Beszamolo a Down Egészségcentrum 2018. évi tevékenységérol
1. A Down Egészségcentrum miikodése

A 2018-as esztenddt, azaz miikodésiink masodik teljes évét lezarva mindinkdbb nyilvanvalova
valt, hogy a Betegapold Irgalmasrend és a DOWN Alapitvany kozosen Iétrehozott és
mitkodtetett Egészségcentrumanak milyen komoly Iétjogosultsdga van, milyen jelentds
eredményeket tudhat maga mogott, és milyen népszeriiségnek 6rvend azon embertarsaink
korében, akik azel6tt nem, vagy alig boldogultak az egészségiigy szovevényes rendszerében.
Tapasztalataink azt mutattdk, hogy a kordbban egyiittmiikodésre képtelennek tartott
fogyatékos emberek meggyogyulnak, vagy a gyoégyulds utjara 1épnek. Orommel
szamolhatunk be arrol, hogy a szorong6 sériilt emberek ma mar szivesen jonnek, szeretnek ide
jarni.

Két ¢év tapasztalatainak birtokdban egyértelmiivé valt az is, hogy a DOWN
Egészségcentrumban az egészségiigyi €s szocialis szolgaltatdsok 6tvozése elengedhetetlen. A
fogyatékos emberek életmindségének javitdsahoz az ut nemcsak a betegségek gyogyitdsan at
vezet, hanem szocialis és csaladi problémaikat is gyakran kell orvosolni, és meg kell taldlni a
megoldasok lehetdségét.

Segit6-intézkedd-tanacsadod tevékenységet tovabbra is az a csapat végzi, amelynek tagjai a
centrum koordindtora, a korhaz neurologus-pszichiater féorvosa, pszichiatriai szakasszisztens,
mentélhigiénés szakemberek, pszicholdégusok, és gydgypedagdgusok.

A Down Egészségcentrumban folyd egyéni és csoportos pszichologiai tanacsaddé munka
mellett 2018-ban is kiilonféle tréningeket, csoportos terapiat, és tanacsadd foglalkozasokat
tartottunk nemcsak értelmi fogyatékos felnéttek, de azok csalddtagjai szamara is. Nagyobb
létszaml foglalkozasainkhoz, mint pl. az INV, a zeneterapia, miivészetterapia, fototerapia a
Rendhaz rendelkezésiinkre bocsatotta oktato-targyald termét, és minden olyan eszkozt,
felszerelést, amire sziikségiink volt.

2. Orvosi ellatas a Down Egészségcentrumban

A szakorvosi ellatasok dontd tobbségét a Budai Irgalmasrendi Korhaz (BIK) szakrendelései €s
fekvobeteg ellatd osztalyai biztositottak. 2018-ban a Down Koordinacios Kozpontba
bejelentkezd Osszes paciens minddssze 17 %-at iranyitottuk at mas fOvarosi vagy vidéki
egészségligyi intézménybe (1. tablazat).

1. tablazat: A Budai Irgalmasrendi Korhdazban a Down Egészségcentrumon keresztiil 2018-
ban igénybevett szakrendelések, ambulancidk, és a betegeket ellato orvosok

BoOrgyogyaszat Dr. Szilagyi Melinda
Denzitometria Dr. Farbaky Zso6fia
Diabetologia Dr. Kiss Janos
Dr. Kiss Krisztina, Dr. Mondok Agnes, Dr. Rencz Rita Dr. Soos
Endokrinolégia Zsuzsanna, Dr. Takdcs Edit

Fiil-orr-gégészet Dr. Bartfay Zsuzsanna, Dr. Koppany Judit

Dr. Dongol6 Laszlo, Dr. Gelley Andras, Dr. Merényi Katalin, Dr.
Gasztroenteroloégia | Nadai Maria, Dr. Szeli Déra

Dr. Javor Kinga, Dr. Kokai Szabolcs, Dr. Marosi Andrés, Dr. Somlai
Kardiologia Miklés, Dr. Toldy-Schedel Emil, Dr. Wetstein Andras

