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1. Bevezetés

1.1. Sztereotipiak

A szivet 6sid6k 6Ota a kultarak tilnyomo tobbsége az érzések, érzelmek, vagyak, jo és
rossz késztetések kozpontjanak tartja [1]. A modern tudoméany a szivet vérkeringést
fenntartd pumpanak tekinti. Ezen funkcioja a fizikai valdsagban gyokerezik és olyan
kdzismert paraméterekkel jellemezhet6, mint, hogy a sziv munkaja soran egy 20W-0s
izz6 energidjat veszi fel, egy élet soran ket milliardnal tobbszor hizddik dssze, es fél
Balatonnyi vért pumpal. A sziv szimbdélum (passziv-lelki) és szerv (aktiv-testi) kett6s

sztereotipidja ma a miivészet €¢s tudomany egymastol elkiiloniilt vildgaban ¢l tovabb [2].

Noha a gyogyitas az egyik legdsibb emberi tevékenység, a gydgyulast legujabb korig a
természetfeletti kegyelem miikodésének tekintették [3]. Azzal, hogy az alkalmazott
medicina tudomanyos hatteret kapott — lényegében Hippoktatésztél (Kr.e. 460-377)
kezdddden —, eltiint a gyogyulds transzcendens (a gydgyiton talmutatd) aspektusa. Az
egészséglgyi ellatas kialakulasaval megvaltozott az orvos-beteg viszony, kifejlédott az
egészségugyi szolgaltatas és ipar. Mindennek ellenére az orvoslassal kapcsolatos 6si

sztereotipidk a XXI. szdzadban is tetten érhetdk.

Az iszlamrol legel6szOr a terrorizmus, erészakossag és fundamentalizmus sztereotipiaja
otlik a mai nyugati ember eszébe [4]. Gondolkodasunkat az ideoldgikus nyugati tipusu
politikai megitélés vezeti tévutra, amely annal kénnyebbé teszi a felszinesen altalanositd
vélemények kialakitasat, minél kevesebb személyes tapasztalattal rendelkeziink a
tényekr6l. Az iszlam els6sorban életforma, amely szerint kdzel mésfél milliard

embertarsunk éli az életét [5].

Az Egyesult Arab Emirségekkel (United Arab Emirates, UAE) kapcsolatban a gazdagsag
¢s ujgazdagsag a leggyakrabban emlegetett sztereotipia. A kdolaj, hasonldéan Aladdin
kincséhez az Ezeregyéjszaka meséibdl, csak eldfeltétele és lehetdsége a gazdagsagnak.
Kiaknazasédhoz és a gazdagsag valora valtasdhoz kiilfoldi szaktudasra és munkaerdre,
nagyaranyl bevandorlasra volt sziikség. Az idegen tradiciok és kultirdk megjelenése a

multikulturalis egyuttélés — jelenleg is zajld — békés tarsadalmi kisérletét hivta életre [6].



Az értekezésben a fenti négy témakor: a sziv, az egészsegugyi ellatas, az iszlam és az
Egyesult Arab Emirségek, mint allamszervezet talalkozasi pontjai mentén rajzoléodik Ki
egy Ujonnan megalakitott gyermekkardioldgiai és szivsebészeti ellatas képe. Ehhez a
keleti- és nyugati tipusu kultdra hataran sajatos orvosszakmai és szociokulturélis

szempontok adnak kontrasztos hatteret.
1.2. A sziv a muszlim gondolkodéasban

A sziv kdzponti szerepet tolt be a muszlim gondolkodésban. Isten a sziven keresztil 1ép
kapcsolatba a hivovel [7]; az élet keletkezését és a halalt is a szivmiikddés kezdete és

megsziinése jeldli ki [8].

Arisztotelész (Kr.e. 384-322) az embert testi-, lelki- és szellemi dntudati szintekre osztotta
[9]. A héarom szint uralkodd szervei kozll a szivet tekintették univerzalisan a lélek
otthonanak [10]. A sziv 6 feladata az volt, hogy ellassa a szervezetet életerével, valamint,
hogy 0sszekdsse a testi €s a szellemi sikokat [11]. William Harvey (1578-1657) is a szivet
tette meg a rendszere Napjanak és vitdba szallt Descartes-tal (1596-1650), akinek
mechanisztikus gondolkodasa megfosztotta a szivet misztikus tartalmatél [12]. A
tudomany — ugy tiinik — az6ta elddntotte az évezredes vitat. Az agy gy6ézott, és a sziv
¢lettani feladata lecsokkent egy egyszerli pumpaéra. A jelenlegi neuroanatomiai és
élettani felfogas szerint az dntudat magaban foglalja az egyén testét, tehat a tudat és a test
szétvalaszthatatlanok [13]. A test-tudat most a lelkét keresi [14]. A szivre vonatkoz6
legujabb felfedezések — a szivben 1év0, a crista neuralisbol szarmazo Gssejtek €s a nagy
ICA sejtek (intrinsic catecholaminerg sejtek) — azt bizonyitjak, hogy a sziv bels
érzékszervként is miikodik (afferens), amely kdzvetlen (efferens) kapcsolatban all az
aggyal [15,16].

A keleti kultdrakban, a sziv megtartotta kbzvetlen kapcsolatat mind a metafizikai, mind
a fizikai szférakkal [17]. A muszlim gondolkodasban a sziv (és nem az agy) az dntudat
kozpontja. A hivé a szivében ismeri fel az Urat, és a szivében veti ala onmagat a
legfelsébb akaratnak (,, iszlam ”). Ebben a vilaglatasban nem az ember a dolgok alapvetd
mértéke, hanem az isteni akarat, amely *minden egyes pillanatban Gjrateremti a vilagot’
[Koran 29:19]. Az isteni torvény a szivre és szivbe irddik fel [Koran 26:192-194]. Tobbek

kozott innen is ered az iras és a kalligrafia alapvetd fontossaga a muszlim vilagban (1.



abra). Allah a ,,sziv szemén és fiilén”” at mutatkozik meg és beszél az emberhez [18]. A
sziv belsO érzékszerv és kommunikator. Miutan Isten a szivbe irja torvényeit, a sziv
egyszerre érzékszerv €s az észlelet értelmezdje [19]. A mecsetben vald ima soran a hivo
a Mekka iranyaba néz6 un. kibla-fal bemélyedése, a mihréb felé fordul. A mihréab félig
kint és bent 1évén a szakralis térben 1étrehozza a kiilonb6zo sikok kommunikaciojat [20].
Ilyen értelemben a ,,mecset szive”, amely atjaroként mikodik a kiilsé és a belsé dolgok,
a makrokozmosz és a mikrokozmosz, a transzcendentélis és a fizikai vilag kozott [21]. A
mihrab gyakori kelléke a napkorong [22]. A Korén Istent univerzalis fényként irja le, akit
mindenhol latni lehet. “Allah az egek és a fold vilagossaga. Az & vilagossaga fiilkéhez
hasonlit, amelyben lampds van. A lampds tivegben van és mintha fénylé csillag lenne”

[Korén, 24:35]. Ezt jelképezi olykor a mihrab fulkéjébe helyezett [ampa.

1. abra: Sziv Kkalligréfia (4 szerzé kalligrafiai). A sziv=galb szt négyszer irtuk le
kalligrafikusan, hogy arabeszk diszitéelemet formazzon. Az arab irast jobbrol balra
olvassuk. A jobboldalon neégy qalb kalligrafidt mutatunk be a legarchaikusabb,
leggeometrikusabb, kufi irasmodban. A baloldalon az an. naskhi irasmodot hasznaltuk,

amely lendllete miatt alkalmas volt szovegek gyors méasolasara.

1.3. Foldrajzi helyzet, torténelmi hattér

Az Egyesiult Arab Emirségek az Arab-félsziget cslicskén fekszik. Ez a terilet
homoksivatag, amelyet Jement6l (délre) és Omantol (keletre), Szaud-Arabiatol (az iszlam
kultikus helyeitdl) az elég sokatmondodan Ures Fertalynak (Empty Quarter) nevezett rész
valaszt el [23]. Az egész vidék ritkan lakott, elhagyatott hely. Kozel van viszont a

Hormuzi-szoros, az Arab-Perzsa 6bdl kijarata. (2. abra)



A szoroson 4t Indiaba vezetd hajout, a Jemenbdl Irdnba vezetd karavanut miatt elébb a
kalozok és haramiak?, majd megfékezésiikre a britek jelentek meg. Igy keriilt a Kaldz-
part (Pirate’s Coast) brit protektoratus ala (1820-1968). A terllet neve: Trucial States
(Fegyversziineti Szerzédéses Allamok) a ,, fiiggetlen arab sejkek Ofelsége Kormdanydval

vald kuldnleges viszonydt ” fejezte ki [24].

Abu Dhabi _ 4%
S

AlAm o

_17‘ Y.

Szaiud-Arabia

Abu Dhabi

Jemen

2. &bra: Az Egyesult Arab Emirségek foldrajzi helyzete (A szerzé grafikaja a

Wikimedia Commons nyoman [25]). Abu Dhabi Emirséget sargaval jeleztik.

Az 1820-as szerzddésben a britek megengedték a helyi dnkorméanyzat miikodését. Sot el
is vartak, hogy a helyi uralkodé csaladok a tertletiikon rendet tartsanak és igy védjék a
brit érdekeket. Cserébe elismerték a torzsek vezetdit. A vezetd csaladok kiemelkedhettek
a tobbi beduin népesség koziil és kiillonb6zo elényoket, protekciot élveztek. Ez volt a
»protektoratus” valddi értelme. Vagyis, nem az egyes teriileteket, orszagokat és azok
egész népességeét illette meg a brit védelem, hanem csak a klienseket: az uralkodd
csaladokat. A Brit Vilagbirodalomnak sem célja, sem érdeke nem volt a helyi
kdzigazgatas vagy infrastruktira megszervezése, fejlesztése. Ez helyi szinten maradt és
igy is rogzult. Amennyire ez sziikséges volt, Indidbol hoztak kézszolgékat és az egész

régioban az indiai rapia valt fizet6eszk6zzé az 1950-es évek elejéig.

Az Aprilistol oktoberig tartdé negyvenot fok folotti hémérséklet, szaz szazalék
paratartalom csak kevés tevékenységet engedélyez. Datolyatermesztésre és némi

foldmiivelésre az oazisokban van lehetdség. A kézmiiipart a nyersanyagok hidnya és az

4 A “haramia” kifejezés az arab “haram” (‘tiltott dolog”) szobol szerb-horvat és oszméan-térok kdzve-
titéssel jott a magyar nyelvbe. http://www.szokincshalo.hu/szotar/?gbetu=h&qgsearch=&qdetail=4031
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alacsony népsiiriiség hatraltatja. Az allando telepuléseket egy kézen meg lehet szamlalni.
Es még ezeknek a népessége is folyamatosan vandorol: nyaron visszahizodik a hegyekbe
és az 0azisokba, a telet a tengerparti telepiiléseken tolti. Dubai a kalézkodés korszaka utan
a természetes gyongy kereskedelmi kozpontjava nétte ki magat. Abu Dhabiban is
felviragzott a gyongyhalaszat, amely az 1890-es évektdl segitette a gazdasag fejlodését.
Koéhazak épiiltek és utcak alakultak ki. A 1920-as években a mesterséges gyongy
térhdditasa, majd a gazdasagi vildgvalsag miatt lecsokkent kereslet mindent tonkretett és
ezeket a telepiiléseket is visszakényszeritette a kokorszakba. Abu Dhabiban

mindosszesen egy kéépiilet marad meg [26]. A lakossdg szama a szaz évvel korabbinak

a felére csdkken (1833: kb. 5000 [27], 1949: 2000 [28] lakos).

A britek szamara India elvesztésével ez a terllet is egyre érdektelenebbé valt; ki akartak
vonulni. Testvérhaboru és a szaudiak hoditasa egyarant fenyegetett. Es akkor 1958-ban —
masfél évtizedes kutatas utdn — hatalmas kdolajkincset talaltak az abu dhabi sejk tertletén.
Kisebbet a dubai sejkségben. Az angolok érdeklédése azonnal feléledt. Shakhbut bin
Sultan al Nahyan sejket (1905-1989), aki bizalmatlansagaval és fejlodésre valo
képtelenségével befolydsuk Kiterjesztésének Gtjaban allt, lemondattadk. Helyére fivére,
Zayed bin Sultan al Nahyan sejk (1918-2004) kerult. De az angol kivonulas tovabb
folytatodott. A varosi legenda [29] szerint a brit politikai ligyvivé mar tavozofélben volt,
amikor az Ujabb, ,,tobb szaz évre elegendd” kdolajlelet hire megérkezett. Az ligyvivo
visszafordult az ajtobol: ,, Megbeszélhetnénk még egyszer ezt a kivonulast?” — kérdezte.
., Nem” —felelte Zayed sejK, ,, On most tavozik és visszajon az én alkalmazottamként.” Ha
nem is teljesen igaz ez a torténet, jol ravilagit arra az alapallasra, hogy az orszag minden
élo és élettelen, ismert és még feltaratlan kincsével az uralkodd emir tulajdona. Az
uralkodd sajat csaladjat, torzsét es tagabb kozosségét (pl. a torzsek, emirségek
szOvetségét) személyesiti meg. Kilfoldiek — értsd a torzson kivilallbkat — nem
szerezhetnek tulajdont és a jogaikat is csak az emir hatalmi apparatusanak keretei kdzott
gyakorolhatjak. Zayed sejk nagyformatumu allamférfi és orszagalapitd volt: hat emirség
egyesiilésébdl (a hetedik egy év mulva csatlakozott) 1971-ben megalakult az Egyesiilt
Arab Emirségek.
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1.4. Tarsadalmi hattér

Az Egyesult Arab Emirségek jelenlegi lakoinak csak 10-15%-a Gshonos és allampolgar
(in, ,,emirati”); a tobbiek mind bevandorlok, a vilag szinte minden tajarol. Otven-hatvan
évvel ezelbtt az emiratik tobbsége sivatagi vandorld életmodot folytatott. Zayed sejk
személyesen és az allam is nagy eréfeszitést tett, hogy e beduin torzseket oazisokba és
varosokba telepitse. A letelepedéssel népesedési robbanéas kovetkezett be. Az Emirségek
mai terlletén kb. 70 000 ember €élt 1950-ben [30]. A 2005-6s népszamlalas adatainak
extrapolalasaval ma 800 ezer folé teszik az emiratik szamat [31]. Az 1950-es hetvenezres
népességszamot vehetjiik a teriilet dshonos lakossdganak — mivel ebben az iddszakban
még nem kell jelentésebb immigracioval szdmolni. Azodta az Ossznépesség szdma
exponencidlisan (kb. nyolc es negyed millidra) ndvekedett, koszonhetéen elsdsorban a
nagyaranyu  betelepiilésnek, = magas  sziiletésszdmnak ¢és a  csokkend
csecsemoOhalandosagnak. Az elmult hatvan évben az 6sszlakossadg szama a szazszorosara
(1) novekedett. Pusztan ez a folyamat is jelzi, hogy az Egyesilt Arab Emirségekben

val6jaban egy huzamosabb tarsadalmi egyuttélési kisérlet zajlik. (3. abra)
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3. dbra: A népesség szamanak és 0Osszetételének novekedése az Egyesult Arab
Emirségek teriletén, 1950-2013. (4 szerzd adatgyiijtése CIA World FactBook [32] és
UAE Statisztikai Hivatala adatai [33] alapjan)

Az abrabol lathatd, hogy az 6sszpopulacidé ndvekedése (kék oszlopok) exponencialis

mintat kdvet. Az emirati populacidé ndvekedése (piros oszlopok) linearis. Az idészakos
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vendégmunkasok (z6ld oszlopok) szama elészor 1975 koriil csucsosodik ki jelezvén a
nagy infrastrukturalis épitkezeseket, Utépitést, stb. A masodik cslcs a 2000-es években a
laké&sépitési robbanast kiseri. JOl lathatd, hogy a 2008-as gazdasagi krizis
kdvetkezményeképpen —a beruhdzésok visszaesésével- a vendégmunkasok szama

csokken.

Az Egyesiilt Arab Emirségek teriilete kozel Magyarorszagnyi méretli. Elso
megkozelitésre meglepd, hogy lakossaganak szdmardl nagyon eltérd adatokat kapunk. A
CIA World FactBook a lakossag szamat: 5 628 805 (2014 juliusi becslés) fében adja meg
[32]. Az Egyesult Arab Emirségek Nemzeti Statisztikai Hivatala 2010-es népszamlalési
adatok alapjan az orszag teljes 6ssznépességét mar 8 264 070-re becsuli (2014 januari
adat) [33]. A kilonbség egyik magyardzata a korabban feltételezettnél jelentGsen
magasabb bevandorlasi arany; a masik, hogy a World FactBook nem szerepelteti a
vendégmunkasokat az 6ssznépességszamban. A vendégmunkasok (szinte kizarolag
férfiak) ugyanis csak meghatarozott feladatra és idészakosan tartozkodnak az orszagban.
A termékeny populacio valédi szama a vizsgalatunk kdzéppontjaban allé
gyermekszivsebészeti projekt szempontjabdl lesz Iényeges. Pl. a velesziiletett szivbetegek
(VSZB) prevalencidjanak és incidenciajanak meghatarozasahoz ezt az adatot (a CIA-
censust) kell figyelembe venni és nem az 6sszpopulaciét. Mas szavakkal, a
vendégmunkasok nem vesznek részt a tarsadalmi reprodukcidéban az Egyesilt Arab
Emirsegekben, tehat szamukat a helyi VSZB ellatdsadra vonatkozd egészségugyi
tervezésekor le kell vonni az 6ssznépességszambol. Ezért a projekt kialakitasakor — és az
értekezésben — is a vendégmunkasok nélkiili lakossagszamot és a belble eredd

népszaporulati adatokat vettiik figyelembe.

