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Bevezetés

Egy 1j, atfogd, orszagos szintli gyermek szivkdzpont megalakitasakor
szamos kdvetelményt egyszerre kell kielégiteni. A legfébb elvaras az,
hogy a centrum kardioldgiai és szivsebészeti klinikai eredményei
megfeleljenek a nemzetkézi standardoknak, valamint a
betegek/hozzatartozdéik elvarasainak. A kongenitalis szivbetegek
gyogyitasa és kezelése életre sz6lo egészségiigyi elkotelezettséget
jelent, ezért ellatasukat az jsziilottkortdl a felndttkorig meg kell
szervezni. Mindezen igényeknek az ad hatteret, hogy a tervezett
kdzpont a magyartél eltér6 és sajatsagos szociokulturalis
kornyezetben mitkodik.

Az Egyesilt Arab Emirségekkel kapcsolatban a gazdagsag (és
Ujgazdagsag) a leggyakrabban emlegetett sztereotipia. A kéolajkincs
kiaknazasahoz és a gazdagsag val6ra valtasahoz kiilféldi szaktudasra
és munkaerdre, nagyarany( bevandorlasra volt sziikség. Az orszag
lakossaga kozel a szazszorosara ndvekedett az elmdlt dtven évben. A
szuletési rata mintegy kétszerese volt a magyarnak. Az Gshonos
lakossag (emiratik) és a bevandorlék azonban olyan csoportokat
alkottak, amelyek kdzott minimalis volt az atjards. Az 6nmagukban
kicsiny méretii és elkiiloniilt szaporodasi kozosségek, az emiatt
gyakori rokonhazassag, valamint a prenatalis sziirés és a terhesség-
terminalas lehet6ségének hianya felfokozta a velesziletett szivhibak
prevalencigjat és komplexitasat. Az emirati betegek egy részét
kilféldre kildték, de tobbségik és a lakossag kozel 85%-at kitevd
betelepliltek szdmara az orszagon belill nem létezett szervezett
gyermek szivellatas. Mindez szilkségessé tette a gyermekkardioldgiai
és kongenitalis szivsebészeti ellatas megalakitasat.

A betelepiilokkel idegen tradicidk és kultardk jelentek meg, ami -
iszlam alapon - a multikulturalis egyuttélés jelenleg is zajld, békés
thrsadalmi  Kkisérletét hivta életre. Az iszlamrol legel8sz6r a
terrorizmus, er0szakossag és fundamentalizmus sztereotipiaja o6tlik a
mai nyugati ember eszébe. Az iszlam elsésorban életforma, amely
szerint kozel masfél milliard embertarsunk éli az életét. A sziv
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kdzponti szerepet tolt be a muszlim gondolkodasban. Isten a sziven
keresztil kommunikal a hiv6vel; az élet keletkezését és a halalt is a
szivmiikddés elinduldsa és megsziinése jeloli ki.

A szivet a modern tudomany a fizikai valosagban 1étez6 szervnek, a
keringést fenntarté pumpanak tartja. A sziv szimbolikusan 6sidék ota
érzéseinknek,  érzelmeinknek, véagyainknak, j6 és  rossz
késztetéseinknek a kdzpontja. Az iszlamban nem kiiloniilt el e kettds,
szervi és szimbolikus értelmezés, st a szivet tekintik az Ontudat
kdzpontjanak is. Felfogasuk szerint a sziv belsé érzékszervként
érzékeli a metafizikai létsikot és dsszekoti azt a fizikai vilaggal.

Az iszlam szerint a Teremt6 alkotta a betegségeket és mindegyikre O
hozta létre a gyogymddokat is, tehat tdle fligg a gyogyulas. Ez a
koérulmény a nyugatitol eltérd helyzetbe Aallitja az orvosokat és
egészségligyi személyzetet, amennyiben szerepiiket gydgyitébol
kozremitkodévé modositja. Ez kihatassal van a helyi mai beteg-orvos
viszonyra és az egészségiigyi személyzet tarsadalmi allasara.

Vizsgalatunkban a fenti témakdrok: egészsegugyi ellatas, az Egyesult
Arab Emirségek, iszlam és a sziv mentén rajzolddik ki egy Ujonnan
megalakitott gyermekkardioldgiai és szivsebeszeti ellatas arcképe. Az
intézményi kornyezetet az Abu Dhabiban 1évé Sheikh Khalifa
Medical City (SKMC) — 550 4gyas allami kdérhaz — adja, amely az
orszag els6 szamu egészségiigyi ellatohelye. Mint mondottuk,
mindehhez Kelet és Nyugat talalkozasi pontjan sajatos orvosszakmai
és szociokulturalis szempontok adnak kontrasztos hatteret.

