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Osszefoglalas: A rheumatoid arthritis (RA) egy kronikus, szisztémas, gyulladasos megbe-
tegedés, kialakuldasanak oka ismeretlen, nem gyogyithatd. Sok embert érinté megbetege-
dés, ennek ellenére az ismeretek hianyossagot mutatnak, melynek okai k6zott szerepelhet,
hogy a betegoktatas rendszere még nincs kiépitve. A kérdéives adatfelvétel soran (n = 77), a
rheumatoid arthritises betegek demografiai (nem, életkor, iskolai végzettség) adatai mellett,
a kezelési mod, az RA-betegség ismerete, az ehhez kapcsolodd informacio megszerzésének
modja, ismeretek hidnyossaga, a betegoktatas iranti igény keriilt felmérésre. A betegoktatas
iranti igényfelmérés a betegek részérdl pozitiv eredménnyel zarult, kis szamban, de magan-
rendelés keretein beliil is élnének a lehetdséggel. A betegoktatoknak az egészségiigyi ellato-
rendszerbe torténd beépitése a betegek ¢s az egészségligyi ellatorendszer szempontjabdl is
hasznos lehet.
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Summary: Rheumatoid arthritis (RA) is a chronic, systemic, inflammatory disease, the cause
of which is unknown, and it cannot be cured. Despite the disease affecting many people, there
is a lack of knowledge, which may be due to the fact that the patient education system has
not been developed yet. During the questionnaire data colletion (n = 77), in addition to the
demographic data (gender, age, education) of rheumatoid arthritis patients, the method of
treatment, knowledge of the RA disease, the method of obtaining related information, lack
of knowledge, and the need for patient education collected for survey. The assessment of the
need for patient education concluded with a positive result on the part of the patients, a small
number of whom would also take advantage of the opportunity within the framework of pri-
vate practice. Integrating patient educators into the health care system can be beneficial for
both patients and the health care system.
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BEVEZETES

Az egészseégligyben sajnalatos az a tény, hogy a betegek nem toérekszenek egytittmi-
kodésre orvosaikkal, ezzel segitve a teljes gyogyulast [1]. A betegoktatasnak fontos
szerepe van a betegségek megel6zésében és kezelésében. Az edukacio lehetdséget
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ad az informacidk atadéasara, a készségek fejlesztésére, valamint a sziikséges moti-
vaciok kialakitasara, a betegséggel valdo megkiizdésre. Ma mar tobb kiilonb6z6 in-
formacioforras kozt valogathatnak a betegek, mégis egyre nagyobb igény van a szer-
vezett betegoktatasra [2]. A reumas betegségek széles tarhazabol a rheumatoid
arthritises vagy régebbi nevén a progressiv chronicus polyarthritises diagnézist be-
tegek kertiltek a kutatas kdzéppontjaba. A rheumatoid arthritis egy kronikus, azaz
lassan kialakulo és elhuz6do lefolyasu autoimmun gyulladdsos megbetegedés, mely
elsdsorban a kéz és a 1ab iziileteit karositja, és sokiziileti gyulladas forméjaban mu-
tatkozik. Lehet stlyos, progressziv lefolyast €s lehet enyhe, amely kedvezden befo-
lyasolhat6 a korszerli gyogyszerek alkalmazasaval. A betegség kialakulasa ndk ese-
tében gyakoribb. El6fordulasa foldrajzi helyenként valtozik. Magyarorszdgon a la-
kossag 0,5-1%-a érintett, mely legalabb 50 ezer beteget jelent [3]. A betegoktatas a
betegség minden stadiumaban jelen van és nagyon sokrétli, melyet minden esetben
a beteg igényeihez kell igazitani. Tapasztalatok szerint az egyénre igazitott betegok-
tatassal jobb eredmények sziilettek, mint az altalanos oktatbanyagok hasznalataval.
Manapsag az informatika gyors fejlodésével és széles korben torténé alkalmazasaval
az oktatas koltséghatékonyabba valt. A személyre szabott kommunikacié konkrét
személyt céloz meg €s az egyéni adottsagokat is figyelembe veszi [2]. Ma mar az is
jol ismert, hogy minden kronikus betegségnek pszichés kovetkezményei is vannak.
Az egészségpszichologiai szemlélet egyre tobbszor keriil szoba a kronikus betegek
ellatasaban is. ,,Szemléletének egyik fontos jellemzdje a pozitiv gondolkodasmaod.
Orvos és betege nem ugy tekintik a betegséget, hogy az mit vesz el az egyén életébdl,
hanem azokat a megoldasokat keresik, hogy a betegség tartos jelenlétében miként
élhet teljes értéki és mindségl életet a beteg” [4]. A személyre szabott betegokta-
tasban, a beteg igényei szerint kell 6sszeallitani az ismeretek elsajatitasahoz sziiksé-
ges tananyagot.