A népességszam novekedése (2.91%/év; bevandorlas nélkil) jelzi a rohamléptekkel
kialakul¢ civilizaciot. A sziletési rata folyamatosan csokken, de még mindig lényegesen
magasabb (15.54 0jszul6tt/1000 lakos/év), mint pl. a magyar adat (9.26 Gjszul6tt/1000
lakos/év) [34]. Civilizacios hatasként értékelhetd az, hogy 1950 és 2010 kozott a teljes
termékenységi aranyszam (az a mutatd, amely azt jelzi, hogy egy anya hany gyermeknek
ad életet) 7-r61 2.36 csokkent [33] (a magyar adat 1.24 2013-ban [34]). A
csecsemOhalandosagot (1000 élvesziiletésre jutd egy éves kor eldtti halalozas) egy orszag

egészségiigyi  ellatorendszerének  mindségi  indikatoranak  tekinthetjik. A
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csecsemOhalandosag a hatvan évvel korabbi 180 ezrelékes szintr6l, 2010-ben 10.92

ezrelékre [33] csokkent (Magyarorszagon ugyanekkor 5.09 ezrelék volt [34]). (4. &bra)

200

180

Q
160

8 1 140

Csecsemdhlandésig
(1/1000 sziiletés)

6 | 100 Termékenységi rata
\ (gvermek/anya)
5 | 80
Sziiletési rita

60 -

\
50 - 5492_’_{9__; (sziiletés/1000 lakos) \\ \
a0 | 34 07 \\:is
0. 2 T 1092
- - .
105 0 g G @
0 : : : :

4. bra: A sziletési- és termékenységi rata és a csecsemohalandosag alakulasa az
Egyesult Arab Emirségek tertletén, 1950-2010. (4 szerzé adatgyiijtése €s abréja,
UAE Statisztikai Hivatal adatai alapjan [33])

Annak ellenére, hogy torekednek a gazdasdg diverzifikélasara, az Egyesult Arab
Emirségek gazdasaganak hajtoereje a kéolaj és petrolkémiai ipar. A koltségvetést 50
dollaros hordonkénti kdolajarral tervezik a kétezres évek kozepe ota, noha a nyersolaj ara
2008-t61 szinte mindig 100 dollar f6l6tt alakult (2014 6széig) [35]. Ez hatalmas méretli
koltségvetési tobbletet eredményezett.

A helyi k0zigazgatés-és allamstruktara torzsi alapon szervezddik. Az uralkodo csalad és
annak vezetdje, az emir tulajdonosa az emirség Osszes javainak. A kdolajbevételek is az
uralkodd zsebébe aramlanak, aki az alkotmanyban rogzitetten lemond az 6sszeg 66%-
arol. Ebbol fedezik a szovetségi koltségvetést. A hét szovetséges emirség koziil messze
Abu Dhabi Emirség a legnagyobb, az orszag teriiletének mintegy kétharmada. A
kdolajkincs 90%-a is itt taldlhatod, amely egyébként a vilag 6sszes kdolajtartalékanak 9%-
at teszi ki és a hatodik legnagyobb a vilagon (a jelenlegi kitermelés mellett még 156 évre
elegendd) [36]. A masodik legnagyobb emirség, Dubai olaja ehhez képest mindig is
elenyészé volt és a 2000-es évek kozepére gyakorlatilag elfogyott. A tdbbi, Kisebb
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emirség mind-mind felmutat olyan el6nyoket, amelyek miatt fontosak a foderacid
szamara: Sharjah és Ajman kdzel vannak Irdnhoz, Umm Al Quwain és Ras Al Khaimah a
Hormuzi-szoros (itt halad &t a vilag olajkereskedelmének 35%-a [37]) miatt stratégiai
fontossdguiak, Fujairah rendelkezik egyedil az Indiai-6ceanra (Omani-6bolre) nyild
kikotovel. Kettdezer tizenkettore megépitették azt a koolajvezetéket, amely a belsd
orszagrész olajtermeléset kozvetlenill Fujairah-ba vezeti ki. Ez elkertli a Hormuzi-
szorost és igy gazdasagilag ¢életmentd jelentGségii egy, a szorost lezard katonai konfliktus

esetén.

Az Egyeslilt Arab Emirségek, Szaud-Arabia és Jemen felé kinyul6 Ures Fertaly az értékes
olajkutak kdzelsége miatt vonzo tertilet, amelyet mindharom orszag kizarélag a magaénak
szeretne. Irdn kozelsége egyszerre jelent fenyegetést vallasi (szunnita-siita szembenallas),
torténelmi (az arab és perzsa kultira versengése) és vilagpolitikai (amerikaellenes kontra
amerikabarat rezsimek) szempontbdl. Irak és Sziria szétesese, mint Ujabb fejlemény, csak
fokozza a fesziiltséget. Az Obdlmenti® orszagok egyre gyorsuld Gtemben fegyverkeznek
[38]. Az egészségligyi kiadasok a katonai kiadasok 60%-at érik csak el és a GDP-
szazalékos megoszlasa tekintetében még a felét sem teszik ki a magyar aranynak. Erre
tobb magyarazat is adhatd. Egyrészt, az Egyesilt Arab Emirségekben nincs altalanos
egészség- illetve betegbiztositas. Egészseglgyi ellatds szempontjabdl a konfdderacio
szabalyozésa lazabb, kevésbé kozpontositott, mint egyéb, pl. katonai és rendészeti
vonatkozasokban. A kotelez6 és altalanos betegbiztositas bevezetését a 2008-as valsag
elsdpdrte, mert pl. Dubaiban attdl tartottak, hogy a tébbletkdltségek témeges elvandorlast
okoznanak [39]. Abu Dhabiban a biztositas (Un. Daman-kartya) a munkavallaléi vizum
kotelezd része. Az emirdtik szamara az allam téritésmentesen nyujtja a teljeskori
egészsegugyi ellatadst (Un. Thiga-kartya). A piaci alapon miik6dd biztositotarsasag

kiszervezi az egészségiigyi ellatas jelentds részét az allami-foderalis koltségvetésbol [40].

Masrészt, eleve kisebb egészsegugyi pénzugyi raforditast tesz szikségessé, hogy a
tarsadalmi korfa, a piramis-alaku, vagyis az atlagéletkor a fiatal generaciok felé tolodott
el; valamint, hogy a rezidens nem-allampolgarok szambeli félényben vannak. Ezen

utobbiak ugyanis nyugdijas éveiket jellemzSen nem az Emirségekben toltik el. Igy nem

PMaga a Perzsa-0bol vagy Arab-6bol kifejezés is aszerint valtozik, hogy melyik politikai szempontbol
nézzik a térséget.
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ott veszik igénybe az évek elérehaladtaval gyakoribb €s koltségesebb egészségiigyi
szolgaltatasokat [41]. Ez az orszag igen alacsony halalozasi aranyaban is megmutatkozik
[32].

A kordbban endémias malariat és a tuberculosis tovabbterjedését megfékezték [42]. Az
emiratik szakitottak korabbi egyszerti életmddjukkal, satraikbol 1égkondiciondlt hdzakba
telepiiltek, atiiltek a tevérdl a luxus terepjarokba; korabbi, foképp halbdl és datolyabol
allo étrendjiiket boséges szénhidratbevitelre cserélték. Természetesen az Osszes
civilizacios artalom és betegség azonnal eléretort: elhizas, sziv- €s érbetegségek, magas
vérnyomas és cukorbetegség. A 2-es tipusi cukorbetegség prevalencidja a feln6tt
lakossagban itt a legmagasabb a vilagon: 27.5% [43].

A globalizalt vilagképpel és amerikanizalt életstilussal latszolag megndtt az egyéni
szabadsag, és a tarsadalmi mobilitds lehet6sége. Ezt az is felerdsitette, hogy a
bevandorlok magukkal hoztdk sajat szokasaikat és hagyomanyaikat. Mindez azonban
hatalmas kontrasztot alkotott az alapvetden zart, torzsi jellegli tarsadalom kozdsségi
nyomasaval szemben. A helyi, vahabita iszIam merev el6irasokat szabott az élet minden
teruletére. A konyortelen éghajlat miatt ez a zartsag és szabalyozottsag volt a tulélés
kulcsa. Shakbut sejk, Abu Dhabi korabbi uralkoddja alapvetéen bizalmatlan volt a
kulvilag felé és a hagyomanyos viszonyok fenntartaséara torekedett. Ezzel konzervélta az
elmaradottsagot és a szegénységet. A meginduld kdolaj kitermelésnél a helyieket csak
segédmunkara alkalmaztak. Mikdzben a szomszédos emirségekben, Dubaiban, Sharjah-
ban mar a negyvenes évek kozepétdl miikddtek korhazak, Abu Dhabiban az Gtvenes évek
végéig nem volt folyoviz, se elektromossag, se csatorndzas. Egy iskola miikodott egy
tanarral, ahol csak a Korant tanitottak [44]. A fontossagi sorrendben nem a korhazak
szerepeltek az els6 helyen. Az 1960-as évek elején egy jotekonysagi misszid kapcsan
atutazo svéd orvos csapat elképedéssel szemlélte ezt az érthetetlen elmaradottsagot és egy
,.korhaznyi” felszerelést kildott Abu Dhabi megsegitésére. A dobozokat majd két évig
érintetlentl hagytdk a napon, és amikor végil kicsomagoltak, észlelték, hogy minden
tonkrement a hdségben [45].
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5. dbra: Sheikh Khalifa Medical City bejarata 2008-ban, Abu Dhabi, Egyesilt Arab
Emirségek. Az éplleten alkalmaztadk a hagyomanyos arab épitészet stilusjegyeit. A
foepulet széltornyot forméaz; attdrt-geometrikus diszitésii ablakok veszik korbe a harmas

csucsiveket. (4 szerzd felvétele)

Az 1968-ban megnyitott Kozponti Koérhdz (Central Hospital) torténete ilyen
elézményekkel indult. E18sz06r belgyogyaszati pavilont, majd sebészeti részleget épitettek
[46]. A Kdzponti Kdrhaznak jogutodja a 2000-ben, G foépiilettel megnyitott Sheikh
Khalifa Medical City (SKMC) 550+250 agyas kozkérhdz az allami egészségugy
,Zaszl6shajoja”. Itt mar harmadlagos ellatdé programok: politrauma-siirgdsségi osztaly,
idegsebészet, (felnbtt-)szivsebészet, miivese-kezelés, vese transzplantacio is helyet

kaptak. A csecsem6- €s kongenitalis szivsebészet is itt indult el 2007-ben. (5. &bra)

1.5. Intézmenyi hattér

Az SKMC-t eredetileg az emirati lakossag egészségugyi ellatdsara hoztak létre. A
kezelési és fenntartasi koltségeket az egészségiigyl koltségvetésbol fedezték. Amint
emlitettiuk, a foderalis allam biztositotta a téritésmentes egészségugyi ellatast az emiratik
szamara. Nem-allampolgarok csak siirgdsségi alapon és olyan esetekben keriilhettek be
az SKMC-be, amikor az adott ellaitds mas intézményben nem volt elérhetd
(kizarolagossag). A csakis itt 1étez6 csucsszintii programok (pl. ideg- €s agysebészet, vese

/////

Mésrészt e programoknak is szlkségik volt a tdbblet beteganyagra az ellatasok
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folyamatos miikodtetése, a megfeleld esetdsszetétel, és eredmények biztositasa céljabol.
Ebbdl az kovetkezett, hogy az ellatassal és a fenntartassal kapcsolatos koltségek
exponencialisan novekedtek és az intézmény gyorsan kindtte kapacitdsanak kereteit. A
felettes hatésag (Health Authority of Abu Dhabi, HAAD) (gy probalt gatat vetni a
betegaradatnak, hogy egyre sziikitette a nem-emiratik ellatasi lehetdségeit. Azonban nem

torolhette el a maga 4ltal szabott siirgdsségi és kizarolagossagi szabalyt.

A probléma megoldasara létrehoztak a SEHA-t (Abu Dhabi Health Services Company),
amelynek atadtak a tulajdonosi jogokat. Feladataul azt szabték, hogy szervezze meg az
Abu Dhabi Emirség atfogd egészségiigyi ellatasat. Ernydje ald vontak 12 koérhazat —
koztuk az SKMC-t is —, 2644 betegagyat, valamint tébb mint negyven jarébeteg- és
elsédleges egészségiigyi kozpontot. A 2009-re felalld uj struktiraban a SEHA felelt meg
az ellatasszervezOnek, mikdzben a HAAD megtartotta a reguldtori poziciot. Az
idokozben alakult biztositotarsasagok (pl. Daman, Thiga) vették at a finanszirozo

szerepét.

Az SKMC miikodtetésének feladatat a Cleveland Clinic Foundation (Cleveland, Ohio,
USA) kapta meg 2007. majusaban [47]. Ez a szervezet — hasonldan egyéb amerikai
intézmeényekhez, mint pl. a Johns Hopkins és Mayo Clinic — franchise-szeriien terjeszti
ellatasi modelljét és Uzletviteli tapasztalatat a vilagban. A Cleveland Clinic SKMC-
korhazkezel6i megbizasaval egyidoben elkezd6dott egy magankorhdz, a Cleveland
Clinic Abu Dhabi (CCAD) épitése [48]. Tehat, az amerikai anyaintézmény mindkét
vallalkozasban érdekelt volt, az ,,allami” SKMC-ben miikddtetdként, a ,,magén” CCAD-
ben tulajdonosként. A felndtt-szivsebészetet a CCAD alapvetd profil tevékenységének
tervezték. Az SKMC azonos, és ily modon konkurens programjara vagy a piac es esetleg

a személyzet atvétele, vagy csendes elsorvasztas vart.

A Cleveland Clinic-r6l kikiildott SKMC-kdrhazvezetés stratégiai dontéseit egy
megvaltozott, a korabbiaktdl eltérd vezetdi filozofia is magyardzhatta. Mint mondottuk,
2000-2007 kozott ez az intezmeny (SKMC) volt az orszag koérhazi ellatdsanak
csucsintézménye. Az amerikai vezetés az SKMC szerepére masképp tekintett, és a
gazdasagos miikodtethetdségre helyezte a hangsulyt. A Cleveland Clinic otthon (az USA-
ban) non-profit alapon mitk6dott. Az SKMC-ben azonban tettek egy Iépést volt a profit-

orientdlt ellatds irdnyaban. Ennek biztositasat nagyszamu, de relativ alacsonyszintli
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orvos-beteg talalkozasra alapoztak. A betegellatas f6 szinteréiil az ambulanciakat jel6lték
ki. 2009 és 2013 kozott végrehajtottak az attérést a kisszamu, magas szakmai
komplexitasu beteget nagy raforditassal kezeld klinikai csucsintézetbdl, a profitabilis
alapellato kozkdorhaz modelljére. Az SKMC-ben megsziint a felndtt gerincsebészet,
idegsebészet; a gyermekellatasok kozul a hematologia, endokrinologia, neuroldgia,
pulmonolédgia, nefrologia. A hivatalos tervek az SKMC jovObeli szerepét a
gyermekellatasok megerdsitésében jeldlték meg. Osszevonnak a jelenlegi SKMC-t, mint
altalanos korhézat és az orszag legnagyobb sziilészeti korhdzat (Corniche Hospital).
Melléjik felépitenének egy Uj gyermekkorhazat. A gyermek- és kongenitalis szivsebészet
ennek keretein beliil mitkddne, mint 6nallé Szivkozpont (National Congenital Heart
Institute) [49]. Az U], dsszevont SKMC-t a korabbi Central Hospital helyén tervezik
megeépiteni 2018-ra. A latvanytervek elkészitésén kivil egyéb még nem tortént.

