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,LIVING WELL WITH KIDNEY DISEASE”
Pilot study-ban résztvevo orszagok

7 orszag 8 Vese Alapitvanya, akik tagjai az IFKF-nek, (International
Federation of Kidney Foundations) = Vese Alapitvanyok Nemzetkozi
Szovetségének és a WKA (World Kidney Alliance) = Vese Vilag
Szovetségnek. Ezek:

Bangladesh
Hungary (Szent Margit Kérhaz, Renal Foundation)
Italy
India Tanker Foundation
India Renal Foundation
Hong Kong
Malaysia
Mexico



Az IFKF vezetoség altal rendelkezésiuinkre
bocsatott vesebetegek életmindségét
felméro kérdoivek eredmeényei
a Szent Margit Kérhazban

Vese Vilagnap a Szent Margit Kérhazban
,Living well with kidney disease”
2021. Marcius 11.



A vesebetegek szamara készilt anonim felmérés 6

kérdést és 3 kerdéskort tartalmaz
(n=127)

1.) Milyen vesepdtld kezelés alatt allok?
Predial. lll.- IV. stad. (n=35) — HD (n=68) — PD (n=24) — Tx

2.) A vesebetegséggel vald életmin6ségem dnmagam értékelése alapjan
1-10 pontos VAS (Visual Analdg Skala) skalan jelolve: (1-10 pont)

3.) Mi az, ami engem meggatol abban, hogy jol éljek a vesebetegségemmel
egyutt? (testi, lelki, szocialis - , life impact” életre szdl6 kihatasok)

4.) Ezen okok kozll mi az a 3 legsulyosabb ok, ami leginkdbb megakadalyoz
engem a jo életmindségben?

5.) Mit tehetek azért, hogy a vesebetegséggel jobb életet élhessek?

6.) Mik azok az egyéb tényez6k (egészségiigyi rendszer/szakmai specialistak, a
csalad és a baratok) amik/akik, képesek lehetnek segiteni és

tamogatni engem, vagy tanacsokat adhatnanak, amire nagy
szukségem lenne?



Az IFKF kérdoiv kiértékelésének rovid
osszefoglalasa (1.)

Bevezetés

2021 évben a Vese Vilagnap, aminek a jelmondata ,Living well with kidney disease”, vagyis, ,Hogyan lehet jol egyitt
élni a vesebetegséggel”, marcius 11.-re esett. A Vese Vilagnap Szerkeszt6 Bizottsaga ugy dontott, hogy mivel a kronikus
vesebetegség a beteget egész életében elkiséri, és igy az egész életére kihatdssal van, ez a betegség egy folyamatos
alkalmazkodast, orvosi javaslatok betartasat, er6s dnfegyelmet, megfelel§ egészségkulturat és a betegség elfogadasat
igényli. Ha a krénikus vesebetegség tovdbb progredidl, akkor végstadiumu veseelégtelenség alakul ki, ami miatt a
betegek valamilyen vesepotld kezelésre szorulnak. Az igy bekovetkezd életmddvaltozads, a diéta és folyadékegyensuly
szigoru betartdsa, kotott id6beosztds, a kezel6személyzetnek vald kiszolgdltatottsag, az elGirt gydgyszerek szedésének
pontos betartdsa, esetleg kellemetlen mellékhatasok és szov6dmények észlelése, a gondozdé orvossal vald
kapcsolattartas és egyuttmikodés tovabb fokozza a betegség terhet. A vesebetegség azonban ritkdn jelentkezik
priméren, tobbnyire secunder moddon egyéb betegségekhez tarsul, mint pl. a diabetes mellitus, hypertonia,
cardiovascularis betegségek vagy autoimmun korképek. Ugyanakkor az elhizédé veseelégtelenség mellett gyakran
szovédményként alakulnak ki mas szervi karosodasok, mint pl. sdlyos atherosclerosis, stroke, cardialis decompensatio,
kiilonb6z6 infekcidk vagy malignus elvaltozasok. Vagyis a krénikus vesebetegséghez tobbnyire egyéb szervi kdrosodas is
tarsul, ami jelent8sen sulyosbitja az egészség terhet, és rontja az életminGséget. A bioldgiai karosodasok mellett a
kronikus veseelégtelenséghez egyre tobb pszichoszocidlis probléma is tarsul. llyenek a tartésan fennalld stressz, a
szorongas, a létbizonytalansag, a kilatastalansag, az aggodalom a jové miatt, vagy a félelem a munkahely elvesztése
miatt, ami ha bekovetkezik, akkor a beteg egyre sulyosabb anyagi nehézségekkel és ezzel 6sszefliggé szocialis
problémakkal keril szembe, gondok tamadnak a csalddban, a gyermeknevelésben, romlik a korabbi tarsadalmi
helyzete, elszigetel6dik, egyre inkabb értéktelennek érzi magdat, depresszidssa valik. Ezek a veseelégtelenség miatt
megvaltozoé életkoriilmények a beteg bio-pszicho-szocidlis egyensulyat boritjak fel, amit a beteg mar nem képes egyediil
vagy sz(k csaladi korben helyrehozni, igy ehhez széles tarsadalmi 0sszefogdsra és tdmogatdsra van szlikség.