Laboratorium Dr. Nagy Erzsébet




Lymphoedema Dr. Kun Zsuzsa

Neuroldgia Dr. Zsolnai Méria
Nogyogyaszat Dr. Tolnai Lajos

Dr. Ijjas Lorinc, Dr. Klara Tamés, Dr. Major Balint,
Ortopédia Dr. Varga Ferenc

Dr. Fiilop Angéla, Dr. Juhasz Abel, Dr. Majnik Judit,
Dr. Mond Nikoletta, Dr. Rajkovich Bernadett,

Reumatologia Dr. Baranyai Ildiko
Sebészet Dr. Cz¢h Béla, Dr. Koveskuti Agnes, Dr. Lauf Lasz16
Szemészet Dr. Szalai Laszlo, Dr. Visontai Zsuzsanna
UH vizsgélat Dr. Nyitrai Marta

Dr. Fhischer Gébor, Dr. Korddi Gal Botond, Dr. Philipp Viktor,
Urologia Dr. Szal6 Jend, Dr. Torda Istvan

Azokban az esetekben, amikor a Budai Irgalmasrendi Kérhdzban nem allt rendelkezésre a
sziikséges szakorvosi ellatas, az alabbi klinikakat, korhazakat kerestiik meg:

SOTE Fog-¢és Szdjsebészeti Klinika — Altatasos Fogaszat Budapest,
Jahn Ferenc Dél-pesti Korhdz és Rendel§intézet Ersebészet

Jahn Ferenc Dél-pesti Korhdz és Rendeldintézet Proktologia
Tatabanyai Szent Borbala Korhaz Borgyogyaszat

Gyori Petz Aladar Korhdz Nephrologia

Bethesda Korhaz Altatasos Gyermek Fogészat

Janos Korhaz Gasztroenterologia (hepatologia)

Debrecen Egyetem Fogaszati ambulancia (kiemelt kezel6)

Nyiré Gyula Kérhédz Haematologia

Szent Kozma Rendeldintézet Bér €s Nemibeteg Gondozé Budapest
Szent Ferenc Korhdz Kardioldgia

SOTE Paradontolégiai Klinika

Andréassy Dentél Fogaszati K6zpont

Belvarosi Szakorvosi Rendel§intézet Ersebészet

Veszprémi Csolnok Ferenc korhaz Ersebészet

3. A Down Egészségcentrum igénybevételének 2018-as adatai

Tovabbra is azt a jol bevalt gyakorlatot folytattuk, hogy mind az orvosi ellatdsok
igénybevételéhez, mind tandcsadashoz, vagy egyéni szocidlis ligyekben kért segitséghez,
ligyintézéshez, a paciensek/iigyfelek elézetesen bejelentkeztek a Koordinacios Kozpontba. Az
orvosi ellatast, tandcsadast, pszichologiai tréningeket igénybe venni kivano iigyfelek és
paciensek szdmara a Down Egészségcentrum a hét minden munkanapjan rendelkezésre allt. A
Koordinacidés Kozpont szervezte a betegek orvosi vizsgalatait. Kiilon hangsulyt fektettiink a
vizsgalati id6pontok dsszehangolasara. Arra torekedtiink, hogy a kérhazba érkezdk ugyanazon
a napon tobb szakrendelésre is eljuthassanak.

A Koordinacios Kozpontban tortént az {ligyfelek fogaddsa és egyéni, vagy csaladi
problémaikkal, szocidlis helyzetiikkel, kiilonb6zé kéréseikkel kapcsolatos iigyeiknek az
intézése is.
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1. abra: A Down Egészségcentrum Koordindacios kézpontjaba orvosi vizsgalatra
bejelentkezettek szama (f6) 2018-ban havonként, ésszehasonlitva az el6zo év
betegforgalmaval

A havi betegforgalom 2018-ban is erésen ingadozott. Az dsszes 0] bejelentkezések szama 297
volt, ami 18,5 %-kal haladta meg a 2017. évi betegforgalmunkat' (2. tiblazat).