1.6. Kulfoldi gyogykezelés

Mohammed Al Fahim mar idézett konyvében leirja, hogy testvérei egyszer gyufaval
jatszottak és higanak ruhdja tiizet fogott, majd pillanatok alatt faklyaként lobogott [50].
A kislany sulyos égési sériiléseket szenvedett. A legkdzelebbi kdrhaz két napi jarésra volt,
Az 1960-as évek elején uralkodd kozegészségigyi viszonyok Abu Dhabiban még a
kornyez6é emirségektdl is joval elmaradtak. Zayed sejk tronra 1€pése utan par €v alatt
minden megvaltozott. O mindent megtett, hogy népének életszinvonala emelkedjék. Az
allam ingyen lakast biztositott a helyi lakosoknak, azzal a céllal, hogy letelepitse dket.
Minden emirati csalad jelentds Osszeget kapott, hogy azzal iizleti vallalkozasba
kezdhessen. Amikor kiderilt, hogy a pénzen legtobben autét és luxuscikkeket vasaroltak,
megismételték az allami ,,ajandékot” [51]. Mi tobb, ingyen tanacsaddkat alkalmaztak a
helyi vallalkozasok megsegitésére. A sejk politikadjanak egy masik fontos elemeként
tudatositotta az emberekben, hogy mindenki egyénileg is fontos. Ez ingyenes oktatast €s
egészségligyl ellatast jelentett, de csak az emirdtik szamara. Hasonloan a felséfoku
képzéshez, ahol nem voltak még helyi egyetemek vagy fakultdsok, a specialis orvosi
ellatasra az allam kilfoldre kildte allampolgarait. A kilfoldi gyogykezelés segitésére a
HAAD-ban kuldn tGgyosztalyt (IPCC = International Patient Care Committee) hoztak

létre [52]. Az orvosi dokumentaciotol kezdve a vizumon at az utazds megszervezéséig
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mindent ez az osztaly bonyolitott. Minthogy az anyagiakat részben az uralkodoi keretb6l,
részben a jotékonysagi alapbol (Zakat-fund) finansziroztadk, a projektnek volt egy
emberbaréti aspektusa és koltségvetése sokdig nyitott volt (vagyis annyi pénz allt
rendelkezésre, amennyire szikseg volt) [53]. A kedvezményezettek magukkal vihettek
még két hozzatartozot, gyermekek a szileiket és még egy szemelyt. Az allam a
gyogykezelés teljes koltségén tal allta az egészségturistdk 0sszes utazasi és
szallodakoltségeit és még koltdpénzt is biztositott. Ilyen koriilmények kozott érthetd,
hogy a programot elarasztottak a jelentkezok, akik — rossz esetben — tarsadalmi érdek-
érvényesité képességiik (helyi szoval: ,,vaszta”) fitogtatdsara hasznaltdk a kalfoldi
gybgykezelést. Kozben ugyanis helyben felépilt egy atfogo egészségugyi ellatérendszer.
Dr. Kazi, egy volt helyi sebész irta le azt az esetet, amikor egy femoralis artéria életmentd

varrata utan kikildték a beteget Németorszagba, varratszedésre [45].

Az egészségturizmus Kifejezést éppen azért érte kritika szakirodalomban, mert az
utétaghoz (turizmus) kellemes tartalmak kapcsolddhattak [54]. Az emiratik kiutazasara a
szOkapcsolat ezzel a mogottes jelentéssel is megfelelt: egyszerre jelent meg benne az
»elitizmus”, a kivélasztottsag tudata és demonstralésa, valamint a csak kiilfoldon elérhetd
elit-ellatasok igénye. Mas szavakkal, nem atgondolt ellatas-kiszervezésrél, hanem egyéni

igények egyéni teljesitésérol beszélhettiink.

A torténelmi kapcsolatok okan az Egyesiilt Kiralysag szerepelt elsoként a célorszagok
kozott. A valasztasban a célorszdg szakmai ismertsége és elismertsége lehetett a
meghatarozd faktor. Az idevago szakirodalom szerint az esetek felében a szakmai és nem-
szakmai reputacié dontott a célorszag vonatkozasaban, akar a financialis, min6ségi és
biztonsagi szempontok ellenére is [55]. Hasonl6an az olaj-koncesszidkhoz, az amerikaiak
mindent elkdvettek, hogy itt is atvegyék a britek privilegizalt helyzetét [56]. Az agressziv
marketing részeként nagy publicitast kapott a hires-emberek kilorszagi gyogykezelése:
., Zayed sejk veseatiiltetésen esett at Cleveland Clinic-en” [57], jotékonykodasa nyoman
wZayed sejkrol nevezték el a Johns Hopkins uj Gyermekonkologiai tombjét” [58]. Az
egyik Uzleti modell részeként, helyi szakmai felhajtokat (hivatalosan betegkiild6
szakembernek, vagy brokernek nevezték dket) alkalmaztak, akiknek bizonyos szazalékot

visszaosztottak. A kétszintii egészségugy — egy a tomegeknek és egy a fizetéképes
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kereslet Kielégitésére — tett 1épésként vezeté helyi szakemberek vandoroltak a

maganszféraba (Un. ,,belsé agyelszivas ) [59].

Egy masik iizleti modellben a technoldgiai és miikodtetési tapasztalat (know-how) jon
helybe partneri- vagy allamkozi egytittmiikodés keretében. Az elébbire példa a Cleveland
Clinic Abu Dhabi, ahol egy magéankérhdz kivanna kozellatési feladatokat teljesiteni.
Allamkozi egyiittmiikodésben Dél-Korea exportalna egészségturizmusat Dubai Health
Care Citybe [60]. Itt maga Dubai vélhat ellatasi célhellyé az egész Kozel-Kelet, Pakisztan
és akar India fizetOképes kereslete szdmara [61]. A vilagszinvonall ellatas igérete a terv
kulcspontja. Ez illik Dubai reputaciéjahoz, amely a kulonlegesseget emeli ki, és nem az

olcsoségot [62].

Dubai reputacioja vonzza a sebészturizmust is. Sved, majd olasz, Gjabban szald-arabiai
gyermek szivsebész teamek adjak egymasnak a kilincset [63]. Az évente hdromszor egy-
két hétre vizitdld6 munkacsoportok sziikségszerlien csak alacsony riziko6ju, valogatott
beteganyagot lathatnak el ¢és a munkdjuk sordn elsdsorban maximalis biztonsagra
torekszenek. Vagyis pl. nem nyulnak a magas rizikéju, komplex, nagy eszkdzos- és
munkaraforditast igényl6 korképekhez [64]. A betegpopulacio kozel kétharmadat jelentd
UjszUl6tt- és hat honapnal fiatalabb csecsemé beteganyag eleve kiesik, ugyanis ezek a
betegek nem varhatnak az ellatassal az éppen esedékes vizitre. A kongenitalis szivbetegek
kiilfoldi miitétje és a beutazo sebészteamek ellen ugyanazokat az érveket sorakoztathatjuk

fel. (1. tablazat)

1. tblazat: A betegek kulfoldre kildése és a beutazd sebészturizmus dsszevetése

Betegek kulfoldre kuldése Beutazo sebészturizmus
Financialisan A kulfoldi gyogykezelés és A beutaz6 team utazasi,
kedvezétlen jarulékos koltségei (a beteg szallas koltségei, ill.
utaztatasa mellett a eszkozeik szallitmanyozasa

hozzatartozok utazésa, szallasa,  minden egyes alkalommal
tartdzkodasa) a sokszorosat jarulékos kiadast jelentenek
teszik a helyi kezelés

koltségének
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Szakmailag

kedvezotlen

Rovidtavu,

atmeneti megoldas

Nem elérheto
minden beteg

szamara
Nem célszerii-

kivihetetlen

Etikailag

kifogasolhat6

Az ellatasi folyamat egyseége (continuity of care) séril: az
ellatas fazisai foldrajzilag vagy idében elkiiloniilnek (a beteg

¢és/vagy a kezeld team hazautazdsa utdn mas veszi at a kezelést)

Beteganyag es gyakorlat Az ellatas id6szakossaga és
hianyaban nem alakul ki a szervezett oktatas hianya
helyi ellatas rendszere miatt a helyi ellatas nem
fejlodik
Az éllamilag finanszirozott Az ellatas idészakossaga és
kulfoldi gyégykezelés (IPC) zart kapacitasa miatt a
csak az emiratik szamara betegek kozott szelektal
elérhetd
Komplex, siirgds €s rossz Komplex, siirgds és rossz
allapoty betegek nem allapotd betegek nem
utazhatnak kulféldre varhatnak a beutazo team

megerkezéséig
A fentiek miatt a rendszer diszkriminativ, mert a betegek

kdzott nem-szakmai elvek mentén szelektal

A betegek kiilfoldi gydgykezelésének gyakorlata jelentdsen visszaszorult a new yorki

World Trade Center elleni 2001. szeptember 11.-i terrortdmadasok utan. Az események

kovetkezmenyeképpen megneheziilt a 1égikdzlekedés, szigorodtak a vizumszabalyok. A

turizmus lecsokkent. A bizalmatlansag légkorét az arabokkal szembeni nyilt ellenszenv

valtotta fel [65]. Az egészségturistakat egy megvaltozott, tébbiranyl elditéletbdl felépitett

kdzhangulat varta a fogadd orszagokban, ahol azt érezhették, hogy immar nem kaphatnak

meg mindent a pénziikért. Ugy gondoljuk, hogy a helyi szivsebészet megalakitasaban a

2000-es évek elejenek légkore nagy szerepet jatszott. Az SKMC-ben mar 2003 elején

megtették a 1épéseket a felndtt szivsebészet beinditasara és 2005 nyaran felmeriilt a

kongenitalis szivsebészet igénye is. Az értekezésiink targyat képezd szakellatds innen

eredeztethetd.
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2. Célkitiizés

1. Ertekezésiinkben egy U], orszagos, atfogd csecsemd- €s kongenitalis szivsebészeti

ellatas l1étrehozéasanak szakmai, szervezési, felszerelési tényezdit vizsgaltuk. Ezen

belil:

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

illeszkedett-¢ az ellatas a korhazi (befogado intézmény) miikodési struktiraba, ill.
tagabb értelemben a helyi/orszagos egészségugyi ellatas rendszerébe?
integralddott-e a gyermek- és kongenitalis szivbetegeket ellatd rendszer

tarsadalmi szinten (elfogadottsag, ismertség)?

2. Tovabbi célkitiizésiink az volt, hogy tisztazzuk a 1étrehozott program miikodtetésének

kulcstényezait €s felderitsiik fejlesztésének lehetdségeit:

megfelelnek-e az ellatasi tevékenység klinikai eredményei az eldzetes
varakozasoknak es a nemzetkozi standardoknak?

fenntarthat6-e és fejlédésképes-e az ellatérendszer?

milyen financialis eredménnyel jar a gyermeksziv ellatds miikddtetése?

milyen tovabbi lehetdségeket kinal az alkalmazott mindségbiztositasi és

fejlesztési modell?

3. Van-e és, ha igen akkor milyen a hatdsuk az Egyesult Arab Emirségek

szociokulturalis viszonyainak a gyermeksziv programra?
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3. Moébdszer

3.1. Az értekezés forrasai és moédszertana

3.1.1. Elsédleges forrasok: Az értekezésben a Sheikh Khalifa Medical City
(SKMC)  Gyermekszivsebészeti és  Kardioldgiai  programjanak  kiilonb6z6
dokumentumait, a belsé ¢és kiilsé auditok adatait, az EACTS Congenital Nemzetkozi
Adatbazis 6sszehasonlitd adatait [66] hasznaltuk els6dleges forrasként. Az egyes betegek
adatait tartalmazd adatbazisok adatait, valamint a képalkotd eljarasok altal készitett
dokumentaciokat (pl. intraoperativ videdk, echokardiographias felvételek, stb.) az
adatvédelmi eldirasok szigoru betartasaval kezeltiik. Az értekezésben bemutatott orvosi
eljarasok ¢s adatok szerepeltetéséhez megkértiik és kaptuk az intézeti vezetd (Chair of
Cardiac Sciences, Heart and Vascular Institute, SKMC, Abu Dhabi) engedélyét. A
program indulasakor az intézmény (SKMC) szakmai vezetdsége jovahagyta az Osszes
orvosi adminisztrativ eljarast; ezt a kés6bb alakult intézeti Kutatdstikai Bizottsadg
megerdsitette. A Joint Commission of Internationa Accreditation (JCIA) 2008-ban és
2011-ben akkreditalta az SKMC 06sszes korhazi tevékenysegét [67].

3.1.2. Irodalmi és egyéb forrasok: A Korant és a Hadiszt elsédleges forrasként
hasznaltuk. A Koran-idézeteket az alabbi magyar forditasban idézzik: Koran. (1985)
Forditotta és magyarazta Simon R. Helikon Kiad6, Budapest. A magyar véaltozatot
esetenként Gsszevetettiik az angol forditassal: The Qur’an. (2010) Saheeh international
translation. With Surah introductions and appendices. The Qur’an Project. Edited by Al-
Mehri AB. Birmingham, Maktabah. Esetenként arab anyanyelvii kolléga értelmezését is
igénybe vettiik. A Hadisz és egyéb forrasok pontos citaciojat a megfeleld szovegrésznél
jelezziik. Elsddleges adatforrasként alkalmaztuk meglatogatott iszlam épitészeti
milemlékek, miikodé mecsetek, mizeumok stb. latogatisa soran a szerzd altal készitett

rajz- és fotodokumentaciot.

3.1.3. Szakmai hivatkozasok: vonatkozo szakirodalom, nemzetkdzi ajanlasok

és iranyelvek.

3.14. Statisztikai analizis: folyamatos valtozok szignifikanciajanak elemzeésere
a parositott t-prébat, mig kategorikus valtozok esetén a khi-négyzet tesztet alkalmaztuk.

Mindkét esetben a p<0.05 értéket vettiik statisztikailag szignifikansnak. Az egyszer(i
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tesztek elvégzéséhez elégségesnek bizonyultak az MS Excel program és az interneten

elérhetd statisztikai programok [68].

Az

3.2.

értekezésben szerepld Osszes grafikus abra a szerzé miuve.

A gyermekkardioldgiai és szivsebészeti projekt modszertani lépései

A projektciklus harom részbdl allt:

Elokészités: az el6zetes elemzés sordn a problémak- lehetéségek-korlatok- feltarasat
végeztik; megvaldsithatosagi tanulmény keszilt, és feltérképeztik a projekt
financialis keretrendszerét. A szerz6 megvaldsithatésagi tanulmanyaban megtortént
az ellatas folyamattervének, mindségbiztositasi rendszerének lefektetése.
Megvalositas: folyamatos megvaldsitasi vizsgalat mentén az el6készité 1épések
lebonyolitasa: szervezési-, miiszer- €s személyzeti feltételek megteremtése tortént. Az
ellatas keretrendszerének felallasa utan beindult a klinikai betegellatas.

Ellendrzés: a felllitott mindségbiztositasi rendszer, indikatorok stb. folyamatos
monitorozasa lehetGséget teremtett annak értékelésére, hogy megvalosultak-e a rovid
¢s kozéptava kitlizott célok; illetve lehetdséget teremtett a folyamatos
mindségfejlesztésre, a stratégiai SWOT-analizisre. Ezaltal lehetGségiink nyilt

hosszutavu célok lefektetésére.

A helyi és szakmai gyakorlati sajatossaigok maddositottak a fenti elméleti modelliinket.

Magyarazatul azt emlitjiik, hogy pl. a korhazi mindségbiztositasi rendszer (és Osztaly),

Kutatasetikai Bizottsdg, sot az intézmény JCIA akkrediticigja mind a kongenitalis

szivsebészeti ellatas felallasa és miikodése utan alakultak meg. Az altalunk alkalmazott

szakmai kritériumrendszert ezek atvették, s6t és az mintaul szolgalt az intézmény egyeb

(pl.

Kozponti Miitérészleg és Intenziv Osztalyok) osztalyai szamara is. Modszertani

targyalasunkban a szivsebeészet szakmai specialitasait, pl. betegutakat, komplexitast és

rizikofelmérest, stb. domboritjuk ki. Ezért nem kovetjik szigorGan a fenti Eldkészités,

Megvalositas, Ellendrzés pontok szerinti targyalast, amelyekre azonban visszatérink a

3.2.

5. A minéségfejlesztés modellje a kongenitdlis szivsebészetben részben.
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3.2.1. A projekt elokészito 1épései

3.2.1.1. Személyes  kapcsolatfelvétel. Az  értekezés  targyat  képezd
gyermekkardioldgiai e€s gyermekszivsebészeti projekt terve az SKMC-ben létrehozott
Kardiologiai Intézet (Institute of Cardiac Sciences) ellatasi korében meriilt fel. Elso
lepésként az SKMC orvosigazgatdja és a sziv-program vezetdje ellatogatott Budapestre
a GOKI Gyermeksziv Kozpontjaba. Ezt a szerz6 viszontlatogatasa kovette az SKMC-ben
2006 februarjaban. Az SKMC Kardioldgiai Intézete — a budapestihez hasonl6 — atfogd és
orszagos szintli programot kivant létrehozni a velesziiletett szivbetegségben szenvedd
betegek ellatasara. llyen ellatas korabban egyaltalan nem létezett az SKMC-ben, de az

Egyesult Arab Emirségekben sem.