Célkitiizés

1. Egy uj, orszagos, atfogd csecsemd- és kongenitalis szivsebészeti
ellatas 1étrehozasanak szakmai, szervezési, felszerelési tényezoit
vizsgaltuk. Ezen belil:

e mennyire pontosan és milyen eltérésekkel valosult meg a
szakmai elvek mentén felallitott programtervezet?



e beilleszkedett-e az ellatas a kdrhazi (SKMC, befogado
intézmény) miikddési struktiraba, ill. tdgabb értelemben a
helyi/orszagos egészségugyi ellatas rendszerébe?

e integralédott-e a gyermek- és kongenitalis szivbetegeket
ellat6 rendszer tarsadalmi szinten (elfogadottsag, ismertség)?

2. Tovabbi célkitizésiink az volt, hogy tisztazzuk a létrehozott
program  mikddtetésének  kulcstényezoit és  felderitsiik
fejlesztésének lehetdségeit:

o megfelelnek-e az ellatasi tevékenység klinikai eredményei az
elézetes varakozasoknak és a nemzetkdzi standardoknak?

o fenntarthat6-e és fejlédésképes-e az ellatorendszer?

e milyen financidlis eredménnyel jar a gyermeksziv ellatas
miukodtetése?

e milyen tovabbi Ilehetdségeket kindl az alkalmazott
mindségbiztositasi és fejlesztési modell?

3. Van-e és, ha igen akkor milyen a hatasuk az Egyesiilt Arab

Emirségek szociokulturdlis viszonyainak a gyermeksziv

programra?

Madszerek

Vizsgélatunkban a megalakitandd ellatds dokumentumait, adatait
hasznaltuk elsédleges forrasként. A Korant és Hadiszt ugyancsak
elsddleges forrasként idézziik. A nemzetkozi adatbazis jelentéseit, a
szakirodalmat, és a vonatkozd szakmai ajanlasokat stb. masodlagos
forrasként alkalmazzuk. A projekt a szerz6 elézetes felmérése alapjan,
megvaldsithatosagi tanulmanyat kovetden, részletes beteglt- és
kezelési tervével kezdddott. Ezt kovetben a szervezeti egységek (pl.
miité, katéteres laboratorium, 6rzé, sth.) fizikai kialakitasara,
felszereltségének és személyzetének feldllitasara kerllt sor. A
megfeleld 1épéseket a formalodd nemzetkdzi multidiszciplinaris
csapat valdsitotta meg a szerzd vezetésével. Mindségbiztositasi
indikatorokat és a nemzetkdzi ajanlasoknak megfeleld ellendérzési
rendszert allitottunk fel. Az el6késziiletek bevégeztével teljeskort
ellatas  kezd6dott. Ez magiban foglalta a teljes életkori-
(4jsziilottkortdl felnéttkorig) és komplexitas-spektrumot. Specidlis
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programok, pl. mesterséges keringéstdmogatds (ECMO), hibrid-
megkozelités, felnétt-kongenitalis szivbetegellatds indultak meg és a
folyamatos Ugyeleti rendszer. Mindség- és eredményellendrzést
végeztiink, amelynek tapasztalatait visszaforgattuk a napi
gyakorlatba, ill. a program tovabbi Iépéseinek tervezésébe. A
programot hdromszor vizsgalta meg részletesen kiilsé audit.

Eredmények

Atfogé gyermek- és kongenitalis szivsebészeti ellatast hoztunk létre
az Egyesult Arab Emirségekben. A program sziikségét az orszéag
gyorsan novekv® népessége, a Vveleszlletett szivhibadknak a
nemzetkdzi adatoknal magasabb prevalenciaja, és az ellatas igénye
hivta életre.

Munkacsoportunk a program kezdetét61 (2007 aprilistol 2014 végeig)
Osszesen 2268 kongenitalis szivmiitétet végzett. Az Emirségek sajatos
demografiai és szociologiai rétegzodése magyarazza azt, hogy
beteganyagunkban sualyponti aranyban voltak az UGjszilottek és
csecsemOk. Ez a betegesoport kitiint azzal a sajatossaggal is, hogy
koriikben magasabb komplexitést és a siirgés/emergencialis miitétet
gyakoribb igényét is tapasztaltuk. Tulélési eredményeik azonban nem
voltak kedvezbtlenebbek a tobbi betegcsoportéitdl. Adatainkat
Osszevetve a nemzetkdzi adatbazissal megallapithatjuk, hogy
munkacsoportunk az adatbazis atlaganal komplexebb beteganyagon
az adatbazis atlaganal jobb talélési eredményeket ért el. A szerzé altal
megallapitott mindségbiztositasi indikatorokat és ellendrzési
rendszert a késébb felallitott nemzetkozi ajanlasok teljes mértéken
visszaigazoltak.