A kutatas célja ravilagitani arra, hogy az adott korképpel kapcsolatosan a betegek
mely teriileteken éreznek hianyossagokat ismereteikben, van-e igényiik tudasuk bo-
vitésére, betegoktatd személyén keresztiil.

ANYAG ES MODSZER

A vizsgalat Hévizen, a Hévizi Szent Andras Reumakorhaz és Gyogyfiirddben tor-
tént. A kérdbivek szakrendeléseken, biologiai terapias szakrendelésen és fekvobe-
tegosztalyokon (B; D osztaly) keriiltek kiosztasra onkéntes részvétellel. A korhazba
kiilonb6z6 reumatologiai diagnozissal érkeznek a betegek. Kérdoiv kitoltésére csak
azokat kértiik fel, akiknek rheumatoid arthritis volt a diagndzisa. Ennek az egyetlen
kritériumnak kellett megfelelni. A rheumatoid arthritis (RA) diagnozisra azért esett
a valasztas, mert gyakori betegség és a biologiai terapiaval kezelt egyéneknél a be-
tegoktatasnak nagy szerepe van. A kérdbivben az altalanos demografiai adatokon tal
(nem, kor, iskolai végzettség), a rheumatoid arthritisre, az alkalmazott kezelésre, az
informaciok megszerzésére, az aktualis allapotra és az oktatasra iranyulo kérdések
szerepeltek, melyek egyszeri feleletvalasztassal vagy szovegesen voltak megvala-
szolhatok. Az adatok elemzése a PSPP program alkalmazasaval tortént.
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EREDMENYEK

A 100 db kiosztott kérdéivbol 77 volt értékelhetd. A megkérdezettek 22%-a férfi,
78%-a nd. A ndk szama 3,52-szer tobb mint a férfiaké. A legfiatalabb valaszadd 24,
a legidésebb 86 ¢éves. Az atlagéletkor 60,21 £11,80 év.

A betegség megallapitasanak ideje életkor tekintetében a kovetkezd: legkorabbi
életkor 14 év 1 fonél, a legmagasabb 75 év, szintén 1 fénél. A legtobb esetet 50 és
62 éves korban diagnosztizaltak. A kovetkez6 kérdés arra iranyult, hogy a betegek-
nek sajat megitélésiik alapjan van-e elég ismeretiik betegségiikkel kapcsolatosan.
A vizsgalatban részt vevo 77 kitolt6 koziil, mindossze 10 f6 értékelte ugy, hogy ke-
vés ismerettel rendelkezik. A betegek 87%-a sajat megitélése alapjan elégségesnek
érzi ismereteit e tekintetben. A betegséggel kapcsolatos informéciok megszerzésé-
nek lehetéségei koziil kiemelked6 a szakorvostol kapott tajékoztatas, mely valaszt a
megkérdezettek 46%-a adta.

A betegségre jellemz6 reggeli iziileti merevség (RIM) fontos tiinete az RA-nak.
A kitoltok kozott 2/3-os tobbségben vannak azok, akik szenvednek a reggeli iziileti
merevségtol. A megkérdezettek 50%-a gondolja tigy, hogy elegendd ismeretekkel
rendelkezik az iziiletvédelem tekintetében. A betegséggel kapcsolatos 1ényeges Ki-
egeészitd kezelés a gyodgytorna. A valaszadok 29,5%-a Hévizen, 23,1%-a mas intéz-
ményben, 46,8%-a pedig nem vett igénybe gydgytornat.