3.2.1.2. Az ellatés celjanak és paramétereinek, meghatdrozédsa. A szerz6 a
projekt szdméra azt a kildetési nyilatkozatot fogalmazta meg, hogy az a velesziiletett
szivhibaban szenvedd teljes betegpopulacio szamara folyamatosan elérheto, dllando,
teljeskorti, magas szakmai szinvonalu ellatdst nyujto kozpontot hozzon létre orszdagos-
regionalis szinten az Egyesiilt Arab Emirségekben. A nyilatkozat arra fektette a hangsulyt,

hogy a tervezett program:

e a teljes kongenitélis szivbetegpopulacid szamara elérhetd legyen nemre, vallésra,
allampolgarsagra ¢s az €letkorra (tehat felndtt-kongenitalis szivbetegek szdmara is)
valo tekintet nélkiil,

e az orvosi ellatas a nap huszonnégy ordjaban és a hét napjan megszakitas nélkiil alljon
a betegek rendelkezésére; nyUjtson atfogd ¢€s magas szinvonalu ellatast az
ujsziilottkori  komplex allapotok korszerli kezelésétol a felndttkorig tartd
utankovetésig,

o célkitlizéseiben legyen orszagos-, ill. regiondlis szintii, mert csak ez a kiemelt statusz
biztositja a megfeleld ellatasi feltételeket (finanszirozas, hattérszakmak megléte, stb.)

és a szlikseges betegszamot és esetdsszetételt (case-mix), és a legjobb eredmeényeket.

3.2.1.3. Programtervezet (személyi, targyi, ellatasi, szakmai-tudomanyos
fejlesztéssel, és helyi média tartalommal). A személyes latogatds nyoman sziletett a
szerz0 irdsos programtervezete az alabbi pontokban fogalmazta meg a célkitiizés valora

valtasanak modszerét:
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e Hattér: a velesziiletett szivbetegségben (VSZB) szenvedd betegpopulacid nagysaga

¢s az ebbdl eredd kongenitalis szivsebészeti tevékenység felmérése:

a.

b.

Az Egyesiilt Arab Emirségek demogréfiai illetve morbiditasi adatai: szlletésszam
és rata, VSZB prevalencia és incidencia.
VSZB populéci6 és korcsoportok (pl. Gjszuléttek-csecsemdk-késébbi életkorok).

e Az SKMC-ben létrehozandd kongenitélis szivsebészeti ellatas az szervezeti €s

szervezési tényezoi:

a.

d.

e.

Az ellatds személyi feltételeinek megteremtése: sebész-, kardiologus-
gyermekgyogyasz-, anesztézia-, intenziv orvosi csoportok és a névéri,
szakasszisztensi teamek létrehozésa.

Az ellatas technikai (pl. miiszerek, eszk6zok) és infrastrukturalis (pl. az ellatasi
egységek fizikai kialakitisa) tényezdinek megteremtése.

A betegellatas folyamatanak lefektetése; a varhato tevékenységek nagysaga és
Osszetevoi: komplexitasi csoportok, esetdsszetétel.

Kutatés és oktatas.

Helyi és nemzetkozi szakmai egylittmiikodés.

e A program elhelyezése a helyi tarsadalmi és média kornyezetben.

A programjavaslat részletesen taglalta az ellatand6 beteganyag nagysagat és sajatossagait,

az ellatd személyzet Osszetételét és a tevékenység adatait. Sajatos érdekessége a

javaslatnak, hogy a heti munkabeosztasban még az akkor szokasos csutortok-péntek

hétvégi napokkal szamolt, amelyeket 2006 szeptemberében valtoztattak péntek-

szombatra [69]. A javaslat atfogd és néhol részletgazdag képet vazolt fel a létrehozand6

programrol. Nem foglalkozott azonban azokkal a kérdésekkel, hogy sziikség van-e

gyermekszivsebészeti programra, életképes lehet-e az a helyi viszonyok kozott (pl. a

betegek kilfoldre kildése mellett), ki és hogyan finanszirozza majd az ellatast?

3.2.1.4. A megvaldsithatosagi tanulmanyt tobbek kozott az utobbi alapveté kérdések

tisztdzasara a szerzO sajat maga készitette (Abu Dhabi, 2006. szeptember). Ennek soran

szamos szemelyes megbeszélésre keriilt sor az alabbi témékban és eredményekkel (2.

tablazat):
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2. tablazat: A megvaldsithatosagi tanulmany szerkezete

Témakor

Eredmény

Targyalofél
Egészségugyi 1.
hatdsag és
dontéshozok 2.
(HAAD)

Korhazvezetéség 4.

5.
6.
7.
Erintett és 8.
szovetséges
novér/
orvosszakmak:

Cardiac Sciences

vezetdje, Critical 9.

Care vezetdje és

orvosai,

A potencidlis beteganyag
felmérése

A betegutak/ referalas
rendszerének attekintése, pl.
kulfoldi gyogykezelés
kérdese

Finanszirozasi kérdések

A projekthez sziikséges
szervezési egysegek,
helyiségek, infrastruktura
Személyzeti igények
Eszkdzok-miiszerek-
technikai felszerelés leirasa
(specifikacio),

A megvalositasi menetrend

Utemezése

A tarsszakmakat érinto
kérdesek: pl.
Gyermekintenziv Osztaly
(PICU) agyak rendelkezésre
allasa, személyzeti ellatasa
Miito és személyzet

rendelkezésre allasa

1. Abu Dhabi emirségi- és

késobb orszagos szintli

ellatas igénye

. Az emiréti betegek helyben

torténo ellatasanak

preferenciaja

. A nem-emirati betegek

ellatasanak igérete allami

finanszirozassal

. Gyermekszivsebészeti miitd

kialakitasa (epitkezés); a
Cardiac Sciences szervezeti
rendszerének kibdvitése a

gyermekellatasal

. Orvosi/ndvéri személyzet

felvétele

. Eszkozok-muszerek-

technikai felszerelés
részletes specifikaciojanak
atadasa beszerzés, megvétel

céljabol

. Részletes dtiterv elfogadasa

. PICU sajat fejlesztéseinek

katalizatoraul hasznalhatja a

gyermekszivsebészeti ellatast

. A felnétt- és

gyermekprogram kozdsen
alkalmazza a mutosoket
A katéter-intervencios

program parhuzamos
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mutovezeto,
mut6sok, intézeti
és agazati

fono6vérek stb.

Tarsszakmak
képviseloi a
térségben:
gyermekkardiol6-
gusok Al Ainban,
Dubaiban

10. Katéteres labor
rendelkezésre allasa

11.Szemelyzet
betanulasi/tovabbképzési
igényei

12.Képalkoto eljarasok pl.
CT/MRI igénybevétele

13.A betegellatas részletes

folyamata

14. A potencialis beteganyag
felmeérése

15.Betegreferalas rendszere;
lehetséges betegutak

16.Egyiittmiikodés készsége és

lehetdségei

fejlesztése (a megfeleld
személyzet alkalmazésa
folyamatban)

11.  Tovabbképzési
feladatok/terv kialakitasa

12. A lehetdségek és
(szakszemélyzeti) korlatok
megismerése

13.  Koz6s szempontok
dsszefoglalasa a ,, continuum
of care” tervben

14. A populaciddinamikai és
szocidlis hattér adatok
megismerése

15.  Potencialis
betegcsoportok
feltérképezése

16.  Helyi viszonyok és
személyes preferencidk

megismerése

A szerzd tételenként hatarozta meg pl. a miitdi talcak kézimiiszereit, a varrdéanyagokat,
implantatumokat stb. A teljes lista 15 alfejezetbdl és mintegy 1100 tételbdl allt. A kozos
utiterv elfogadasa utan eldkészitési idoszak kovetkezett, amelyben a helyiek pl.
részletesen sebészeti miszerek, késziilékek és

elvégeztéek a megszabott

egyszerhasznalatos anyagok beszerzését.
3.2.2. Betegutak és a kezelés folyamatterve

A 2007. januar-aprilis kozotti négy honapos iddszakban a mar helyben formalodoé klinikai

team lefektette a részletes betegutakat és kezelési folyamattervét (continuum of care).

o A betegutak” a korfolyamat komplexitasanak és siirgdsségének szemszogébol nézve

jelolte ki az ellatasi szinteket és személyzetet (6. abra)
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o A kezelési folyamat terve” az adott klinikai ponthoz tartozo tevékenységeket
fogalmazta meg (7. abra)

e Ekkor alakult ki a program helye a szervezeti struktrdban (organogram) is (13. 4bra)

Felvetel

Intenziv/Szubintenziv Gyermekosztaly

Miit6 g Elbocsatas

6. dbra: Betegutak a gyermeksziv programban

A betegek komplexitasuknak és a korfolyamat siirgdsségének megfelelden keriilhettek az
Orz6/szubintenziv egységbe vagy az alacsonyabb beavatkozasi és ellendrzési szintet
képviseld gyermekosztilyra. Az ellatds utja a miitdbdl az intenziv osztilyra vezetett
vissza. Az intenziv és szubintenziv k6z0s egységként miikodott, tehat a betegek ellatasi
szintjének igénye jeldlte ki az adott szintii agyak szamat. Ez a modell a katéteres labor
betegeire is vonatkozott. A betegek hazabocsatasa mind a szubintenziv-, mind a
gyermekosztalyi ellatasi szintrél megtorténhetett. A katéteres labor és a miitd hibrid miit6i

egységként is mitkodhetett (lila csillag).

Az ellatas folyamattervének egyik legfontosabb eleme tehat az volt, hogy elvarasokat
vetitett ki a teljes klinikai folyamatra. Masképpen megfogalmazva, a komplexitas (ld.
alabb) fiiggvényében elore jelezte, hogy egy adott beteg milyen allapotban lesz a kezelés
perioperativ szak barmelyik pillanatara lefektette az észlelés igényeit, a sziikséges
vizsgalatokat, Iégzéstamogatas paramétereit, a taplalast, gyogyszer- és folyadékterapia
részleteit, egyéb beavatkozas sziikségességet, tarszakmak konzultacidjat, a szocialis/lelki

gondozast, elbocsatasi- és utankovetesi tervet. (7. abra)

30



Temaldr) - pcil it Felvétel Mititutin: 10U | Miétutin: DU | 0O et | et
idoszak osztaly

Rtk [ miliéslels  ivazvmontorozis "RV ek fikdlsjelek

moniforozas 10zas
. oo laborok, ECHO, TEE, hibrid laborok, ECHO,  laborok;, képalkoto G
VPAARN kivizsgalas, laborok e A i e o ECHO, laborok sziikség szerint

Légzés-timogatis légzés-fziotherapia mechanikus llegeztetés 111:1];;;32 légzés-fiziotheripia  sziksé szerint
parenteralis, NG,
JENFIPY  életkorszerint  premedikacio szerint fokozatos per os életkor szerint életkor szerint eletkor szerint
V. gyogyszerelés visszaszoktatis
T alapbetegseg szerint iv -korlefolyas szerint per os - karlefolyas szerint fenntarto, leszoktatds
tarsszakmak  informacio, beleegyezes, . 1vaziv-, eszkozos non-imvaziv beavatkozasok, ellenorzo S
) e mufet : L sziikség szerint
bevonasa elokészités beavatkozasok vizsgalatok N
0 gyermekkardiologus knngemtahs.sm 'vsebesz, miltoi team; MDT infenzivista mrenzms.ta,'gyennek- gyemmekkardiologus
aneszteziologus kardiologus
Szuclalls-le]l'n [JEHO[JEIH‘[]{V i sziilovezetes '*l“”s”“".’m“."f szillovezetes szillovezetés szilovezetes  sziilo-, betegvezetes
LMY tervezése kommunikacioja ©
Elbocsatas-, [ e ot elbocsatas, S hosszitavon atads a
atinkivetisiterv amitetiszak terve  felépiilest szak terve felepilest szak terve inkivelés orve utank@vetés terve feltellitis e

7. dbra: Az ellatas folyamatianak oOsszetevoi és szerkezete. Roviditések: ECHO:
echokardiogréfia, ICU: intenziv osztaly, iv: intravénas; HDU: szubintenziv; MDT:
multidiszciplinaris team, az orvosi- és apolasi hivatasok képvisel6ibdl allo kezelGcesapat;
gyermekkardioldgus, szivsebész, altatdorvos, intenzivista, pulmonolégus, tarsszakmak,

apolastan stb. részvételével; NG: nasogastricus (szonda)

w

2.3. Komplexitasi betegcsoportok

3.2.3.1. Komplexitas-felImérés. A kongenitalis szivsebészetben egyszerre
talalkozunk a teljes életkori spektrummal (Ujsziilottkortdl a felnéttkorig), a megoldando
problémak széles skalajaval (a legegyszeriibbtdl a legbonyolultabbig), valamint a teend6k
kiilonbozo siirgdsségével (az akut életveszélyt jelentd obstruktiv teljes tiidévéna
transpositio esetétdl, az iitemezhetd pitvari sévényhidny zarasig). E sokfeleség miatt
nehéz a velesziiletett szivhibak sebészeti rizikdjanak és mutéti eredményeinek, az ellatas
mindségének objektiv megitélése. Ugyanakkor elsdsorban a betegek és csaladjaik
részErdl jogos az igény, hogy az adott ellatokozpontra vonatkozo, objektiv informaciokat
kapjanak a perioperativ rizikot és a varhato kimenetelt illetden. A korhazvezetés részben
mindségellendrzd feladatanal fogva, részben stratégiai szempontbol (pl. az intézmény
piaci részesedésének biztositasa céljabol) is érdekelt a rizikdfelmérésben és a

komplexitas-aranyitott talélési adatokban. A beutal6 szakemberek szdmara fontos, hogy
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betegeiket a legjobb eredményeket biztosité kdzpontba iranyitsak [70]. A finanszirozé az
ellatasi koltsegek csokkentésére és a magasabb komplexitasu betegcsoportot jobb
eredményekkel kezeld kozpontok eldsegitésére hasznalhatja az adatokat [71].
Végsosoron a klinikai teamnek is alapvetd érdeke, hogy az éltala nyujtott szolgaltatas
értékevel pontosan tisztaban legyen [72]. Az atlagtdl elmaradd eredmenyek Kijelolik a
fejléodés iranyat, mig az atlagon feliilieck erdsitik a poziciot korhazvezetéssel valo

targyalas soran.

Az Atlanti-6cedn két oldaldan mas-mas rizikofelmérési rendszert és komplexitas-
csoportositast hasznalnak. Az észak-amerikai rendszer (Risk Adjustment in Congenital
Heart Surgery=RACHS-1 system) a mitéti beavatkozasokat hat, novekv6 komplexitasa
osztalyba rendezi [73]. Az egyes miitéttipusok a szakma elismert képvisel6i (11 tagh
panel) véleménye alapjan tartoznak a kdnnyebb vagy nehezebb osztalyokba. A beosztas
haranggo6rbét mutat: a sz€1s6 (legalacsonyabb és legbonyolultabb) osztalyokban kevesebb

mutéttipussal.

Az eurdpai Aristotle Basic Complexity (ABC) score szintén a kongenitalis szivsebészeti
beavatkozéasokat rangsorolja harom hozzéjuk kapcsolodod tényezd: (1) a mortalitas, (2) a
morbiditas, és a (3) technikai nehézség alapjan [74]. Az amerikai rendszerrel szemben,
amely — mint mondottuk — a tapasztalaton alapulé véleményen (doxa) alapul, itt —a doxa
mellett — az objektivnek tind morbiditas és mortalitas kategoriai is megjelennek. Ennek
ellenére pontosan azért nevezték el Arisztotelészrdl, mert hozza kapcsoltak azt az eljarast,
miszerint a szakérté vélemény potolhatja a tények hianyat [75]. A modszertani probléma
az, hogy mindharom tényezd (mortalitds, morbiditas, technikai nehézség) szorosan
Osszefligg egymassal. Az egyedi értékelés eldnye az, hogy az 1-t6l (mortalitas=0,
morbiditas=0, legegyszerlibb=1) 15-ig (mortalitds=5, morbiditds=5, legnehezebb=>5)

tartd skalan a komplexitas novekedése folyamatos.

A két kontinens eltéré gondolkodasat 6sszehangolando, az ABC score-ban is létrehoztak
osztalyokat, amellyel meg is szint az ABC igazi eldnye, a folyamatos skala. A négy
Aristotle-osztaly savjai egyenlétlen szélességliek, a beavatkozasok szamszer(i eloszlasa
pedig valojaban egy egyszeriibb ¢s egy bonyolultabb csoportot sugall [76].
Megjegyzendd, hogy a helyzet tovabb bonyolodik azaltal, hogy a RACHS-I és ABC-
rendszerben nem ugyanazok a beavatkozasok tartoznak azonos osztalyba. Ujabban a
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talélési adatok matematikai elemzésevel mindkét (RACHS-I-t és az ABC score-t) riziko-

felméreési, komplexitast osztalyozo rendszert hasonlénak talaltak [77].

Az Aristotle Comprehensive Score [78] elényét két vonatkozasban latjuk: a folyamatosan
novekvd komplexitasban megjelenitheték perioperativ tényezok (pl. kis testsuly,
reoperacio, preoperativ veseelégtelenség, alacsony perctérfogat szindréma, stb.) és, hogy
a Nemzetkdzi Kongenitalis Adatbazis ezt a rendszert hasznélja [66]. Az SKMC

kongenitalis szivsebészeti program indulasakor ehhez a rendszerhez csatlakoztunk.