Programunk sikeresen integralodott a kdrhézi szervezeti strukturaba,
annak ellenére, hogy a korhazvezetés intézményi filozofiaja
idékozben  megvaltozott  (a  klinikai  csOcsellatasok  pl.
csecsemdszivsebészet helyett kozkorhdzi modellre helyezték a
hangstlyt). A program fejlddéképességének ¢és flexibilitasanak
jeleként értékeljiik, hogy az a szervezeti struktura vezetdi atalakitasat
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is akadalytalanul talélte. Az ellatdkdzpont dssztarsadalmi
elismertségre tett szert: az emirati betegek (akiknek lehetdségiik lett
volna, hogy a kiilfoldi gyogykezelést/mitétet vegyék igénybe)
eloszeretettel valasztottak kozpontunkat. Az orszagos referdlasi kor
jelezte, hogy a program orszagos kdzponttda nétt. Az &tlathatd
financialis keretrendszer, a nem-emiréati betegek kezelésének allami
koltség-atvallalasa biztositotta azt, hogy az ellatas jovedelmezd volt a
korhaz és kiilonosen kedvezd a kdzosség szamara.

A specidlis kezelési programok mindegyike, noha eltéré sebességgel
ndvekedett. A leglatvanyosabban a mesterséges keringéstdmogatés
(ECMO) fejlédott, amely a nemzetkdzi szervezet regionalis képzési
kozpontjaként is szerepelt. A felnétt-kongenitalis (GUCH) ellatas
multidiszciplinaris Un. ,,szivteam” felallitasat tette szlikségessé.

A hibrid program eredményeinek kritikus elemzése az érintett betegek
kezelési  algoritmusdnak  megvaltoztatdsahoz  vezetett. Az
Gjszllottkori  komplex aortaiv  rekonstrukcion - uni- vagy
biventricularis  keringés mellett - A4tesé betegek klinikai
eredményeinek részletes kiértékelése felderitette, hogy az elsé
Iépésként alkalmazott hibrid-1 beavatkozés kivalo talélése ellenére
nem csokkentette a betegek morbiditasat.

A komplexitashoz kapcsolt morbiditds-mortalitds, valamint a
mindségi  indikatorok eredményeinek  folyamatos elemzése
hozzajarult a tanulsdgok visszacsatolasahoz a klinikai gyakorlatba
(mint pl. az emlitett hibrid megkozelités esetén). A kiils6 auditok és a
nemzetkdzi adatbazissal valé osszevetés ravilagitott az ellatas
er6sségeire, gyengeségeire a lehetdségekre és veszélyekre. Az
er0sségek kozott az osszetartd ellatdcsapatot, és a piacon elfoglalt
vezetdszerepet emlitjik. A gyengeségek kozott az alacsony
személyzeti feltoltottségbbl eredd sériilékenységet emeljikk ki, A
program megfeleld tamogatottsag esetén regionalis, s6t kbzépnagy-
nagy ellatokozpontta fejlédhet. Az intézményi struktira kedvezdtlen
megvaltozasa, pl. az intézményvezetés altal bevezetett helytelen



prioritasok nyoman beszi{ikiil ellatokapacitas, a tdlzott burokracia
és/vagy a team motivaciojanak gyengiilése megakaszthatja a fejlédést.

Az Egyesilt Arab Emirségek multikulturalis tarsadalmi egyttélési
kisérletként is értelmezhetd — mondottuk. Kétségtelen, hogy az orszag
hatalmas fejlddését a modern gazdasagi és kulturalis kihivasokra adott
megfelelé valasznak is koszonheti. A 2008-as pénzigyi valsag
Dubaiban azonban megmutatta, hogy helyileg milyen sériilékeny a
siker. Hasonloképpen — mint részt az egészben — értékeljik
gyermekszivsebészeti programunk eredmeényeit és sikerének
sériléekenységét is. A globalis kihivasokra adott valasz is globalis
jellegli, amelyet nagyban erdsit az orszag tobb tradiciot koveto,
tobbnyelvli karaktere. A siker fenntarthatésiga — véleményilink
szerint- azonban azon malik, hogy e valaszok 6sszeegyeztethetdk-e a
helyi beduin gyokerekkel és az iszlam felfogassal. Ebben a
vonatkozasban kiilénleges szerepet kaphat a sziv, amennyiben mind
érzékszervként, mind kommunikatorként szimbolikus jelentdséget
kap a muszlim gondolkodasban.

Kovetkeztetések

1. Projektiinkben egy 1j, orszagos, atfogd csecsemd- és kongenitalis
szivsebészeti ellatast hoztunk Iétre, amely feldleli a teljes életkori
spektrumot, és — a szivtranszplantacio kivételével — minden
terapids modalitast elérhet6vé tesz az Egyesiilt Arab
Emirségekben.