A betegséggel kapcsolatos ismeretek megszerzésére ot lehetdség koziil valaszthat-
tak (haziorvos, szakorvos, szakdolgozo, internet, tajékoztatofiizetek). Ennél a kérdés-
nél tobb valaszt is megjelolhettek, hiszen informacidszerzés modja egyénfiiggd, val-
tozd, hogy ki mennyire érdeklddo a betegség diagnosztizalasa utan, kit vagy kiket kér-
dez meg betegségérdl. Legmagasabb a szakorvostol szerzett informacidkat megjeldlok
szama. Ebbe beletartoznak azok is, akik valaszukat kombinaltidk mas informacidszer-
z¢si lehetdséggel. Arra vonatkozo felmérés nem tortént, hogy a megszerzett informa-
ciok mennyire szolgaltak a beteg elégedettségét.
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Edukécioval kapcsolatos kérdés, hogy mirdl is szeretne hallani a betegoktatas alkal-
maval, miben érzi, hogy hianyossagai vannak? A legmagasabb szazalékban a min-
dennapok megkonnyitésével kapcsolatos informaciokrol, 33,8%, nem akar hallani
semmi Uj informaciordl 31,2%, egyéb esetekben pedig a betegklubokrol, a betegség-
r6l (RA), a betegképviseletrdl, jogi kérdésekrdl és az étrendi javaslatokrol.

Az oktatas sziikségességére és lehetéségére vonatkozo kérdésre adott valaszok egy-
értelmiien a betegoktatasra iranyul6 igényt tiikkrozik. (2. dbra)

Betegoktatas iranti igény
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2. dbra. Betegoktatas iranti igény felmérése

MEGBESZELES, KOVETKEZTETES

A kutatas eredménye egyezik a szakirodalomi adatokkal, mely szerint a n6k maga-
sabb aranyban betegszenek meg RA-ban, mint a férfiak [3]. Egy kronikus betegség
diagnosztizaldsa, az orvos altali kozlése utan a beteg, a betegség elfogadasaig kiilon-
b6z6 stadiumokon megy keresztiil. Ezek a fazisok mindenkinél egyedi hosszusa-
guak. Személyiség-/lelkiallapot-fliggd, hogy ki, mikor érzi sziikségét betegsége
megismerésének, informaciok begytijtésének. A felmérés alapjan a betegek 87%-a
sajat megitélése szerint elégségesnek érzi ismereteit a betegségrol, ami tobbfélekép-
pen is értelmezhetd. Az, hogy kinek mi az elégséges, az meglehetésen szubjektiv és
egyéni. Mas az elégséges ismeret betegoktatd és mas a beteg szempontjabol. Mas
értelmet kap az elégséges ismeret a beteg és egy egészséges kontrollcsoport eredmé-
nyeit vizsgalva. Eppen ezért e tekintetben indokolt a kutatast tovabbgondolni, pon-
tositani és kiterjeszteni a késobbiek soran. A kérddivet kitoltok koziil kevesen jelol-
ték meg az internetrdl szerzett informaciokat. Feltételezhetd, hogy a kutatasban
résztvevok korabol is adodhat ez az eredmény. A betegek elégedettsége ismereteik-
kel kapcsolatban igazolja azt a szakirodalombdl szdrmazé informaciot, miszerint a
betegoktatast az ellatas soran — tudatosan vagy sem — de folyamatosan végzik az
egészségiigyi szakemberek. A kontrollvizsgalatok soran a beteg folyamatosan kapja
az informaciokat, hogy a mindennapi nehézségeit milyen médon kénnyitheti. Ez de-
ril ki a felmérésbdl is, hiszen a szakorvos ¢és a szakdolgozo lett megjeldlve legna-
gyobb aranyban, akikt6] az informacidkat elsdsorban begyljtik. A betegoktatas 1j
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lehetdségeit felvazolva az is jol latszik, hogy egyértelmii igény lenne a nyugodt ko-
rilmények kozotti oktatasra, megbeszélésre a felmeriil problémakkal kapcsolatban.
A vizsgalat eredménye ramutat, hogy vannak kdzos pontok (mindennapi tevékeny-
ségek, utazas), melyek tobb betegnél is felmeriilnek nehézségként, ugyanakkor min-
dig van egyedi probléma, melyre kiilon figyelmet kell szentelni. Lényeges annak a
felismerése, hogy van olyan beteg, aki nem kér segitséget. Komoly kihivas lehet a
betegoktatd szamara annak kideritése, hogy ennek mi allhat a hatterében, a beteg
részérdl rossz tapasztalat vagy bizalmatlansag eredménye.

A valaszadok 81,8%-a szerint van igény a betegoktatasra. Mindenki rendelkezik
valamilyen szintti ismerettel betegségével kapcsolatosan, de hianyossagok is el6for-
dulnak, melyekkel a betegek is tisztaban vannak és potolni szeretnék azokat. Szer-
vezett betegoktatasi keretek kozott torténd edukéacio megvalosulésa, a targyi és sze-
mélyi feltételeinek biztositasa remélhet6leg egyre nagyobb szerepet kap a kdzeljo-
voben.
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