Az IFKF kérdoiv kiertékelésének rovid
osszefoglalasa (2.)

A 16. Vese Vilagnapra megjelent kérdoiv értékelése

Hogy milyen szakterileten kell beavatkozni, milyen mdédon lehet segitséget nyujtani, vagy hol kellett
volna a beteg addigi sorsat szorosabban nyomon kovetni, az mar nem csak a beteg és a csalad
problémaja, hanem a komplex egészséglgyi ellatas feladata. Hogy ezek a problémak egy-egy beteg
esetében milyen formaban jelentkeznek és milyen sulyos kovetkezményekkel jarnak, annak feltarasara a
legjobb moddszer a beteggel valdo kozvetlen kapcsolatfelvétel, a beteg problémainak részletes
megismerése és a személyes segitségnyujtas. Ennek egy sajatos formaja az a kérdbives felmérés, amit a
Vese Vilagnapon most az IFKF szakmai vezetése dolgozott ki, és aminek els6é |épéseként egy pilot-
vizsgdlatba mi is bekapcsolédhattunk. A Szent Margit Kérhdz Nephrologiai Kézpontjaban gondozott
vesebetegeink kozil — anonim mdédon — a 7 feladatot tartalmazd kérdGivet 6sszesen 127 6 toltotte ki,
akik kozul 35 f6 predializis stadiumban volt, 68 f6 hemodializis (HD) kezelésben, 24 {6 peritonealis (PD)
dializis kezelésben részesilt. Ez utébbiak kozil 12 f6 folyamatos PD (CAPD), 12 f6 automata PD (APD)
kezelést végzett. A transzplantdlt betegeinkkel az id6 révidsége miatt nem tudtunk kapcsolatba kerdlni
és igy ez a csoport nem kerilt be a vizsgalatba.

A kérddiv els6, bevezetdo szakaszaban a vizsgalt személyek a vesebetegségiik stadiumat, vesepodtlo
kezelésik maodijat, illetve a jelen allapotukkal valo megelégedettségiiket jellemezték 1-10 pontos Vizual
Analog Skalan (VAS) megjeldl pontszammal. (1. és 2. pont) A feldolgozott adatokat az 1-3 dbran mutatjuk
be. Az 6sszes beteg megelégedettségének atlagos pontértéke 6,3 volt, aminél jobb volt a predializalt
betegeké (6,9) és a PD betegeké (6,8), ezzel szemben a HD betegeké az atlagnal alacsonyabb érték (5,8)
volt. Kiemeljik, hogy a 127-b6l 47 beteg (37%) 8-9-10 pontos megelégedettséget jelzett és csak 24
beteg (19%) jelolt meg 5 pont alatti értéket.



Az IFKF kérdoiv kiértékelésének rovid
osszefoglalasa (3.)

