos vizsgalataval, valamint mindségiigyi és szak-
mapolitikai kérdésekkel foglalkoznak.

A Kiado varja az apolas szaktertiletein elméleti/gyakorlati tapasztalattal rendelkezé kutatok, oktatok, gyakorlati
szakemberek irasait.

A megjelenés kritériumai: eredetiség, mindség és a szélesebb olvasokozonség érdeklddése a téma irant.

A kiado szivesen fogad az apolas és hatartertletei targykorébdl eredeti kozleményeket (0sszefoglalé kozleményeket,
0sszegzd elemzéseket, esettanulméanyokat, egyéb elméleti kozleményeket), el6zetes-, valamint siirgds kozleményeket,
tovabba tudomanyos leveleket, olvasoi hozzaszolasokat is.

Formai szempontok

A kézirat formai kovetelményei és szerkezeti felépitése, az abrak és tablazatok szerkesztésének altalanos elvarasai,
valamint az irodalomjegyzék és a hivatkozasok szabalyai részletesen megtalalhaté a www.meszk.hu Kiadvanyaink me-
niiponton beliil a NOVER cim alatt.

Kérjik, hogy olvassa el figyelmesen a lefrast és készitse el kéziratat a megadott szempontoknak megfelelGen!

Hova kiildje kéziratat?

o Az frast szerkesztdségiinkbe CD-n (NOVER Szerkesztéség, MESZK, 1458 Budapest, Pf.: 74.) vagy e-mail Gtjan jut-
tassa el a nover@meszk.hu cimre.

¢ Kérjik, hogy egyidejileg kiildjon a szerkesztdség cimére (nyomtatasban, alairva, postai tton) ,Szerzdi nyilatko-
zat”-ot is, melyben a szerzé(k) nyilatkoznak az osszeférhetetlenségrdl, a vizsgalat és a publikalas etikai megfelel6ségé-
rél, valamint tartalmazza a megjelenéshez sziikséges hivatalos beleegyezést. Ennek két valtozata van (egyszerzés kéz-
irat és tobbszerzds kézirat), honlapunkon mindketté megtalalhaté (www.meszk.hu NOVER meniipontjdban).

A bekiildott kézirattal kapcsolatban tdjékoztatast kérhet a nover@meszk.hu cimen, vagy a (06-1) 323-2070-es te-
lefonszamon a szerkesztdségi titkartol.

Mi torténik a kézirattal?
¢ A formai kovetelményeknek nem megfelel§ irast (tartalmi értékelés nélkiil) visszakildjik a szerzének atdolgo-
zasra.
¢ A formai szempontbodl megfelel6 kéziratokat névteleniil (esetenként ismételt) szakmai biraltatasnak vetjik ala,
melyet fliggetlen szakértsk végeznek.
¢ A kéziratrol a szakértSk véleményének figyelembe vételével a Szerkesztébizottsag dont az aldbbiak szerint:
— elfogadja kozlésre,
— javitasokat, korrekciokat javasol, és ezek megtorténte esetén elfogadja kozlésre,
— a javitasok, korrekciok utan megismételi a biraltatasi eljarast,
— nem fogadja el kozlésre.
¢ Ismételt biralat esetén, ha a véleményezést tovabbi szakértd végzi, akkor az elséként biralok véleményeit névtele-
nil kapja meg.
e A szerzot a szerkesztdség értesiti a Szerkesztébizottsag dontésérdl, de nem indokolja azt.
* Az elfogadott cikk felhasznal6ja a NOVER cfm folyéirat lesz.
¢ A szerkesztoség a beérkezett kéziratokkal (elfogadott vagy nem elfogadott) kapcsolatosan biztositja az érintettekre
vonatkozoan a titkossag elvét: a szerzdi jog védelmét, valamint ha a szakértd(k) — ha masként nem rendelkeznek — sze-
mélyének titkossagat.

Szerkesztdségi és kiadoi kitételek

¢ A szerkesztéség fenntartja a kéziratok megjelentetésének idejére, illetve a folyoirat stilusdnak megfelel6 modosita-
sok végrehajtasara vonatkozo6 dontés jogat.

¢ A benyujtott kézirat nem tartalmazhat korabban mar megjelent, vagy korabban benyjtott, de elbiralas alatt 1évg,
vagy elfogadott, de megjelenés el6tt allo kéziratrészletet.

¢ A cikkekben megfogalmazott vélemény a szerzd sajatja, és nem feltétlentil esik egybe a szerkesztéség/kiado allas-
pontjaval.

Szerzdi jog és masolas

¢ Minden jog fenntartva. A lapban megjelent valamennyi cikk kozlési joga a Kiadot illeti.

* A megjelent anyagnak - vagy részének - barmilyen formaban torténé masolasahoz, felhasznaldsahoz a kiado ira-
sos hozzajarulasa sziikséges.

¢ A cikket mas lapban lekozolni, ismételten megjelentetni csak a kiado engedélyével, a lapra torténd hivatkozassal
lehet (,Megjelent a NOVER ... év., ... szdmban. Utankozlés a kiadé engedélyével.”)
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