2. tablazat: A Koordindcios Kozpontba 2018-ban orvosi vizsgalatra bejelentkezettek szama

orvosi vizsgalatra BIK szakrendeléseit | koziiliik a BIK-ben mas egészségligyi
tortént Osszes felkeresok (f0) osztalyos felvételre intézménybe
bejelentkezés (f0) keriiltek (f6) iranyitva (f0)
297 256 6 41

Az egyes szakrendeléseket, ambulancidkat igénybevevd betegek szamat a 3. sz. tablazat
szemlélteti.

3. tablazat: Szakorvosi elldatasra a Koordinacios Kozponton keresztiil bejelentkezett vj
betegek szama, havonként
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Allergologia 1 1
BOrgyogyaszat 1 1 2
Diabetologia 1 1

' A tabldazat csak az vijonnan bejelentkezettek szamdt tartalmazza, a szakrendelésekre tortént visszarendelések
gvakorisagat nem kovettiik. Erre vonatkozoan visszajelzés hianyaban nincs adatunk, de elképzelhets, hogy a
kontrollokkal egyiitt az ellatott fogyatékos pdciensek szama joval nagyobb, akar kétszerese is lehet az uj
bejelentkezeseknek.




Endokrinolégia 4 2 1 4 2 3 1 1 18
Fiil-orr-gégészet 1 1 |2 1 2 4 1 12
Gasztroenterologia | 2 3 3 2 2 3 2 1 1 19
Kardiologia 1 2 3 2 1 3 2 14
Képalkoto diagn. 1 2 3 3 9
Lymphodema 1 1 2
Labor 1 1 2
Neuroldgia 7 |4 |4 4 110 |8 3 3 7 |7 7 |4 68
Nogyogyaszat 3 5 3 16 2 2 1 22
Ortopédia 3 2 1 |1 1 1 2 1 12
Reumatologia 1 2 1 2 1 3 2 1 13
Sebészet 1 1 1 |1 1 1 6
Szemészet 1 1 1 |1 2 1 2 |2 |3 2 16
Urologia 11 1 1 6 1 5 2 3 30
Mas korhaz 3 3 6 6 |3 4 |5 3 6 1 5 5 50
Minddsszesen 33 123 26|19 |31 |22 |18 | 25|25 | 28 | 27 | 20 | 297

Orvosi ellatashoz valé hozzdjutds miatt bejelentkezd pacienseink harmada (30%) nem a
fovarosbol, hanem vidéki telepiilésekrdl érkezett (2. abra).
(Zargjelben jegyzem meg, hogy vidékiek ardnya 2 %-kal emelkedett az el6z6 évihez

viszonyitva).
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A DOWN Egészségcentrumok felkeresok az alabbi Budapesten kiviili telepiilésekrol

érkeztek:

Abony, Ajka, Asz6d, Bakonycsesznye, Bicske, Budaors, Csakvar, Dorog, Dunafoldvar,
Dunaharaszti, Dunaszentpal, Fot, Gyongyos, Gydr, Hatvan, Jaszberény, Kartal, Kerepes,
Kiskdros, Kistarcsa, Maglod, Martfii, Miskolc. Nadap, Nagykata, Nyiregyhdza, Pécel, Pécs-
Uranvaros, Petnehdza, Pilis, Pilisvorosvar, Pomaz, Satoraljatjhely, Simontornya, Sopron,
Szentendre, Szigetszentmiklds, Szolnok, Szombathely, Tarjan, Tata, Tatabanya, Terem,
Tiszajend, Ujbarok, Ull6, Villany




Szakorvosi ellatas igénybevételére bejelentkezettek tobb mint fele (53%) Down szindrémas
paciens volt. Ugyanakkor az Egészségcentrum 2018-ban is nyitva 4llt minden értelmi
fogyatékos és halmozottan sériilt, egészségkarosodott ember szdmara is.

Két nyari honapban, sét szeptemberben ¢és novemberben is tobb volt az egyéb
fogyatékossaggal élo betegiink (pl. autista, vagy halmozottan sériilt), mint Down szindrémas
paciens (3. abra).