A kérdoiv kozéps6 szakasza (4.,5. és 6. pont kérdései) arra keresik a valaszt, hogy mik azok a problémak, amik a vesebetegséggel vald
egylittélésben a betegek jo életérzését lerontja. igy 3 kérddiv a testi (Physical), a pszicholégiai (Psychological) és a szocidlis/rehabilitacios (Life
impact) allapotukra kérdez rd, ahol a 3 listan 10-6-és 9 pontban megadott lehet&ségeket kellett értékelni, és akar tobbet is lehetett jeldini. Az
eredményeket a 4.,5. és 6. dbrdn a megjelolt és dsszesitett valaszokat %-os, csokkend sorrendben mutatjuk be. Meglepd és elgondolkodtatd,
hogy a testi panaszok kozll a ,Faradékonysag”, a lelki panaszok kozul a ,J6vé miatti aggodalom”, a szocidlis problémak koziil pedig az
,Eletmdd megvaltozasa” keriilt nagy folénnyel az elsé helyre. A 7. dbran az eddig kitdltdtt nehézségek koziil a 3 legfontosabbat kellett
megjeldlni, ahol az els6ként mar kiemelt nehézségek keriltek itt is a vezeté helyre. Az 1. tablazatban elemezziik és hasonlitjuk 6ssze a 3
betegségcsoportban a vesebetegséggel vald egylittélés legsulyosabb nehézségeit, amiken szintén érdemes elgondolkozni. Meg szeretném
jegyezni, hogy ez a kérdéscsoport azért nyerte el messzemenden a tetszéslinket, mert egyértelmlien és egyenrangu problémaként vette
figyelembe az egyre sulyosabb krénikus vesebetegség mellett jelentkez6 bioldgiai, pszicholdgiai és szocialis problémakat, amikkel ugyanolyan
fontos a betegellatds soran foglalkozni (multidisciplinaris, pszichoszomatikus betegellatas), mint magdval a fizikai betegséggel. Vagyis ,Az
egészség nem a betegség hidnya, hanem a teljes bioldgiai, lelki és szocidlis jo |ét dllapota”, ahogyan azt a WHO 1980-ban (!) definialta. Csak ez
még 40 év elmultaval sem keriilt az orvosi gyakorlatban bevezetésre! Most 6rommel tapasztaljuk, hogy a 21. Vese Vildgnapjan tobb mint 100
orszagba fogjak kiklldeni ezeket a kérdGiveket, és felhivni a szakma és a tarsadalom figyelmét a vesebetegek komplex ellatdsanak
fontossagara.
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A kérdGiv 3. szakasza arra a kérdésre keresi a valaszt, hogy milyen mddon lehet segiteni a betegeinket a krdnikus vesebetegség
progresszidjanak megfékezésében, a szov6dmények, vagy kiséré betegségek kialakuldsdanak megel6zésében, a pszichoszocialis problémak
hatékony megoldasaban és a vesebetegek életmindségének a lehetd legjobb mértékil javitdsdban. Ez a probléma messze meghaladja a
szorosan vett orvosi betegellatast, ezért alapveté szemlélet-valtasra, széleskorl tdrsadalmi Osszefogdsra és gazdasdgi tdmogatasra van
szlikség. A 8. abran %-os nagysagrendben Osszesitettilk a megadott ajanlasok elfogaddsanak csokkend sorrendjét. A szerkeszték kilon
felhivtak a betegek figyelmét, hogy az altaluk Osszeallitott javaslatokat egyéni Gtlekkel lehet bGviteni, amire a mi csoportunkban érdemi
javaslat nem érkezett. Az 6sszesitd tablazatban drvendetes dolog az 50% feletti elfogadas, de ugyanakkor elkeserit6 azoknak a betegeknek a
véleménye és hozzaallasa, akik a javaslatok felét sem fogadjak el, hiszen az & betegségiik és életminGségiik javitasardl van szé! Erdemes lenne
ezen is elgondolkozni, hogyan lehetne ezen a szemléleten valtoztatni, hiszen a segit§ szandéku javaslatok csak akkor mikddnek, ha azokat a
betegek is elfogadjak, és minél jobban igyekeznek ezeket megvaldsitani. Ehhez viszont a kezel6 személyzet is sok segitséget tudna nyujtani,
amin szintén érdemes elgondolkodni és megfelel6 mdédon valtoztatni. (Az eredeti, angol nyelvl kérdGivet mellékeljiik, aminek a magyarra
forditott valtozatat kaptak meg és toltotték ki a betegeink.)



g¥ . : q
T ho~ 1 oorch

o, )
e g

Living Well with Kidney Disease
A QUESTIONNAIRE FOR PATIENTS®

Q4, Of the items | have chosen for Question 3, the top 3 items that
matiers most 1o me to live well with kidney disease are?

fegadb2e) [ 1L )L )

Q1, | am a patient with

- chrank kidnay < end-stage kidney failure on - kidney
fafure, A tansplantation
onmiu « In-centre Haemodiatysis O O
replacoment * Home Haemodialysis o
o O * Continwous Ambuiatory
pentonoal dialysis {CAPD) @]

o Autormated perttoneal dalyss (AFD) O

(2. My assessment of how well | am living well with kidney disease?