3.2.3.2. Betegcsoportok felmérése. A beteganyag nagysaganak felméréséhez
utalunk az 1.4. fejezetben elmondott demogréafiai adatokra. A beteganyag dsszetételét a
magyarorszagi betegforgalmi adatok (GOKI Gyermeksziv Kdézpont, Budapest) es a
szerz6 sokéves személyes tapasztalata alapjan becsiiltik meg [79,80]. Az emlitett
demogréfiai adatokbol (szlletésszam és sziiletési rata, perinatalis mortalitas, stb.) varhato
Ujsziilott szivbeteganyag mellé hozzatettiik a kés6bbi életkorokban jelentkezé primér
(korabban nem operalt) betegeket és a korabban mar els6dleges beavatkozason atesett,
szekunder (,,staged”’) beteganyagot. A felnétt-kongenitalis (grown-up congenital heart

disease: GUCH) betegek aranyat alacsonyra becsiiltik. (8. abra)

betegcsoportok/
pathofiziologia siirgisség* komplexitas® feltételezett %°©
ismérvek

PDA-dependens tiidokeringés stirgds ABC-III
PDA-dependens szisztémas keringés emergenciilis ABC-IV
ujsziilottek 30
obstrukciok emergencialis/siirgds ABC-IIT
osszetett (pl. TAPVD, TGA) emergencialis/siirgds ABC-III-IV
primér rekonstrukeio lehetsége slirgds ABC-III-IV
csecsemok, 1-6 25
A - szakaszos megkozelités )
Lo clektiv/siirgds ABC-III
(korabbi miitét utin)
primér rekonstrukceié lehetdsége elektiv ABC-II-III
6 honapos kortol, 40
S evne s szakaszos megkozelités
késabbi életkorok ] ) elektiv/siirgds ABC-II-IV
(korabbi miitét/ek utdn)
primér rekonstrukci6 lehetdsége elektiv ABC-II-III
GUCH 5

szakaszos megkozelités

elektiv/siirgds ABC-III-IV
(korabbi mutét/ek utin)

8. abra: Velesziletett szivhiba miatt ellatast igénylé, az SKMC-ben varhato

beteganyag ismérvei. ®Siirgdsség: emergencialis: stabilizalast kovetden és/vagy 24 o6ran
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beliil; siirgs: azonos bentfekvés alatt és/vagy 1 héten beliil; elektiv: valaszott iddben. PA
négy Aristotle Basic Complexity (ABC) osztaly szerint: I (legegyszeri(ibb): 1.5-5.9; Il
(kbzepes): 6-8.9; Il (komplex): 9-9.9; IV (legkomplexebb): 10-15. A komplexitas
érzékeltetésére itt és a kovetkezokben azonos szinkodokat hasznalunk. °Az §sszes beteg
széazaléka. Roviditések: GUCH: grown-up congenital heart disease, feln6tt-kongenitalis
szivbetegség és betegek; PDA: nyitott ductus arteriosus; TAPVD: total anomalous
pulmonary venous drainage, teljes tiidovéna transzpozicid; TGA: transposition of the

great arteries, nagyeértranszpozicio.

Mint emlitettik, az atfogd kezelési terv (continuum of care) egyik legfontosabb eleme az
volt, hogy varakozasokat vetitett ki a teljes klinikai folyamatra. A komplexitas
ismeretében tervezhetdvé valt az ellatas folyamata és a beteg utja a rendszerben. A
varhat6 betegszamhoz és dsszetételhez rendeltiik hozza a sziikséges ellatdkapacitasokat.
A fentiek alapjan a betegeket varhat6 ellatasi tipusba, betegutakba osztottuk be. (9. abra)

Komplexitdsi osztilyok Ellatasi szintek

szobintenziv

IV:
legkomplexebb

ITI: komplex

gyermekosztaly

95 kongenitalis szivmiitét novekvé komplexitasa

—— II: kdzepes
= mechanikus
o I egyszerd Télegezetis
1 ! ! TESS———
1 3 5 7 9 11 13 15 Mitt 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13
Komplexits Poszioperativ napok

9. abra: Az ABC komplexitasi osztalyok és a betegutak Osszefliggése. A baloldali
panel 95 kongenitalis szivmiitét fokozatosan emelkedd komplexitasi skaldjara ravetiti a
négy komplexitasi osztalyt. A jobboldalon az ezen osztalyokhoz tartozo betegutak,
ellatasi szintek lathatok. Az emelkedd komplexitasnak megfeleléen hosszabbodik a
mechanikus 1¢élegeztetés tartama és az egyes ellatasi szinteken eltoltott id6 (posztoperativ

napok szdma). (A4 szerzd adatai alapjdn)
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Sajat be- és atsorolasi kritériumokat is felallitottunk: pl. az ujszulottkor és a 2500
grammnal Kisebb testtémeg legalabb az ABC-III osztalyt és a hozzatartozd betegutat
jelentette. Léguti fejlédési rendellenesség jelenléte, kritikus vagy instabil preoperativ
klinikai allapot automatikusan egy osztallyal feljebb rendszerezte a beteget. Ehhez
hasonldan a varakozastol elmaraddé miitéti eredmény, nagyobb miitéti megterhelés (pl.
elh(z6do vérzéscsillapitas), instabil hemodinamikai allapot, és az Un. halasztott mellkas-
zaras sziikségessége egybdl a legkomplexebb csoportba és a hozzatartoz6 betegutba

sorolta at a betegeket.

3.2.4. Minéségbiztositas

3.24.1. Kockazatelemzés. A RACHS-I és az ABC rendszerek a komplexitas
segitségevel valojaban a beavatkozasok rizikojat jelzik elore. A velesziiletett szivbetegek
rizikdjanak csokkentésére, az elérhetd legjobb kimenetel biztositasara, a szovédmények
minimalizalasa ill. elkeriilése érdekében robusztus mindségbiztositasi rendszerre van
szilkség. Ez a gyakorlat standardizacioval, a klinikai dontéshozatal és tevékenység eseti
jellegének (variabilitdsanak) csokkentésével segiti elé a magasszintii ellatast (legjobb
kimenetel), elérhetdséget, €s az anyagi fenntarthatésagot (jobb elszamol(tat)hatosag és
esetleg koltségcsokkentés, racionalizacio Utjan). A folyamatosan Onellen6érzé és

onszabalyoz6 (korrekcids) modell automatikusan a mindségfejlesztés iranyaban hat [81].

A gyermekkardioldgiai és szivsebészeti ellatasra vonatkozéan nem rendelkeziink
nemzetkozileg teljesen elfogadott, egységes €s specifikus mindségbiztositasi rendszerrel.
Az ellatokozpontok rendszerint az intézeti strukturaba dgyazottan maguk alakitjak ki a
kovetendé gyakorlatot. Avedis Donabedian (1909-2000) definicidja szerint az ellatas
technikai oldalanak j6 mindségéhez, amelyet a hatékonysaggal jellemezhetiink, az
ellatdcsoporton beliili és a beteg iranyaban torténé megfelelé kommunikacio jarul.
Harmadik elemként a kornyezet alkalmassdga és komfortja emlitheté [83]. Mas
szavakkal: az ellatas mindsége egyszerre fiigg a szervezet strukturajatél (a hatékonysag
aspektusa) és az teamen beluli interakciotol (a kommunikacio aspektusa) és azok

eredményeképpen megvalosul6 folyamatoktol. (10. abra)
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Altalinos médszerek Specifikus modszerek a kongenitilis szivsebészetben

biztonsagos mikodeés| az ellatas altal létrehozott veszélyek megelozese (JCIA):

1. betegtévesztés megelozése: betegazonositas, un. time-in
2. eligazitas: felreértés, rossz kommunikacio az ellatoteamben és a beteg felé valo elkeriilése
3. gyogyszertévesztes megelozése: kétszereplos ellenorzés
4. infekeio megelozes
5. biztonsagos sebészet: oldal, végtag, miteéttipus ellenorzése

6. leeséstol valo védelem

7. tizvédelem
hozzaférhetiseg az ellatasi szint igényének megfelelo kapacitas elérhetosége 24/7* rendelkezesreallas; megfelelo felvételi-, mito-,
intenziv kapacitas elérhetosége
e QORI varakozdsi 1d6 csokkentése, az ellatas késedelmességébol fakado a mint feljebb; az id6ben rogzitett kezelési terv
IEETE] betegre és a személyzetre veszélyes kovetkezmények elharitisa végrehajtasa:

[ T a beteg (kiskori esetén: és hozzatartozoinak is) tiszteletén és déntéseinek tiszteletben tartasan alapuld klinikai déntéshozatal

a beteg/hozzitartozok a kezeléssel kapesolatos dontéseinek feltétlen timogatasa (pl. DNR-, non-escalation igény tdmogatdsa)®

LT ERETEE IR a beteg személyiségi tényezoitol, nemétol, nemzetiségétol, vallasi- tarsadalmi nézeteitol és a szocialis allasatol nem befolyasolt
ellatas biztositasa

elérhetd klinikai eredmény a maximalisan lehetséges eredmény megfeleld betegszelekeid: kezelési terv és az alkalmas

hatisossag
ardnyaban; a megfeleld ellatas nyijtisa a megfeleld betegnek beteganyag tarsitisa (pl. Ujsziilottkor fiziologiai korlatai

bizonyos beavatkozasokra)
hatékonysig elért klinikai eredmény megfeleld beteg-eljaras-ellatas kivalasztasa, (individualis,
az (beteg/eljars/ellatis sajatossagai miatt) elmaradt eredmény multidiszeiplinaris kezelési terv)
ardnyaban
UL hasznos koltség/Gsszes koltség: az eszkizikkel, anyagokkal, a tevékenység elsobbségének biztositasa; invazivitas
munkaerdvel és idovel vald pocsékolas elkeriilése cstkkentése; miitéti eljarasok standardizalasa, vérsporolas, stb.
(L ga Y korszeril kezelési stratégiak: bizonyitékokon alapuld orvoslas korszeril, problémakézponti sebészi stratégiak: pl. primér
korrekeid, ahol lehetséges
folyamatossag elérhetdség; ligyeleti-, jelentési rendszer W24/T” elérhetoség biztositisa; ,,commitment for life”

(€letresz016 elkitelezettség)
adatvédelmi elbirasok betartasa

hozzatartozok folyamatos informacioja, oktatasa és tamogatasuk kérése a beteg szamara

S0l a beteg tagabb kozosségének megfeleld szintll informacioja, oktatasa és timogatasanak kérése a beteg és hozzatartozoi szamara

10. abra: A minéségbiztositasi és -fejlesztési rendszer altalanos [82] és sajatos
szempontjai. 224/7: ,,24 o6ra-7 nap”, az angolszasz hasznalatban a folyamatos lizemet,
munkamenetet és elérhetdséget jelenti. DNR: Do Not Resuscitate és non-escalation
igénnyel kapcsolatos helyi viszonyokat és megjegyzéseket /d. bévebben a Megbeszélés
fejezetben.
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3.24.2. A mindségbiztositas strukturaja tagabb értelemben az ellatokézpont
kapcsolatrendszerét jelenti az ellenérzé hatosaggal (regulator, helyi viszonyok kozott:
HAAD) és az ellatas finanszirozojaval (helyi viszonyok kdzott: biztosito tarsasag, allami
koltségvetés). A HAAD, mint regulator periodusonként akkreditalja az irdnyitast végzo
menedzsmentet, az intézmény (SKMC) szakmai személyzet mukodését pedig
folyamatosan ellendrzi ¢és engedélyezi. Az akkrediticioval a HAAD valdjaban a
nemzetkozi standardok (JCIA) betart(at)asan 6rkodik. A betegek és a finanszirozo felé
egyarant jelzést ad arrol, hogy az ellatohelyen a legjobb kimenetelt nyGjtd, legjobb

gyakorlat folyik, a legkedvezdbb aron.

A struktiran sziikebb értelemben a beteg, a klinikai ellatoszemélyzet és az intézmény
vezetésének kapcsolatrendszerét is érthetjik. Ugyancsak a struktura része a személyzet
képzettsége és tapasztalata. Ez egy induld program szamara kiilonleges jelentéséggel bir,
ugyanis a nemzetktzi team nem rendelkezik k6zo6s munkatapasztalattal. A gyenge pont
azzal egyenlithetd ki, ha az anyagi er6forrasok és a prioritasok (pl. miité-, intenziv
osztalyos kapacitasok rendelkezésre allasa) terén a program — legaldbb kezdetben —
pozitiv diszkrimindcidban részesul. A kezel6 team interakcidira a késGbbickben

visszatérink.

3.2.4.3. Az ellatas folyamaténak vizsgélata. A minéség elemzésének masik
modja az ellatas folyamatanak vizsgalata valamely elvards megvalosulasanak mértékét
jelzé indikator segitségével. A klinikai folyamat kimeneti indikatoraként ajanlottak a
mortalitds €és morbiditds adatait, szovéddmények eléfordulasat és sulyossagat, a
I1¢legeztetési €s bentfekvési idGtartamokat, a betegellatas idézitésének (benchmarking)

kiilonboz6 paramétereit, a betegelégedettséget, stb.

3.24.4. Ertékhatarok:  benchmarking. A  kongenitalis  szivsebészet
komplexitasanak széles skaldja, a betegek életkora és rizikoja stb. (nagyszamd,
egyidejlileg valtozo faktor) miatt a mortalitas-morbiditas nyers eredményei nem
alkalmasak arra, hogy azokat mindségi indikatorként hasznaljuk [84,85]. Nem
rendelkezlink olyan rizikdhoz ko6tdtt mortalitdst-morbiditast jelzé modellel, mint pl. a
felntt-szivsebészetben hasznalatos Euroscore. Ujabban a gépi lélegeztetés és a korhazi
bentfekvés tartamat (LOS: length of stay) talaltak viszonylag jo mindségi mutatonak

csecsemo- ¢s gyermekkori kongenitélis szivmiitétek utan [86].
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A hataridok és hatarértékek indikatorként az ellatas rendszerszerti miikodésérdl nytjtanak
felvilagositast. A slirgdsségi hataridok betartasa, betegek atvétele, mutétek idozitése (pl.
varakozéas a vardlistan) ravilagitanak a kezel6teamen beliili és betegek felé torténd

interakciok mindségére.

A benchmarking tartalménak korszakonkeénti valtozasat az alabbiakkal illusztralhatjuk. A
klasszikus sebészmondas gyermekszivsebészeti valtozata igy hangzott: ,, Az ujsziilottkori
coarctatio aortae-t meg kell operdlni mielétt a Nap lenyugszik;, ha meg mdr lement:
mieldtt ujrakelne.” Szamos egyéb rendellenesség jelentkezett kritikus allapotban, amely
korabban szlikségessé tette a siirgds, sokszor életmenté mitétet. A gyermekkardiologia
és a kongenitalis szivsebészet hatalmasat valtozott az 1980-as évekt6l napjainkig. A
prosztaglandin infuzié és Rashkind-septostomia visszahoztak a magzati Kkeringés
sajatossagait: a nyitott ductus arteriosust (Botalli) és a pitvarok kozotti kommunikéciot.
Alkalmazasukkal lehetévé valt a legtobb kritikus allapotban 1év6 Gjsziilott belgydgyaszati

stabilizalasa. Sot, immar célszertivé valt a mutét elotti varakozas és stabilizalas.

3.2.4.5. Betegelégedettség. Donabedian a betegelégedettséget tartotta az egyik
legfontosabb mindségi kritériumnak, noha alkalmazasanal figyelmeztetett arra, hogy —
mint mondotta —,,a betegek néha az alacsony szakmai szinvonall ellatassal is elégedettek
lehetnek” [87]. Az Ujszuldtt- és csecsemd szivsebészetben a beteg elégedettsége nehezen
értelmezhetd. A beteg csaladjanak elégedettsége vagy elégedetlensége tobb részelembdl
all ossze. Szerepet kap benne a beteg/hozzatartozok felfogasa a velesziletett
szivbetegségrol, elvardsuk altalaban a modern orvostudoméannyal és konkrétan az
ellatocentrummal (intézmény és team) szemben. Az elégedettséget nem utolsésorban az
is nagyban befolyasolja, hogy a rendszerint elére nem ismert €s az ket késziiletlentil éré
sulyos probléma mely tovabbi, lelki- és fizikai (pl. pénziigyi) terheket r6 a beteg
csaladjara. Mindezek okan a betegelégedettséget nem tudjuk mindségi indikatorként
alkalmazni. A beteg/hozzatartozok elégedettségével kapcsolatos kerdeseket az 5.4.
reszben fejtjik ki.

3.2.4.6. Indikatorok. Kozel egy évtizedes, az Atlanti-ocedn mindkeét oldalan
megfeszitett bizottsagi munka nyoman 2012-ben megsziiletett a gyermek- és kongenitalis
szivsebészetben haszndlandé mindségi indikatorok ajanlasa [88]. A dokumentum 21

olyan tényez6t sorol fel, amelyek alapjan felmérhetd egy adott kozpont szivsebészeti
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munkéjanak mindsége. Erdekessége az ajanlasnak, hogy nem jell meg célértéket. Ennek
az a magyarazata, hogy a kozpontok jelentései alapjan az adatok maguk alakitjak ki az
atlagokat. Az észak-amerikai STS adatbazisban résztvevdé kozpontok anomim modon
nézhetik meg sajat teljesitményiiket és el tudjak helyezni magukat a tobbiek kozott az
adatbazisban [89]. Az europai EACTS Congenital Database ezzel azonos mddon
miikodik.