O Down szindroma 156 6 O egyéb fogyatékossag 108 f6 B egészségkarosodas 33 0
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3. dbra: Orvosi vizsgalatra 2018-ban bejelentkezettek szama alapstatusz szerint

Betegeink életkorara jellemzd, hogy mintegy 62%-uk 40 évesnél fiatalabb volt. Bar a Down
Egészségcentrum kifejezetten felndtt kortiaknak nytjt elsésorban szolgaltatasokat, ennek
ellenére az Osszes betegiink 7 %-a, 20 éven aluli fiatal volt. Néhanyukat el tudtak latni a
Budai Irgalmasrendi kérhazban, de volt olyan betegiink, akit mashova, pl. a Bethesda korhaz
altatasos gyermek fogészatara, vagy az Andrassy Dentdl Fogaszati Kézpontba irdnyitottunk

(4. tablazat).

4. tablazat: A DEC-ba bejelentkezett paciensek életkor szerinti megoszldasa 2018-ban

Bejelentkezettek szama
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<20 3 4 1 2 2 2 1 3 2 1 1 | 22
20-24 4 4 5 2 3 3 4 3 2 6 7 6 | 49
25-29 5 3 10 2 7 1 3 3 3 1 2 2 | 42
30-34 4 5 2 3 2 4 1 2 3 1 2 3 | 32
35-39 8 3 2 4 6 4 1 1 6 4 1 | 40
40-44 3 1 3 4 2 2 2 3 1 3 3 1 | 28




45-49 6 3 2 1 2 2 1 4 1 1 23

50-54 2 1 1 1 2 2 2 11

55-59 1 1 1 2 1 1 1 1 9

60 felett 1 6 4 1 8 9 4 4 41
Mindosszesen | 33 | 23 | 26 | 19 | 31 | 22 | 18 | 25 | 25 | 28 | 27 | 20 | 297

4. Tanacsadas, szocialis iigyek intézése egyéni és csoportos foglakozasok,
terapiak, tréningek

A Down Koordindcios Kozpont dltal végzett tandcsadds, segitségnyujtis és intézkedés
szocidlis vagy mas hivatalos iigyekben

—  Osszesen 6 esetben tortént kapcsolatfelvétel és ligyintézés illetékes kormdnyhivataloknal
fogyatékossagi tamogatasok igénybevételével kapcsolatban

— Segitséget kértiink és kaptunk a BIK Lelki Segély Szolgélatatol sziv-katéter mitéten
atesett édesapa, Down szindromas fianak allando feliigyeletéhez

— A csaladvédelem kérésére stilyosan veszélyeztetett helyzetii, és értelmi sériilt fiatalkorut
sikeriilt elhelyezniink terapias céllal a Budai Gyermekkorhdz pszichiatriai osztalyan

—  Két alkalommal keriilt sor Down szindrémds személyt gondozé csaladok részére szabad
parkolashoz, csaladi potlékhoz jutas vonatkozasaban az illetékes hivatal megkeresésére

~  Sokgyermekes csaladok kértek sériilt gyermekiik fejlesztéséhez tanacsot, segitséget. Oket
az Alapitvany Korai Fejleszté Kozpontjaba iranyitottuk

— Fogyatékos személy csalddjanak a korzeti héziorvosukkal kialakult, allitolagos
betegellatast megtagadd iligyében Iétrejott konfliktust kellett kezelni, és az ligyet a
megoldas felé terelni

—  Szivmiitéten atesett kozépstlyos értelmi fogyatékos személynek intéztiink rehabilitacios
lehetdséget a BIK-ben. Az eset azért tanulsagos, mert mas megkeresett korhdzak nem
vallaltak az esetet

— Négy olyan esetben (koztiik kettd kiskora volt) kellett intézkedni, halmozottan sériilt (testi
és/vagy értelmi fogyatékos) személy intézményi elhelyezésével kapcsolatban, akik nem az
Alapitvanyunk otthonaiban, hanem lakéhelyiik kozelében, vidéki varosokban keriiltek fel
a felvételi listara. Két személy ligye még 2018-ban megoldddott, a tobbiek varakozo listan
vannak