1 2 3 4 5 & T L} L) 10
vyt

D 00 00 00 O0O0 O

Q3. | have (or concerned with) the following problems which is affecting me

from living well with kidney disease? (ean chocae mare D1an one e
Physical Psychological Rehabilitation/
Financual/ Social
o1 Faligue O vt Sres O et Abley o wrk O
2 Sotwwd Q2 Ancety Ou Abity %0 stuy O
breath
83 Poor sppetite / 8 Depresson e Abdty 10 trave
Uil restrcsion O O O
M Tty ifad o4 Concemmetwtin (ot mpatonfamly O
RErOion wil reed 20 st dayse and frends
1t w30t ye o0 i)
% Gasortestral (O 15 Concem stxut tepcton Q5 Fruimot O
WTEinine for Tarapiant pacsert |
e Cnmp Q= aﬁmmm Q & Daysstesame ()
o7 Restieas logn o o7 Diet restrichon O
% Pt O o Liksshie charges o
@ Pan O 8 Sosial actvites Q
010 Sweep problem

B11.0t0ers winnw desote) D7 OOners deense dietet G0 Othwrs (phense descroe;

@5, What | can do for mysedf to live well with kidney disease?
(ean chaose muore fhun poe fem|

Take better care of nmyself: manage the underying disoase
(such ot hyportension, diabetes) 1o prevect complcalions

Comply with medical advice, Incheling madcation

Comply with Salysis treatrment a5 nstructed

Undarstand my IIness and treatment, takn part in self care
Wiling to be empoveesed for saif-care

Keep ft with exerone

Ent smait. eat well

Wotch body weight {not overweight. or underwoight)
Selraflection and shanng with othars (family. friends)
Make plan for the hutwre days

Others (please describe)

000000000 O
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@5, What others can do to help me &'or what options ! wish | could
have to lve well with kidney fallure? (bst up o 3 torms)

“This questioenaing i dosgned and created by HOGF HESN Yar IFOFWKA | 1 can b wiad by

11} A renal unit/organisation do canduct & survey to engige patient

to undensand (1) how their patients are doirg with *Living well with bidney disease”, (4) the
probluma they we facing, (4| how they may with ather to help them/aptions they would Fhe to have
wod {iv] how they can belp themuelves 1o live wel,

{2} Apatient ta conduct o seif assessment and reflaction on his/her aarent sauation. He/se to
share the assessment with others (healthcare professional at folow up chri/ annual review and for
family members)



Milyen kezelésben részesulok? (n=127)
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53,3

27,6

18,9

Predializises betegek n=35 f6

HD kezeltek n=68 f6

PD kezeltek n=24 {6 (CAPD=12
f6, APD=12 6)

1. Abra: A vizsgalt betegek csoportok szerinti megoszlasa. (A PD kezeltek
csoportjaban 12 {6 CAPD, masik 12 f6 APD kezelésben részestult, de a kis
betegszam miatt a betegeinket egy 24 f6s, PD csoportban egyutt ertékeljuk.)



Milyennek tartom az életminoségemet

vesebetegként? (n=127)

Predial (n=35) HD (n=68) PD (n=24)
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6,8

6,8
6,6
6,4
6,2

o
w

5,8

5,8
5,6
5,4

5,2 T T T |
Predializises HD kezeltek PD kezeltek Osszes beteg
betegek

2. Abra Az életmindséget a betegeink 1-10 fokos VAS skalan, sajat dontésuk
alapjan hataroztak meg, aminek a csoportos atlagértékeit adtuk meg a grafikonon.



Vesebetegeink életminoségét jellemzo

pontszamok megoszlasa (1-10 pont, n=127)

% o5

20

15

10

Atlag: 6,3 22,8

19,7 |
v
118 12,6
87
’ 7,9
6,3
nn 3,9
2,4 9é
0,7
—/
0 1 2 3 4 5 6 4 8 9 10
Pontszam

3. Abra: A10 pontos VAS skalan a betegek altal megadott életminbségi
pontszamok megoszlasa %-0s csoportositasban. Az 6sszes beteg atlagos
pontszama 6,3-nak adddott.
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4. Abra: Az dsszes beteg altal kitoltott, 11 db, olyan vesebetegséghez tarsulo testi
tuneteket, vagy problémakat felsorolo lista, amihez a kdvetkezd instrukciot
mellékelték: ,| have (or concerned with) the following problems which are affecting

Testi (Physical) panaszok (n=127)
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me from living well with kidney disease? *Physical (can choose more than one item)”

Az abra a megjelolt 0sszesitett valaszokat %-0s, csokkend sorrendben mutatja be.




Lelki (Phychological) panaszok (n=127)

% 60 53

50

40

30 28 25

20 13

9
10
O I I I I I
Aggodalom a jov6 Szorongas Stressz Depresszi6 Aggodalom amiatt,
miatt hogy mikor valik
szUkségessé
dializis

5. Abra: Az dsszes beteg altal kitoltott, 6 db, olyan vesebetegséghez tarsuld psychés
tuneteket, vagy problémakat felsorold lista, amihez a kdvetkez6 instrukciot mellékeltek:
,| have (or concerned with) the following problems which are affecting me from living
well with kidney disease? *Physiological (can choose more than one item)” Az abra a
megjelolt dsszesitett valaszokat %-0s, csokkend sorrendben mutatja be.