Az ajanlast a kozpont mikodési-ugyviteli sajatossdgai, az alkalmazott ejarasok
dsszetétele és kimenetele mentén allitottak 6ssze. A szerz6 a European Congenital Heart
Surgeons’ Foundation tagjaként részese volt az ajanlashoz vezeté munkafolyamatnak. A
munkaanyag ismeretében mar az SKMC programjanak tervezésekor (2006/7) és azoéta is
folyamatosan hasznaljuk ¢és regisztraljuk a mitéttipusokra ¢és a kimenetelre-

szovodményekre vonatkozo minéségindikatorokat. (3. tablazat)

3. tblazat: Az SKMC kongenitalis szivsebészei programjaban 2007 6ta regisztralt
klinikai folyamat indikatorok (=KPlIs: key performance indicators)

Indikator Célértékea
A Sebészi beavatkozast igénylé mély miitéti sebfertdzés 2% alatt
B A miutét utani szakban jelentkezd jelentds neurologiai deficit, 0.5% alatt

beleértve a cerebrovascularis eseményeket is

C A mitét utani szakban jelentkez6 veseelégtelenség, amely az 2% alatt
elbocsataskor miivesekezelést igényel

D A miitét utdni szakban jelentkezé komplett AV block, amely 1% alatt
allandd pacemaker belltetését teszi sziiksegessé

E  Nem-tervezett korai reoperacio (vérzés miatti re-exploracio és a 5% alatt

halasztott mellkaszaras kivételével)

F  Re-exploraciot igényld vérzés 2% alatt
G  Mitéti mortalitas®, az ABC-1 osztalyban (Score Level I: 3-5.9) 1% alatt
H  Mitéti mortalitas, az ABC-II osztalyban (Score Level I1: 6-7.9) 3% alatt
I Mitéti mortalitas, az ABC-I1I osztalyban (Score Level 111:8-9.9) 5% alatt
J  Mitéti mortalitas, az ABC-IV osztélyban (Score Level 1V:10-15) 7.5% alatt
K  Mutéti mortalitas: VSD zaras 1% alatt
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L  Mitéti mortalitas: Fallot-tetralogia korrekcié (kivétel: pulmonalis 2% alatt

atresia-ToF, AVD-ToF, hianyzo pulmonalis billentyii szindroma-

ToF)
M Mitéti mortalitas: komplett-AVD korrekcio 2% alatt
N  Mutéti mortalitas: artérias switch mutét 2% alatt
O  Mitéti mortalitas: Fontan-miitét (kivéve a kordbbi Fontan-tipusu 3% alatt
miitet revizioja és konverzioja)
P Mutéti mortalitas: modositott Norwood-I miitét 15% alatt

Az SKMC-ben regisztralt mindségi indikatorokat az 4bécé betiiivel jeloltik, hogy
megkiilonboztethessiik 6ket az STS-EACTS listajan szereplé szamozastol. 2A célértéket
a szerz0 az SKMC programjanak bels6 hasznélatira a szakirodalom és nemzetkozi és
sajét tapasztalat alapjan allapitotta meg. Az osszes idetartoz6 beavatkozas %-a. "Miitéti
mortalitds: a mitétet koveté 30 napon beliili és/vagy a miitéttel kapcsolatos koérhazi
kezelés egész tartama alatti halalozas; a hosszabb iddtartam szdmit. Roviditések: ABC:
Aristotle Basic Complexity score; AVD: atrioventricularis defectus; ToF: Fallot

tetralogia; VSD: kamrai sévényhiany

Erdemes ésszehasonlitani az STS-EACTS (2012) 21 indikatorat az &ltalunk hasznéltakkal
(2006/7). (4. tblazat) A tablazatban megtartottuk az ajanlas eredeti szamozasat és az
SKMC-indikatorokat a mar korabban bevezetett betiikkel jeloljiikk. Megjegyzendd, hogy
a 12-21. mindség-indikatorokat betegenként lehet regisztralni. Az 1-11. indikéatorok a
centrum miikodését altalaban értékelik egy adott idészakban, ezért targyaljuk ket kiilon

az 5. tdblazatban.

4. tablazat: Az STS-EACTS 2012-es ajanlasban [88] szereplo 21 mindségi indikator
és az SKMC-ben 2007-t6l alkalmazott gyakorlat dsszevetése

STS-EACTS indikator SKMC-indikator es megjegyzés
1-11 Kiemelt rendszerjellegti és Ezek az indikatorok a mi
mukodési sajatossagok programunkban a minoségfejlesztéshez

kapcsolodnak és ezért ott: a 3.3.4.
részben és részletesen az 5. tablazatban

targyaljuk oket
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12

13

14

15

16

17

18

19

Miitét utani veselégtelenség, amely
dializist tesz sziiksegesse

Miitét utani neuroldgiai deficit,
amely elbocsataskor is fennall
Miitét utani ritmuszavar, amely
allando pacemaker belitetését teszi
szlikségessé

Miitét utani rekeszizom gyengeség

vagy bénulas (n. phrenicus sérulés)

Mitét utani mechanikus
keringéstamogatas szikseégessége
(pl. ECMO)

Nem-tervezett reoperacio és/vagy

katéter-intervencio szlikségessége

Mutéti mortalitas: STS-EACTS
komplexitasi osztalyok szerint
Muitéti mortalitas: 8 index

miitéttipusban

v(C)®

v(B)

V(D)

Ez az () indikator azért fontos, mert a
rekeszizom gyengesege vagy bénulasa
elh(z6dd gépi lélegeztetést tehet
szlikségessé. A ,,sériilés” legtobbszor
nem direkt, hanem vongalas és/vagy
htidés (pl. hiitott fiziologias sooldat helyi
irrigacioja miatt)

Ez az () indikator fontos, de vitathat6
ugyanis (kiilonbdzden a tobbi
szovodmény-jellegli paramétertdl) a
miitét utani mechanikus
keringéstdmogatas alkalmazésa sokszor
éppen a szovodmények megeldzeését
szolgélja

Korébban kiilon szerepeltetett
kategodriak kerlltek egybe, mint:
sebfert6zés (A), vérzés (F) es
hemodinamikai ok (E) miatti reoperacio
és Uj szempontként a katéter-intervencid
v (G-J) (V6: 5. tablazat, 4.
indikatoraval)

Az altalunk is regisztralt 6 index-mtét
(K-P) mellett kiilon csoportként vették
fel az artérias switch/VSD zéarast és a
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truncus arteriosus communis miitétét
(Vo: 5. tablazat, 5. indikatoraval) P
20 A mortalités- és Az el6bbiekbdl szarmaztatott paraméter
szovédménymentes index-miitétek
aranya

21 Szovédménymentes tilélok ardnya Az el6bbiekbdl szarmaztatott paraméter

@Az ezen oszlopban zardjelben feltlintetett nagybetiik a 3. tablazatban szereplé mindségi
indikatorok betlijelének felelnek meg. PA 18. és 19. szamu (mortalitas) indikéatorok

hasonloak a 4. és 5. (volumen) indikatorokkal (ez utobbiakat Id. az 5. tAblazatban).

Megjegyzendd, hogy a 12-21. minéség-indikatorokat betegenként lehet regisztralni, az 1-
11. indikatorok a centrum miikodését altalaban értékelik egy adott idészakban, ezért mi

kiilon targyaljuk Oket az 5. tablazatban.

3.2.4.7. Osszegzés. Az SKMC kongenitalis szivsebészeti programjanak
tervezésekor és 1étrehozasakor a mindségbiztositdsi modszerek alkalmazasaval az volt a
célunk, hogy a lehetd legbiztonsdgosabb, atlathatd ellatérendszert hozzunk létre, amely
szinte automatikusan segiti a munkatarsakat a megfelel6 dontéshozatalban. Az ellatas
mindségének fenntartasa szintén alapvetd kovetelmény volt. Ehhez a szakmai- (0rvosi,
névéri, asszisztensi) és az adminisztrativ (pl. kérhdzvezetés) munkacsoportok nyitott
kommunikacidjara ¢és egyiittmiikodésére volt szikseg. Itt csak a modszertani
szempontokkal foglalkozunk és a 4. fejezetben részletezzilk az egyiittmikodés
eredményeit. Abbol kiindulva, hogy a mindség nem cél, hanem moddszer, a tervezés-,
megvalositas-, ellenérzés- és korrekcié fazisait egy folyamatosan korbeforgd ciklus
cikkelyeiként alkalmaztuk. Ez a k6zismert modszer Deming-ciklusként, vagy -kerékként

is ismeretes [90].
3.2.5. Minéségfejlesztési modell a kongenitalis szivsebészetben

Csak egy korulmény allandd, a valtozas — mondjuk kdzhelyesen. Gondolkodasunk a
valtozo jelenségeket ciklusokra bontja fel; a fejlédést problémamegoldo ciklusként
értelmezi. A feltett kérdésre a kdrfolyamat végén valasz érkezik, amely hozzésegit egy

Gjabb ciklus elinditasahoz, ujabb kérdés felvetéséhez.
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A PDSA-keréknek (angolul, Plan-Do-Study-Act-nak), vagy Deming-keréknek nevezett
korfolyamatot William Edwards Deming (1900-1993) Japanban ismertette 1950-ben
[91]. Deming a kor&bban linearisan abrazolt tervezés, megvaldsitias és ellendrzés
egymasra kovetkez6 1épéseihez — negyedikként — a korrekciot tette hozza és a fazisokat
korfolyamatta alakitotta. Ahogy a kerék koérbeforgott, — a harmadik és negyedik fazisban
— 0j informéacio keletkezett, amely hozzajarult ahhoz, hogy a megindulo ciklus
mindségileg jobb is lett. A mddszert alkalmazték szinte minden emberi tevékenységre,
tudomanyos vizsgalat soran, vagy az Uzleti életben. Japdnban még vildgszemlélet is
kialakult hatasara (kaizen) [92].

Az eredmények értékelésébdl szarmazo visszacsatolds lehetdvé teszi uj standardok
megfogalmazasat. A standardok biztositjdk a folyamatos mindségfejlesztést, sot
valdjaban a megjavitott standardok megfogalmazasa az ellendrzés célja: “ha egy
standardot fél év utan nem valtoztatnak meg, az azt jelenti, hogy nem is hasznaljik...” —

fogalmazta meg Deming aforizmaszeriien [93].

A Deming-kerék fazisain valo el6rehaladaskor visszajelzést kapunk arrdl, hogy mit kell
valtoztatni, de arr6l nem, hogy hogyan. A minéségfejlesztés folyamatos, hosszutavra
gondolkodé és kitart6 munkat, mas szavakkal organikus eréfeszitést jelent. A
mindségfejlesztési modell elénye az, hogy a standardok atlathatd és személytelenitett
(=személyeskedéstdl mentes) keretrendszert biztositanak; a folyamatokat kézi vezérlés

(mikromenedzsment) helyett automatikusan ezek iranyitjak.

A gyermek-szivsebészeti csapatnak minden tevékenységében a mindség filozofiajat kell
magaéva tennie. A legkisebb beavatkozas ugyanigy a mindség mércéje, mint a
legkomplexebb. Noha a mindségfejlesztés Iényege a visszacsatolas nyoman végrehajtott
valtoztatas, a kovetkezetesség nagyon fontos, mert ez csokkenti a variaciokat. A
tevékenyseget atlathatova, az adatokat, eredményeket Osszehasonlithatova teszi. Az
ellatds lepeseit egyarant standardizaljuk a szivmitoben (pl. a mutéti technikat, a

felhasznalt anyagokat és implantatumokat, stb.) és rajta kivil (pl. ellatasi protokollok).

Az ellatorendszer kiépitésekor a hangstly a benne kdzremiik6dé munkatarsakon van. Az
egyéntdl a munkacsapat felé haladva: az O motivaciojuk, -elkotelezettségiik,

kommunikéciojuk, egylittmikodésiik a terv sikeres valora valtdsanak zéaloga. Az
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ellenérzés és korrekcid fazisaban — pont ellenkezdleg — a figyelem a folyamatokra
Osszpontosul és nem a benniik kézremtikodo egyénekre (,,blinbakkeresés™ elkeriilése). A
folyamatok Onmagukban mindségi indikatorként szerepelnek ¢és egyiittesen

mindségfejlesztési rendszert alkotnak. (5. tAblazat)

5. tablazat: A 2012-es STS-EACTS ajénlasban [88] szerepld, 1-11 rendszerjellegii
minoségi indikator és az SKMC-ben 2007 6ta alkalmazott gyakorlat 6sszevetése
STS-EACTS indikator SKMC-indikator és megjegyzés
1 Nemzeti Gyermek- Kongenitalis Az SKMC programja az egyetlen

Szivsebészeti Adatbazisban vald kdzpont, ahol rendszeres kongenitalis

részvétel és adatkozlés szivsebészet elérhet6 az Egyesiilt Arab
Emirségekben; ezért nem beszélhetiink a
programunktol fliggetlen nemzeti
adatbéazisrol

2 Multidiszciplinaris (MD) v" megvalésult a program kezdete 6ta;

betegvizitek naponta résztvesznek benne:
gyermekszivsebész, intenzivista,
gyermekkardiologus, ndvérellatas,
respiracios terapeuta, dietetikus,

infektoldgus + esetileg meghivott

tarsszakma
3 Intézeti mesterséges keringes-és v" mesterséges keringés- és
légzéstdmogatas (pediatric légzéstamogatas, ,,milisziv-miitidéa

extracorporeal life support, ECLS)  program tervezetében szerepelt;

program elérhet6sége gyermek a gyermek ECMO (extracorporeal

gyermekellatasban membrane oxygenation) formajaban
2009-t61 elérhetd
4 Teljes kongenitalis és v’ folyamatos adatgyiijtés a program

gyermekszivsebészeti teljesitmény, kezdete 6ta
az STS-EACTS komplexitasi (Vo: a 4. tablazat, 18. indikatoraval és °

osztalyai szerint megjegyzésével)
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5 Az index mutétek szama

6 Miitét eldtti multidiszceiplinaris

konferencia megléte

7 Rendszeres mindségbiztositasi €s
mindségfejlesztési konferenciak
megléte, minimum 2 hénapos

gyakorisaggal

8 Intraoperativ transesophagealis
(TEE) és epicardialis

echokardiografia lehetdsége

9 Az antibiotikum kezelés rogzitett
protokollja a gyermek- €s

kongenitalis szivsebészetben

10 Az antibiotikum profilaxis rogzitett
protokollja a gyermek- €s
kongenitalis szivsebészetben

11 Miitét eldtti eligazitas és

betegazonositas (time-out) és miitét
utani multidiszciplinaris atadas

(hand-over)

v’ folyamatos adatgylijtés a program
kezdete 6ta (Vo: a 4. tablazat, 19.
indikatoraval és P megjegyzésével)

v’ heti rendszerességgel betegreferal6-
¢s kiilon miitéti program konferencia
(minden miitétre keriilo és katéteres
beavatkozason ates6 beteg anyagdnak
attekintése és a kezelési terv
megtargyalasa)

v a program teljesitményének és
minden mortalitas és jelentdsebb
morbiditas megbeszélése
multidiszciplinaris M&M konferencian,
honapos rendszerességgel

v’ elérhet6 a program kezdete 6ta
(szivsebészeti aneszteziologusok végzik;
TEE: minden median sternotomiébol
végzett miitét soran)

v’ a kezelés atfogo tervében (continuum
of care dokumentum) rogzitett standard,
amelyet a Kézponti Miité Részleg
szamara a JCIA-ban meghatéarozott
protokoll alapjan hajtanak végre,
dokumentalnak és ellendriznek
(Kozponti Miit6 Részleg KPI-ja)

v" mint el6bb; a miitét utani
multidiszciplinaris atadas részletesen
szabalyozott, megtartasa egyszersmind
az Intenziv Ellatés (Critical Care
Department) KPI-ja

Roviditések: ECLS, ECMO: mesterséges keringéstamogatés; JCIA: Joint Commission of

International Accreditation, nemzetkdzi

45

mindségbiztositd szervezet; KPIL: key



performance indicator, mindségi indikator;, M&M: morbiditas-mortalitas; TEE:

transoesophagealis echokardiografia.

Osszefoglalva, az SKMC gyermek- és kongenitalis szivsebészeti projektjének

létrehozasakor az alabbi mindségbiztositasi és mindségfejlesztési Iépéseket tettiik:

1. A 2007-ben még csak tervben létez6 STS-EACTS projekt célkitlizései alapjan

mindségbiztositasi indikatorokat (KPIs) fektettiink le és folyamatos adatgytijtést
végeztink. (3. tablazat)

Az EACTS Kongenitdlis Adatbdzisaban regisztraltunk, adatainkat kozoltik az
Adatbazis fel.