2. Az ellatdés egyes elemei (gyermekkardioldgia, szivsebészet,
intenziv terapia, katéterintervencid, stb.) a szerzd eldzetes
programtervezetét pontosan kdvetve éplltek ki. Ezen belil:

e szervezési szempontbol a megfeleld prioritasok biztositasa:
atjarhat6 betegutak és kapacitasok (pl. miitd, posztoperativ
intenziv részleg, stb.) kialakitasa volt a legfontosabb tényezo,

e a szdovédmények minimalizalasa céljabol a nemzetkozi
ajanlasoknak megfeleld, szigora mindségbiztositasi modellt
és folyamatos mindéségfejlesztést vezetiink be,



e a program mikoddtetése soran a multidiszciplinaris
megkozelitést, csapatmunkat és a résztvevok tulajdonosi
szemléletét tartjuk a legfontosabb motivald-tényezdének.

Egy ellatokdzpont szakmai sikerességét elsésorban klinikai

eredményei mindsitik:

e magasabb komplexitasi beteganyagon a nemzetkozi
adatoknal jobb talélést értiink el,

e minden minéségi indikatort sikeresen teljesitettiink,

e szamos eljarast els6ként vezettiink be a helyi gyakorlatba pl.
az Ujszuldttkori-, komplex-nyitott szivmiitéteket, hibrid
programot, a feln6tt-kongenitalis ellatast és a mesterséges
keringéstamogatast.

A felépitett program hamar orszagos szintli elismertségre és

elfogadottsagra tett szert. Integralédott a kdrhazi intézményi

struktirdba, ill. a helyi orszagos egészséglgyi ellatas
rendszerébe:

e atérsadalmi elfogadottsigot az emirati betegek szamaranyuk
folotti részvétele is jelezte,

e a felsébb egészségiigyi hatésag mindségkdzpontnak
valasztotta programunkat,

e az orszag egész teriiletérdl, sot a régiobol is érkezd novekvo
szamU betegkiildés azt jelezte, hogy programunkra, mint
orszagos ellatokdzpontra tekintettek,

e az Atlathatd financidlis Kkeretrendszernek kdszonhetéen a
tevékenység nyereséges volt, amennyiben kapacitasanak
fels6 savjaban miikddott.

A program mukddtetésének kulcstényezdiként és fejlesztésének

lehetdségeiként az aldbbiakat allapitottuk meg:

e szamos egyediilalld klinikai modalitds: stb. piacvezetd
tényez6vé avatjak programunkat;

e az cllatérendszer regionalis kozpontta fejlesztheté és
alkalmas a franchise-szerii leAnyintézmények alapitdsara.

Az Egyesiilt Arab Emirségek szociokulturalis viszonyai alapvetd

hatést gyakoroltak a gyermeksziv programra;



7.

a magas sziiletési arany mellett, a kisméretii €s szegregalt
szaporodasi kozosségek, vérrokonsag és a prenatalis szlirés
hidnya a nemzetkdzi atlagndl magasabb velesziiletett
szivbetegség prevalenciat és azon belil az anomalidk
magasabb komplexitasat eredményezte,

a kulféldi gyégykezelés és a sebészturizmus tovabb
sarkitottak a betegpopulacio sajatossagait,

az altalunk felépitett ellatas bizalmi indexe magas,

Nyugat és Kelet kapcsolddasi pontjan a valtoz6 szocioldgiai
és kulturalis viszonyoknak mind intézeti és mind regionalis
egészségligyi szervezés szinten nagyobb hatdsuk van egy
fejlédo programra, mint a mar kialakult és rogziilt ellatasi
struktirakkal rendelkezd orszagokban.

A f6ldrajzi, kulturdlis és szocioldgiai helyzetbdl az alabbi
altalanosabb kovetkeztetéseket fogalmaztuk meg:

az élet kezdetének és végének muszlim definicidja, valamint
az a megallapitds, hogy az emberi test Allahhoz tartozik
alapvetéen  kizarja a  terhesség terminalasat, az
ongyilkossagot, az eutandziat és — az Egyesilt Arab
Emirségekben — a sziv kivételét atiltetés céljabol,

az iszlam szerint a betegségek Allaht6l erednek és altala
gyoégyulnak meg. Ez a felfogds az orvost szolgaltato-
szakemberként pozicionalja és a végsé dontést a beteg
csaladja/hozzatartoz6inak korében tartja meg. A helyi
korhazak mitkodési filozofiajaban és az orvos-beteg viszony
alakitasaban elsdsorban észak-amerikai mintak mutatkoznak
meg.
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