Szocialis problémak (Life Impact) (n=127)
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6. Abra: Az ésszes beteg altal kitoltott, 9 db, olyan vesebetegséghez tarsulo, az életet
befolyasol6 problémakat, korulményeket felsorold lista, amihez a kovetkez6 instrukciot
mellékelték: ,| have (or concerned with) the following problems which are affecting me
from living well with kidney disease? *Life Impact (can choose more than one item)” Az
abra a megjelolt 0sszesitett valaszokat %-0s csokkend sorrendben mutatja be.




A betegek altal a harom |legfontosabbnak
itélt nehézség (n=127)
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7. Abra: Az 5sszes beteg altal mar kitoltott, 26 db, olyan vesebetegséghez tarsulo testi, lelki és az
életet befolyasolo6 (szocialis) problémakat, korulményeket felsorold 0sszesitett lista, amihez a
kovetkez6 instrukciot mellékelték: ,,Of the items, | have choosen for Question 3 a-b-c the top 3 item
that matter most to me to live well with kidney disease are?) Az abra a megjel0Olt 0sszesitett
valaszokat %-0s csokkend sorrendben mutatja be, az elsé 13 legtobb jelolést kapott témaban.



Azok az okok (nehézségek), amik megnehezitik a
vesebetegséggel vald egylittélést (n=127)

Testi (fizikai) tiinetek és Krénikus VE (n=35) | Hemodializis (n=68) |PD kezelés (n=24) Osszesen étlag
panaszok n (f6) / %
1.) Faradékonysag 20/57% mmemp 51/75% <mmmm 14/58% 85/ 61%
2.) Bérviszketés 14 / 40% 27 / 40% 13/ 54% 54 / 43%
3.) Alvéaszavar 11/31% 27/40% wmmmp 12/50% 50 / 39%
4.) lzomgércs 18/51% dmmwem  21/31% 7/ 29% 46 / 36%
5.) Szomjazas 2/6% wemm)p 37 /54% 7/29% 46 / 36%
Lelki (pszicholdgiai)
problémak
1.)Aggodalom a jov6 miatt 15/43% * 46 / 68% 12 / 50% 73/ 53%
2.) Szorongas 10/29% wwww=p 33 [34% fmmmm 3 /13% 36 / 28%
3.) Stressz 7/20% ey 20/29% 5/21% 32 /25%
4.) Depresszi6 5/14% 9/13% <4{mmm 1/4% 15/ 13%
Szocidlis problémadk
(Life impact)
1.)Eletméd megvaltozasa 12/34% wesmwep 37 [ 54% 12 / 50% 61 /48%
2.) Utazasi képesség 8/23% wemmp 30 /44% 12 / 50% 50 / 39%
3.) Munkaképesség 8/23% w24 [35% 9/38% 41 /32%
4.) Anyagi problémak 3/9% _|_; 19/ 28% 8/33% 30 / 24%

1. tablazat: A fizikai, a lelki és a szocialis problémak els6 4-5 helyen megadott valaszai és annak %-os kihatasa a
kilonb6z6 vesebetegségek csoportjaiban. A nyilak a csoportok kozotti jelentds valtozasokra hivjak fel a figyelmet.



Mit tehetek azeért, hogy a vesebetegséeqggel
jobb életet élhessek? (n=127)
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8. Abra: Az 5sszes beteg altal kitoltott kérdbiv, amely 10 db olyan, a vesebetegek szamara jobb
életmindséget eldseqitd javaslatot sorol fel, amihez a kdvetkezd instrukciot mellékelték: ,What | can
do for myself to live well with kidney disease? (can choose more than one item)” Az abra a
megjeldlt 0sszesitett valaszokat %-o0s csokkend sorrendben mutatja be.



Koszonetnyilvanitas

Koszonetunket fejezzuk ki betegeinknek a vizsgalatban vald
részvételért, és hogy hozzajarultak a véleményik anonim modon
torténd feldolgozasahoz és publikalasahoz.

Koszonettel tartozunk mindazon munkatarsunknak is, akik
segitséget nyujtottak a felmérésben és az adatok
feldolgozasaban.

Vizsgalatunk a Szent Margit Korhaz Intézeti Kutatasetikai
Bizottsagdnak engedélyével késziilt (eng. szdm: 372-1/2021).