Sajat, prospektiv adatgyijtést alakitottunk ki (basic dataset), amely szintén a
folyamatos mindségellendrzést szolgdlja. Az adatokat ¢és eredményeket havi
rendszerességgel tovabbitjuk az intézetvezetonek és a menedzsmentnek (Monthly
Pediatric Cardiac Surgcal Audit, Havi Sebészeti Jelentés)

A havi sebészeti audit adatairol és eredményeirdl a havi rendszerességgel megtartott
M&M konferencian szamolunk be a multidiszciplinaris teamnek

A mindség folyamatos megtartasat €s a csapatmunkat segiti el a heti betegreferalo

megbeszélés és a sebészeti program konferencia (két kiilonallé alkalom)

A 3-5. pontok eldsegitik a tapasztalatok azonnali visszaforgatasat a napi gyakorlatba, ill.

a program tovabbi lépéseinek tervezésébe. Az alabbi pontok a mindségfejlesztési

aspektusra helyezik a hangsulyt:

6.

A prospektiv tervezes (pl. megvaldsithatosagi tanulmany) és a visszamenéleges audit
adatainak Osszevetése; a teljesitmény havi értékelése minéségi-, pénzlgyi-, és az
Uzletmenet szempontjabdl (Monthly Business Review, Havi Intézeti Megbeszélés)
Eves intézeti szintli beszamold; kovetkezé éves Kkoltségvetés, teljesitmény,
beszerzesek stb. tervezése

Kétévente kiilsé audit: ellendrzd orvoscsoport vizsgalddasa az anyaintézménybdl
(Cleveland Clinic Foundation, Cleveland, Ohio, USA)

Kétévente: az intézeti JCIA akkreditacié megujitasa
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3.2.6. A program szervezeti felépitése és miikodtetésének modszere

Egy kongenitalis szivbetegeket ellaté atfogd kozpont tervezésekor és kialakitasakor
szervezet-, szakmai-, és tarsadalmi-kulturalis szempontokat szlikséges figyelembe venni
[94,95].

Elséként, 1ényeges az Uj kdzpont szervezeti konfiguracidja, vagyis, hogy az ellatas (1)
egy gyermekkorhaz-, vagy (2) feln6tt szivsebészeti centrum, vagy (3) kardiologiai intézet
szervezeti struktdrajaba illeszkedik-e be? Mindharom megoldéasra vilagszerte taldlunk
kivalo példakat. (1) Gyermekkorhaz keretében miikodik a kongenitalis szivsebészet a
Boston Children’s Hospital (Boston, USA), Great Ormond Street Hospital (London,
Egyesiilt Kiralysag) stb. esetében. Itt a nyilvanvalo elony a tarsszakmak jelenléte. Akar a
ritka szubspecialitasok, pl. gyermek-endokrinologia segitsége is azonnal elérhetd és a
gyermek szakellatdsok rendszerint kozremiikddnek az utdkezelésben is. (2) Feln6tt
mellkas-szivsebészeti centrumon belil funkcionalé kongenitalis program ritka, noha
torténetileg a legtobb ,,gyermekszivsebészet”, felnott szivsebészetbdl alakult ki. Ahogy a
szakma maga is onnan agazott le. A szerz0 személyes tapasztalatdbol a Wessex
Cardiothoracic Centre-t (Southampton, Egyesult Kirdlysag) és Centre Chirurgical
Marie-Lannelongue-ot (Parizs, Franciaorszag) emliti ehelyltt. Ennek a felallasnak
legfébb elonye az ellatd team sebészeti gyakorlottsdga €s kivalosaga, amely felnott
szivsebészet nagy esetszamabol ered. A feln6tt-kongenitélis beteganyag is természetesen
illeszkedik egy ilyen rendszerhez. Végul, (3) a kardiologiai intézeti forma — nevébol
ereden — az 0sszes szivvel kapcsolatos ellatast vertikalis strukturaban egyesiti: a
diagnosztikatol, a kezelésen keresztiil (ideértve a katéter intervenciot, miitétet €s a rajuk
kovetkezd szakot is), az utankdvetésig. Ebben a modellben miitkddik pl. a budapesti GOKI

Gyermeksziv Kézpont is.

Az SKMC gyermek- és kongenitalis szivsebészeti programjanak tervezésekor a
kardiologiai intézet struktiraja lebeghetett a kozremiikodok szeme el6tt. Az SKMC-ben
ekkor mar mukodott a felnott katéteres diagnosztika €s intervencio, €s a felnott-
szivsebészet is. Emellett a korhazban — szerencsésen — nagyon fejlett volt gyermekellatas
(orszagos programokkal, mint pl. gyermek-neuroldgia, -idegsebészet, -endokrinoldgia, -
nefroldgia, sth.). A Cardiac Sciences Institute kiilonbozo ellatasai az intézeten bellil adtak

at egymasnak a beteget a felvételtdl az elbocsatasig.

47



A masodik alapvetd szempont a kongenitalis szivsebészeti tevékenység szakmai

kornyezete, beagyazottsaga az intézményben meglév hattér- és tarsszakmak kozott.

A korhazon beliili a gyermekellatasra vonatkozo viszonyokat az el6zdekben emlitettiik.
Tovébbhaladva, a tervezett centrum életképességét az egészségigyi ellatdrendszerben
betdltott helyzete hatdrozta meg: kapcsolatai a helyi, egyéb harmadlagos/orszagos
cstesszintl ellatasokkal. Itt elsésorban az abu dhabi Corniche Hospital emlitendé meg,
amely az Egyesllt Arab Emirségek legnagyobb szilészeti intézménye volt. Minden
negyedik ujszulott itt szlletett és maga az intézmény szoros munkakapcsolatban &llt az
SKMC-vel. Ujsziilott intenziv részleg pl. csak a Corniche Korhazban miikodott.
Tekintettel arra, hogy a vart kongenitalis szivbeteg populacio jelentds hanyada
ujsziilottkora és csecsemd volt, ugy tekintettiink a Corniche Koérhazra, mint jelentds
szakmai szovetségesre. Ezt a kort tovabb tagitva, eljutottunk a potencialisan betegkiildé
szakemberekhez és intézményekhez, akikbdl egy orszagos szakmai haldzat alakulhatott
Ki.

A program indulasakor célkitiizésként fogalmazddott meg a kodzOsségi-tarsadalmi

bedgyazottsag igénye, a média elérése a kezelési lehetéségek kozvetitéséhez és a

kozosségi véleményformaldk jo véleményének megnyerése. A kdzOsségi szintér és a

szakmai k6z0nség felé egyarant azt az izenetet kivantuk kdzvetiteni, hogy egy 6nalld és

atfogd gyermek szivellatas indul, amely:

o feldleli a teljes életkori- (Ujszil6tt-felnbtt) és  komplexitas-spektrumot (a
legegyszerlibbtdl a legbonyolultabb miitétekig),

e az ellatast nemzetkozileg elfogadott szakmai elvek mentén szervezi meg: elsésorban a
primer korrekcio célkitlizésével,

e megszakitas nélkiil elérhetd: 24 6ra/7 nap, ligyeleti rendszer all fel,

e az ellatas teljes folyamatat nydjtja: a diagndzistol, belgydgyaszati/sebészi kezelésen

at, a mitét utani ellatasig és utankovetésig.

A gyermekszivsebészetben az Osszmiitéti szamok ¢és a kimenetel kozott olyan
Osszefiiggés all fenn, hogy a fellépd szovddmeények haldlozasi kockdzata magasabb, ha az
adott centrum kevesebb mitétet végez [96]. Mas szavakkal, az Osszefiiggés az adott
centrum ,,edzettségére” vilagit ra: minél tobb miitétet végez anndl nagyobb gyakorlata

alakul ki a szovodmények elharitasaban és/vagy sikeres kezelésében. Az ajanlasok a
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mutétszamok vonatkozasdban a 250 miitét/centrum/év minimumértéket fogalmazzak
szervezeti és személyzeti felépitéséhez ezt a kiindulasi szamot aranyitottuk az Egyesult
Arab Emirségek népességszamahoz (kb. 6 millio lakos), sziletési ratajahoz (15.54
0jszlott/1000 lakos/év), és a velesziletett szivbetegség prevalenciajahoz (1/160
élvesziletes) [32,33]. (Ld. 1.4. fejezet). Ezek alapjan az SKMC kongenitalis szivsebészeti
programjanak vérhat6 miitéti teljesitményét évi 350-400 miitétre becsiiltiik. Az ellatas
optimalis struktarajanak méreteit, pl. a miitd, katéteres laboratorium posztoperativ 6rzo,
szubintenziv-, gyermekosztadly kapacitas igényeit az évi 350-400-es miitétszam

fliggvényében hataroztuk meg. (6. tablazat)

6. tablazat: Az ellatasi szintekhez kapcsolt teljesitmény volumen, agyszamok a

nemzetkozi ajanlas [94,95] szerint és az SKMC-ben tervezett volumen és igényelt

kapacités
Ellatasi nemzetkdzi ajanlas SKMC-ben SKMC-ben
szint/részleg szerinti volumen, tervezett igényelt kapacitas
kapacitas volumen
Miito 250 mutét/év 350-400 mutét/év 1 mijtsP
(4,78 (6.7-7.6 miitét/hét)
miitét/hét/miitd)
Szivkatéteres 150 beavatkozas/év® 210-2404 1 katéteres labor
labor (2.9 (4-4.6
beavatkozas/hét) beavatkozas/hét)
Posztoperativ 6-8 agy/250 8.4-12.8 9
orzo mitétenként
Szubintenziv 2-4 4gy/250 2.8-6.4 6
mutétenként
Gyermekosztaly 10-12 agy 14-19.2 gd

Magyarazat: 2a tervezett volumenhez a nemzetkdzi ajanlas [94,95] szerint hozzarendelt
kapacitds (a dolt betiis adatok az aranyparnak megfelelden, 1.4-1.6-0s szorzdval
megnovelt értékek); Pévi 261 munkanappal (365-104 hétvége=261) és 40 oOras

munkahéttel szamolva az évi 350-400 beavatkozas elvégezhetd egy miitOben; ‘a
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fentiekhez hasonl6 megfontolasok szerint a szivkatéteres laborban végzett beavatkozasok
harmada diagnosztikus, kétharmaduk katéterintervencio; %az igényelt 8 gyermekosztalyi
agy a becsult/szamitott 14-19-nek csak a fele. A magyarazat az, hogy a betegek a
posztoperativ szak végén labadozés, utOkezelés idejére atkerlilnek &ltalanos
gyermekellatas erny6je ala (a betegek maradnak ,,az 4gyukban”, csak az agy megjel6lése,
deszignacidja valtozik). Ebben a rugalmas rendszerben, nincs szikség nagyszamu

rogzitett gyermekkardioldgiai agyra.

A varhato teljesitményhez kapcsoltuk az ellatdé személyzet nagysagat. (7. tablazat)
Iranyukban az fogalmazddott meg, hogy a betegellatas klinikai folyamatan tal integraljak
tevékenységlikbe a program miikodtetésének adminisztrativ (pl. dokumentacid),
iizletviteli (pl. egyszerhaszndlatos anyagok, implantatumok, kellékek és miszerek
beszerzésének feliigyelete), stb. teenddit is. A munkatarsak proaktiv hozzaallasa, nyitott
kommunikécioja és csapatként vald egylittmiikddése volt az ellatas kiépitésének

legfontosabb eleme ebben a névekedeési fazisban.

7. tablazat: Az SKMC gyermeksziv ellatasanak személyzeti terve (2007)

Feladatkor Létszam Megjegyzés

Szivsebészet 2 +1, amint a program eléri a 300
mitét/éves szintet (a nemzetkozi
ajanlas 125 mutét/sebész/év

minimumot hataroz meg

Gyermekkardiologia, 3 f6orvos +1 az orvosok kozil minimum 2

katéterintervencid alorvos +1 katéterintervencidra képes; 1 munkatars
echotechnikus vezeti a GUCH-programot

Anesztezia 2*+1 (a katéteres

labor szamara) +2

technikus
Intenziv terépia 6 (kozuluk egy a az orvosok miiszakokban dolgoznak (a
részlegvezeto) részlegvezetd csak nappali miiszakban)
Szivsebészeti 4*

mutoteam
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Kardiotechnikus- 2*+1 (ECMO) felugyelik az ECMO ellatast is

perfazid

Posztoperativ 6rz6 27 (9x3x1) 9 6rz6s agy, két miiszak, 1:1 apolas;

névérei koziluk kertilnek ki az ECMO
asszisztensek

Szubintenziv névérek 9 (6x3x0.5) 6 szubintenziv agy, két muiszak, 1:2
apolas

Gyermekosztaly n/a Gyermekosztallyal kozos

novérek miikddtetésben

Asszisztensek 4* |égzesterapeuta, 2* fizioterapeuta, 1* gyogyszerész

Kateteres labor 4* asszisztens, 2* pacemaker technikus

személyzete

Adminisztracio 4 kapcsolattarté titkarn6 (liaison officer),

adatfeldolgozd, kodolo, anyagbeszerzd

*-gal jel6lt szubspecialitasok képvisel6i résztvesznek a felnéttszivsebészeti programban
is. Roviditések: ECMO: extracorporeal membrane oxygenation, mesterseges
keringésfenntartas; GUCH: grown-up congenital heart disease, felndttkori velesziiletett

szivbetegség; n/a: nem alkalmazhat6

A gyermekkardioldgiai és —szivsebészeti csapat mintegy nyolcvan, a Kklinikumban
kozvetleniil résztvevé munkatarsbol allt. Kozosen vettiink részt a folyamatos tgyeleti
rendszerben. A klinikai dokumentacio eredetileg papiralapu volt, de 2011-ben attértiink
az elektronikus korlap hasznalatara. A szerzo altal Gsszeallitott mitéti adatlap (SKMC
Pediatric Cardiac Surgical Report) és referalo tirlap (SKMC Pediatric Cardiac Referral
Form) a hivatalos dokumentacio részévé valt, sét az utobbit az anyaintézmény (Cleveland

Clinic, Cleveland, Ohio, USA) is atvette.

Ebben a fazisban a klinikai program meginditasa volt az alapvet6 cél. (11. abra)
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11. dbra: Az SKMC gyermeksziv program kiépitésenek ttemterve, 2006-2007

A cél elérése érdekében tudomanyos modszereket alkalmaztunk, de maga a
munkafolyamat nem tudomanyos kutatas formajat 6ltétte. A szerzé korabbi rovid szakmai
beszamoloit [97,98] kovetden a jelen tanulmany alkalom arra, hogy a tapasztalatokat
tudoményosan Gsszegezziik. Parhuzamosan a jelen munkaval, a program eredményeir6l
tudomanyos felmérések (és publikaciok) késziltek [99]. Ezekrél megemlékeziink a

megfeleld pontokon.

Az oktatas és tovabbképzés a program tervezeési fazisaban és azota is folyamatosan is igen
nagy szerepet toltott be. A munkatarsak betanitasa, pl. ECMO-specialistak képzése,
rendszeres tovabbképzés, heti rendszerességi folyoirat-referalok alkottak alappilléreit. A
gyermek szivsebészeti program jelezte a szakorvosképzesben valo részvételi szandékat.
Egyeldre nem valosult meg a szivsebészet, azon beliil a kongenitalis szivsebészet

integraldsa az Arab Board nevii szakorvosképz6 programba.

Az ellatas beinditasat kozvetleniil megel6zé id0szakban folyamatosan zajlott az 1j
szakszemélyzet: orvosok és ndvérek verbuvalasa és alkalmazéasa, valamint a régiek és

Ujak csapatta alakitasa és betanitasa.

,Jelmezes-diszletes” fOprobakra is sor keriilt. A szivmiitét 1épéseit pl. a miitdben
bedltdzve a teljes team részvételével megtartott — az angolszasz vilagban kdzkedvelt —

szerepjaték formdjaban gyakoroltuk. Tedzs Manyi nevii jatékmackd miitétjéhez igazi
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izolalast, steril muszereket és a szivmotor valodi csovezetékét hasznaltuk. Az ellenorzést
végzé adminisztrativ személyzet csak annyi engedményt tett, hogy nem kellett

,betegiink” kis testét szikével valoban megnyitnunk.
3.2.7. Specialis ellatasi tevékenységek (klinikai mddszerek)

Az SKMC (j programja az 0jsziilétt sebészettdl, komplex nyitott szivmiitétek végzésén
at a teljes ellatasi spektrumot fel kivanta dlelni, amelyben specidlis klinikai programok,
pl. mesterséges keringés- és légzéstdmogatas (ECMO), hibrid beavatkozasok, és feln6tt-

kongenitalis szivbetegek (GUCH) ellatasanak kifejlesztése is szerepet kapott.
3.2.7.1. Ujszulbtt-szivsebészet: index miitétek

A magzati keringés sajatossagai kiegyensulyozhatjak akar a sulyos, a sziiletés utani élettel
Osszeegyeztethetetlen anomaliakat is. Kozismert tény, hogy az Ujsziléttkor
megismételhetetlen fiziologiai atmenetet jelent. A torténetileg elséként alkalmazott, Gn.
palliativ miitétek a magzati keringés egyik-masik tulajdonsagat tartjak fenn [80]. Az
ujsziilottkori korrekcios miitétek azonban a probléméak anatdmiai megoldésat célozzak.
Ezeket a beavatkozasokat azért szokas index-muitéteknek nevezni, mert eredményeikbol
kovetkeztethetiink az adott csecsemdszivsebészeti program sebészi- és csapatmunka
mindségére. Az index-beavatkozasok kozé tartozik pl. az artérias switch miitét (a
nagyerek visszacserélése és a koszoruerek atlltetése nagyértranszpozicio esetén), teljes
tidévéna transzpozicié-, aorta-iv interruptio-, truncus arteriosus Gjszilottkori
korrekcidja. A maodositott Norwood-miitét, noha bonyolult és Gjsziilottkori beavatkozas
nem tartozik ebbe a kdrbe, ugyanis nem anatomiai korrekciot, hanem fizioldgiai palliaciot
céloz. Munkacsoportunk idevagé eredményeit a 4. fejezetben részletezzik.