— Sziilék hosszabb kiilfoldi utazasa miatt Down szindromas gyermekiik dtmeneti intézeti
elhelyezése ligyében intézkedtiink

— Halmozottan sériiltek és inkontinencia miatt specidlis flirddruhat viselok szamara
rendeltiink méretre Gsz6-dreszt a DIAPOLO Web-aruhazbdl

— Ingatlanjogi vitdban, egy osztatlan tulajdonban 1év6 haz koriil zajlé bonyodalom miatt —
amely jelentésen érintette egy stlyosan fogyatékos személy érdekeit — ingatlan jogi
szakembert kerestiink. Az ligyvéd elvallalta a jogi képviseltet

—  Emelt é4poldsi dijhoz valdo hozzajutds tligyében 4 esetben fordultak a Koordinacios
Ko6zponthoz. Sajnos a jogosultsag csupan egy személynél igazolodott

Fenti esetekben, valamint az egészségi allapottal, prevencids lehetdségekkel,
egészségfejlesztéssel, rehabilitacid iranti kérelemmel, de tobb esetben korhdzi osztalyos
felvétellel, és kiilon korterem iranti igénnyel a Kozpontba latogatok Vamos Magdolna
koordinatort-egészségiigyi szakmai vezetdt keresték meg, aki napi rendszerességgel fogadta
az uigyeik intézését kérdket.




Egészvédelemmel kapcsolatos preventiv intézkedéseink egyikét kiilon kiemelnénk. Down
szindromasoknal gyakori probléma a testtomeg gyors és jelentds ndvekedése, vagyis az
elhizas. 2018-ban két vidéki ligyfeliinket juttattuk el egy testsulycsokkentésre specializalodott
ambulancidra, nevezetesen a Szent Imre Kérhaz Lipidologiai osztalyara.

Egyéni és csoportos tandcsadds, tréningek a Down Koordindcios Kozpontban

Egyéni pszichologiai foglalkozasok, tanacsadasok iranti igény Down szindromas, vagy mas
értelmi fogyatékos személyek és/vagy hozzatartozoik részérdl meriilt fel. Az ok legtdbbszor
megvaltozott magatartés, vagy viselkedészavar, esetleg depressziora utald jelek észlelése volt.
Gyakran eléfordulé probléma — sajnos mar fiatal felnétt korban — hogy a korabbi jo
képességek pl. a Down szindromasoknal, gyors hanyatldsnak indulnak. Ezeket a terapias
foglalkozasokat a Down Alapitvany pszichologusai; Janzsé Szilvia, Téth Petra és Szabd
Alexandra végezték. Ugyancsak pszichologus foglalkozott olyan értelmi fogyatékos
személlyel, akinél a kozeli hozzatartozo elvesztése miatti gyasz feldolgozasahoz, pszichés
segitségre volt szlikség. Volt olyan esetiink, amikor a fogyatékos emberek hozzatartozoi
kertiltek lelki és pszichés valsagba. Elviselhetetlen tehernek érezték a sériilt gyermek/testvér
gondozasat, és emiatt kértek pszichologusi segitséget.

Juliusban a Magyar Williams Szindroma Tarsasaggal tortént megallapodas értelmében
»felnott élet tréning”-et szerveztiink els6sorban Williams szindromdas fiatalok részére. A
trénerek ezuttal is alapitvanyi munkatarsak voltak, akik dsszesen nyolc kdzépsulyos értelmi
fogyatékos személy, koztiik tobb Williams szindromas fiatallal foglalkoztak.

5. Miivészetterapia a Down Koordinacios Kéozpontban

2018-ban sériilt, értelmi fogyatékos tligyfeleink fototerdpids €s miivészeti foglalkozasainak
tobbségét a Down Egészségcentrumban tartottuk Bege Nora terapeuta vezetésével. Ezeken a
foglalkozasokon nemcsak a fotdzas alapjaival ismerkedtek a résztvevok, hanem megélhették a
mivészeti alkotas élményét is. A Rendhaz megkapd szépsége, az épiiletet koriilvevo
csodalatos kornyezet fotdzasa, az elkésziilt képek értelmezése, elemzése, jotékonyan hatott a
magukat nehezen kifejezd kozépsulyos értelmi fogyatékosok személyiségfejlodésére. A
tréningen tizendten vettek részt, 6k valamennyien a Down Alapitvany iigyfelei voltak.

A zeneterapids foglalkozasokon résztvevd értelmi fogyatékos fiatalok az emberi hanggal,
testhangokkal (taps, csettintés), egyszerli hangszerekkel, mint a xilofon, furulya, és mas egyéb
hangszerrel is, példaul gitarral, kiillonb6z6 hangokat, hangkapcsolatokat idéztek eld.

Ez az értelmi fogyatékos személyek szamdra szervezett terdpids tréning, mint fesziiltség
fokoz6, mint fesziiltségoldo, mint figyelem koncentraciot igénylé modszer, elsdsorban
egyfajta rendezettség fel¢ iranyitdsra és mozgds koordinacid fejlesztésére volt igazan
alkalmas.

6. Képzés, tovabbképzés

A DOWN Egészségcentrumban zajlottak 2018-ban a Down Alapitvany CS 4-es csoportjanak
INV? tréningjei, 6sszesen 12 f6 gondozoi/segitéi munkakorben foglalkoztatott dolgozod

INV egy rovidites, jelentése: ,, Ami igazan lényeges, az a szemnek lathatatlan
INV - alternativ pedagogiai rendszer felnott értelmi fogyatékos személyek szocialis tamogatdsaba agyazott
fejlesztésére



részvételével. A foglalkozasokat Janzsd Szilvia pszichologus ¢és Sztunga David
gyogypedagogusok vezették. Azoknak a munkatarsaknak, akik az INV programba bekeriiltek,
a mindennapi munkajuk végzéséhez nyujt komoly segitséget az interaktiv foglalkozasokon
elsajatitott tudas és ismeretanyag. Feladataik ellatasa sordn ugyanis az értelmileg stilyosan
sériilt felndtt személyek szocialis szolgaltatdsokba agyazott fejlesztésére kell elsdsorban
fokuszalniuk. Az INV egy olyan fejlesztési projekt, amely a személyes kapcsolatok érzelmi
oldalara koncentral, és alapvetden meghatdrozza a szakember és az értelmi fogyatékos
személy kozotti viszonyt.

Koszonet

A Down Egészségcentrum ¢és a Koordinacios Kézpont zavartalan mitkddéséért kdszonet illeti
a Budai Irgalmasrendi Korhdz vezetdségét, és valamennyi dolgozojat. Azok az orvosok és
egészségligyi szakdolgozok, akik az év folyaman ellattadk a sériilt, fogyatékos pacienseket
kivaloan teljesitettek nemcsak szakmailag, de emberiességbdl és lojalitasbol is.

MELLEKLET:

A Down Egészségcentrum féorvosa Dr. Zsolnai Maria neurologus-pszichiater szakorvos altal
2018-ban ellatott — tobbségében a Koordinacids Kozponton keresztiil bejelentkezett — uj
betegek, és kontroll vizsgalatra visszarendelt, illetve tovabb utalt sériilt, fogyatékos személyek
(paciensek) szamat az 5. tdblazat szemlélteti.

5. tablazat: Dr. Zsolnai Maria dltal ellatott fogyatékos személyek szama 2018-ban

Sériilt, fogyatékos betegek szdma 6sszesen 205 6
(koziiliik uj beteg: 68 f6, kontrollra visszarendeltek, vagy mas ellatottak 137 f6)
UH beutalds ( pajzsmirigy, hasi, carotis) 17
Rontgen beutalds 6
CT beutalds 2
MRI beutalas 5
Endokrinologiara utalds 7
Helyszini vérvétel 18
Egyéb beutaldsok (EEG, ENG, Fiilészetre, Ritka Betegségek korhazi osztalyara, Szemészetre) 19
Receptiras 103
Szakorvosi javaslat 17
Szakvélemény, igazoldsok kiadasa 7

Budapest, 2019. januar 25.

Véamos Magdolna
eli-1 szakmai vezetd