3.3. Modszertani korlatok

Ebben a fejezetben elsdsorban a projekt kiépitésének és mitkddtetésének modszereivel
foglalkoztunk. Az eredményekrdl egyeldre csak annyit jeleztiink elére, amennyi
feltétlendil sziikséges volt a tovabbhaladashoz. A program tervezésekor igényeltik egy
adatfeldolgozo kolléga kdzremiikodését is. A vonatkozo igéret — mint sok minden mas —
bevaltatlan maradt. Ezért az értekezésben szerepld legtobb adatot a szerzd maga gytijtotte

Ossze ¢s rendszerezte. Az adatok ezért els@sorban sebészeti vonatkozastak. Hidnyoznak
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a kongenitalis szivbetegek posztoperativ intenziv/korhdzi ellatdsanak az
ellatorészlegektdl szarmazo adatai éppligy, mint pl. a koérhaz sajat pénziigyi kimutatasai.
A magyarazat részben az eltérd adatgytijtésben, valamint szemléletmodban azonosithato
(pl. a miitérendszer szoftvere nem rogziti az asszisztenst, tehat az lathatatlan marad, csak
az operatOr jelenik meg a kimutatasokban). A korhaz pénzugyi részlege pl. nem végez
olyan adattisztitast, amelynek segitségével kimutathatd volna, hogy a
gyermekszivsebészeti tevékenység elényos-e vagy hatrdnyos az intézet szamara. Indirekt
modszerekkel (a betegek biztositasi hatterének €és a kozponti miitd raforditasi adatainak
Osszehasonlitdsaval) a szerz6 hozzavetdleges képet tudott alkotni a kérdésrél. Az adatok
megbizhatdsagat csokkenti, hogy az intézeti mddszertan a gyakorta valtozo
korhazvezetés igenyeinek fiiggvényeben alakult. A szivsebészeti adatok validalasahoz az
EACTS Adatbazisanak helyszini felmérése lett volna szikséges, amely objektiv okok
miatt maradt el. A klinikai tevékenység kapcsan szamtalan olyan adat keletkezett,
amelyek az adott pillanatban esetleg fontosnak szamitottak, de késébb irrelevanssa valtak.
Példaként emlithetjilk a kdzponti mitd adatgytijtését, amelyben az egyes sebészeti
diszciplindk képviseldit rangsoroltak aszerint, hogy mennyi id6t toltdttek a miitében. Egy
kalap ala vették pl. a circumcisiot végzo gyermeksebészt, a nyitott szivmiitétet operald
gyermekszivsebésszel (asszisztens nélkiil) és a valdban asszisztencia nélkiil miikodd
idegsebészt. Az ilyen tipusu adatok tudomanyos elfogadhatsaga, hasznalhatdsaga
meglehetdsen kétséges. Az értekezés emlitett korladtokbdl adodd hidnyossagait
elismerjiik. Mindezért a szerz6 megeldlegezve kéri az Olvasod elnézését a késobbi

fejezetek adatainak részlegessége miatt.
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4. Eredmények

4.1. A személyzet és a szervezeti struktura alakulasa

A szakmai el6késziiletekkel egyiddben tortént a személyzet toborzéasa és alkalmazasa.
Kdzel nyolcvan munkatérsra volt szilkség a gyermekkardioldgiai és -szivsebészeti ellatas
beinditdsahoz, mondottuk (Id. 7. tablazat). A gyermek-intenziv ndvérek,
miitéasszisztensek tilnyomoé része helyi ligynokségek és/vagy a Fiilop-szigeteken és
Indidban lefolytatott valogatasok utjan keriilt az SKMC-be. A ndvérek kozott tilnyomo
tobbségbe keriiltek az ebbdl a két orszagbol szarmazoé munkatarsak. (12. abra) Ez
egybevagott az Egyesult Arab Emirségek — a szerzo altal is megfigyelt — sajatsagos,
foglalkozashoz kotott nemzetiségi profiljaval. Eszerint pl. az épitdmunkasok foképp
indiaiak, a taxisoférok pakisztaniak voltak, mig a fulop-szigetekiek az egészséglgy
mellett a vendéglatasban serénykedtek; az irniak (perzsak) a bankszektorban és az arany-
, ekszerkereskedelemben munkéalkodtak, stb.
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12. dbra: Az SKMC nemzetkozi kollektivajanak megoszlasa munkakori csoportok

és foldrajzi szarmazas szerint, 2012 (4 szerzé felmérése)

A gyermeksziv orvosi csapat nagyobb része Europabdl szdrmazott. A ,,magyar team”-€t
a két gyermekszivsebész mellett, két aneszteziologus-intenziv terapias szakorvos es egy
Magyarorszagon tanult gyermekkardiologus kolléga alkottak. Magyar csapatunk tagjai
emberi- és szakmai hozzaallasukkal is elismerést szereztek maguknak és hazanknak

ebben a 34 nemzet lednyait és fiait Osszefogd, 38 nyelvii, de k6zos nyelvet beszEld
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nemzetkdzi teamben. A vegyes nemzetiségli nemzetkdzi munkatarsak (névérek,
asszisztensek) egy része Szaud-Arabiabdl (ottani kilfoldi munkavallaloként) telepdilt at

Abu Dhabiba, szdmosan éppen az induld gyermeksziv ellatasban vald részvétel céljabol.

Noha a nemzetkodzi fejvadasz cégek altal végzett felmérésekben a munkakeres6k
altalaban a fizetést és egyéb juttatasokat teszik az elsé helyre, itt megfigyelhetd, hogy a
munka/szabadidé ardny ¢és mindsége hasonléan nagy fontossaggal bir [100]. A
munkavallalok legtdbbje a karrier lehetdségek céljabol egy bizonyos iddtartamra (tehat
nem véglegesen) jon a régidba. Tartozkodasuk alatt nem vitatjak az adott vendeglato
orszag és intézmény eértékrendjét és munkakulturajat, még akkor sem, ha azt sajat
anyaorszagukban esetleg elfogadhatatlannak talalndk. Ez minden szinten igaz, tehat a
korhazvezetésre is. Példaként azt emlitjuk, hogy az otthon “egyenldé esélyeket”
hangoztato és azok betartasara kényes amerikai korhazvezetés, Abu Dhabiban tokeletesen
elfogadhatonak talalja a diszkriminaciot az azonos képesitésii, de kiilonb6z6 orszagokbol

szarmaz6 dolgozdk kozott.

A kongenitalis szivellatas kiépulése kozben maga az SKMC is valtozason ment at. Az
egészségligyi felettes hatésag, Abu Dhabi Health Company (SEHA) 2011-ben felmérte a
munkavallaldi elégettséget. Az SKMC dolgozdk 6t f6 aggodalma az alabbiakban
foglalhat6 0ssze (nem publikalt, bels6 adatok):

1. Az elégtelen névér- és orvoslétszam a betegellatas mindségének csokkenéséhez,
megnyult véarakozdshoz, beavatkozasok lemondasdhoz és/vagy a kezelés
halasztasdhoz vezetett. Megjegyzendd, hogy a valaszaddk elsoprd tobbsége sajat
orszéagabol elszdrmazott munkavallalé volt. Ennek ellenére nem sajat szempontjaikat
emlitették az els6 helyen, hanem a betegek érdekeit: a betegbiztonsag csokkeneseét.

2. Allasbizonytalansag. A korhazvezetés kapkodasa és kovetkezetlensége miatt a
munkavallalok bizonytalansagban éltek; a leépités folyamatos fenyegetése a
legkapdsabb munkatarsakat tavozasra késztette; a tdvozottak helyét nem toltotték fel.
ik be (1d. eléz6 pont). Uj munkatarsak felvételi folyamatat kiilsé cég felé szervezték
ki, igy az rendkivul elhGzodova valt: kb. egy évet vett igénybe. Mindezek

megrenditették a dolgozok jovoképét.
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3. A fizetés és juttatdsok versenyképességének csokkenése. Az Egyesult Arab
Emirsegekben kb. 5-7% kdz6tti az éves inflacio. A 2008-as vilagvalsagot kovetéen
kb. 50%-kal emelkedtek a lakasbérleti és kdzlizemi arak.

4. , Lathatatlan” vezetés. A folyamatosan valtozo korhézvezetés folyamatosan valtozo
stratégidkat kivant megvaldsitani (Id. 5.5.4. fejezetben). A vezetés elvesztette
kapcsolatat a dolgozokkal, és ,,lathatatlanna” valt.

5. SEHA 2011/12-ben bevezette az ujjlenyomatos ,,blokkolést”. Ez rogzitett munkaodrak
teljesitését irta eld, mikdzben a tGlmunkat és az ligyeleteket nem fizették ki. Mindez
megszunteti a munkavallal6i motivaciot.

A fentiek fényében érthetd, hogy az allasbizonytalansdg miatt a klinikai személyzet

cserélédése intéyeti syinten Aaltaldban nagy mértékeket oltott. Az SKMC 2013-ra

elvesztette csucselletdsainak legtobbjét: megsziint az idegsebészet, gerincsebészet,
transzplantacidés ortopédia, késébb a gyermek-pulmonolégia. Ez demotivalta és

demoralizalta a kordbban szebb napokat latott korhaz kollektivajat.

Mindehhez hatalmas kontrasztot ad, hogy a gyermek szivellatasban egyiittmiikodo csapat
rendkiviili kohéziét mutat fel. A szerz6é altal toborzott és alkalmazott 6 intenziv
szakorvos, és szivsebész, gyermekkardiologus kollégak mindegyike valtozatlanul a
teamben dolgozik. A miitdi asszisztens team €s a kardiotechnikusok is véaltozatlanok hét-
nyolc év multan is. A ndvéri-asszisztensi elvandorlas a gyermeksziv ellatasban
lényegesen kisebb, mint az Osszintézeti atlag. Természetesen, elképzelhetd az a
magyarazat is, hogy a velesziletett szivhibak ellatasa olyan komplex tudast és gyakorlatot
igényel, amelyet éppen sziik specialitasa okan nehéz masutt piacositani. Mas szavakkal,
a munkatdrsak nehezebben talalhatnak kiilonleges képzettségliknek megfeleld alternativ

munkahelyet akkor, ha pl. az adott orszagban csak egy ilyen ellatokdzpont létezik.

Mint emlitettiik, a gyermeksziv ellatast kardiologai intézeti strukturaban valositottuk meg
(Id. 3.2.6. fejezet). Ebben a formaban a beteget a multidiszciplinaris teambe szervezodott
szakmék egyuttesen lattak el a felvételtdl a hazabocsatasig. Egyazon iranyitas (az
intézetvezetd, Chair of Cardiac Sciences) ernydje ala tagozodtak be pl. a

gyermekkardiologusok és a szivsebészek, a miit6- vagy pl. az ECMO-team. (13. &bra)
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13. &bra: Az SKMC Kardioldgiai Intézet (Cardiac Sciences) organogramja (2007).
A kardiologiai intézetvezetd (Chair) alé 6t pillérként csatlakozik a 1. felndttellatas (benne
kiilon nem részletezve: felndttkardioldgia, intervencids kardiologia, elektrofiziologia,
felndttszivsebészet ¢és rehabilitacid), 2. szivmiitdk (OR: Operating Room), 3.
szivsebészeti anesztézia, 4. kongenitalis szivsebészet (benne a posztoperativ Srzdvel
(PCICU: Pediatric Cardiac Intensive Care Unit) es szubintenzivvel (HDU: High
Dependency Unit), a mesterséges keringéstamogatd teammel (ECMO: ExtraCorporeal
Membrane Oxygenation; ELS: Extracorporeal Life Support), valamint 5. a
gyermekkardiologia tobbszintli ellatassal (pl. GUCH: Grown-Up Congenital Heart

disease, feln6tt-kongenitélis kardiologia).

Ennek az ellatasi modellnek egyik elénye, hogy a résztvevék szoros és allandd
munkakapcsolatban voltak és folyamatossa valt a teamen bellli kommunikécié. A
hosszutavu egylittmiikodés kovetkeztében a munkatarsak egymas szakteriiletére is
ralatast szereztek, pl. az intraoperativ TEE (transesophagealis echokardiografia)

eredményeit az aneszteziologus és sebész (esetleg a kardioldgus) egyitt elemezte Ki.

Ve

A Kkardiologiai intézeti modell azonban természetesen nem az egyediili modja az ellatas
miikodtetésének. A Cleveland Clinic vezetéi az onnan kikiildott vezetés elsddleges
feladataul az SKMC koérhaz nyereséges mukodtetésének elérését tiizték ki. Ehhez
szdmukra célszeriibbnek tlint az ellatorendszerek horizontalis szervezése. Els6 1épésként
(2010/11-ben) kozponti miitdosztalyt szerveztek €s ebbe beleforgattak a szivsebészeti

szemelyzetet és anyagi eszkdzoket is, valamint a szivsebészeti anesztéziat. Az erés,
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Osszetarto és tit6képes szivsebészeti team szinte kindlta magat, hogy mas ellatasok beldle
részeket Kiszakitva toltsek fel sajat hianyaikat. Ennek egy példaja a szivsebészeti
miitdasszisztensek esete, akiket eloszeretettel rendeltek més szakméakhoz segédkezni. A
(gyermek)szivsebészet a sebészeti miivészetek egyik legigényesebbje, ahol a miitds(nd)
alloképességét egyszerre teszteli a miitét hossza, az allando figyelem igénye, a pillanatok
alatti reagalds kovetelménye, a negyven mikronnyi (8/0) varréfonal és a mm-es
sternumdrot kozti mindségkiilonbségek készségszinti kezelése, stb. Ok mindezen
képességekkel birvan, kivaldan ki tudtak segiteni a rokonszakmakat. A segitség — sajnos
— visszafelé azonban a legtobbszér nem miikodott. A miitdasszisztensek példajahoz
hasonléan, a magasan képzett szivsebészeti altatoorvosok egyeb terileten vald
kozremiikodésébdl elsésorban azok az ellatdsok (pl. a gyermeksebészet) élveztek
elényoket. Viszontérdeklodésre, pl. 4altalanos aneszteziologusok részvételére

szivmiitétekben csak ujabban mondhatunk peldat.

A mité kozponti allokacidja és a szakemberek Osszevonasa utdn a kongenitélis
szivsebészetnek versenyeznie kellett a mutdért és a személyzetért egyéb sebészeti
programokkal. Megtortént, hogy egy mas korhéazbol PDA-lekotésre érkezé 1400
grammos koraszllottnek ki kellett varnia, amig a plasztikai sebész befejezte elektiv
miitéteit (minthogy a m{it6id6t a szivmiitoben allokaltak szamara). Ez az aldatlan helyzet
természetesen rajtahagyta lenyomatat a mutéti szamokon (ld. késébb). A korébban
élvezett heti 6t nap/10 miitéti szekcid csak 2013-ban tért vissza és az addig stagnald miitéti

szamok azonnal emelkedni is kezdtek (Id. 21. &bra).

A posztoperativ 6rz6 el6szor az altalanos gyermek intenziv osztaly (PICU) harom agyan
indult meg és amiddn a sajat orvosi és ndvéri gardaja felallt, onallositotta magat (PCICU).
Az ekkor mar hatagyas részleg tehat sajat orvosi teammel és a vezetd szivsebész (szerzo)
iranyitasaval kezdett miikodni. Par honapos mitkédés utan nyilvanvalova valt, hogy a
PICU-t6l vald kiilonvalas helyes dontés volt és a gyorsan emelkedd esetszdmok egy
masiranyl egylttmiikodést, a szubintenziv szinttel (HDU) valo integralodast vetettek fel.
Ezt az Gsszevonast javasolta egyébként a 2007 augusztus-szeptemberében megtortént
elsd kiilsé (Cleveland Clinic) audit is. Az integralt PCICU/HDU elénye az volt, hogy a
kiilonboz6 ellatasi szinteket egységesen kezelte és a betegek igényeihez alakitotta, a

betegek mozgatéasa nélkil. Az agykapacitas 2010-re tovabb boviilt. Az 6sszes (9 intenziv
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€s 7 szubintenziv agy, Osszesen 16) agy milkodhetett akéar intenzivként, akar
szubintenzivként is. E két véghelyzet kozott a betegek ellatasi igényeinek megfeleléen
folyamatos lehetett az atmenet. (Id 6. &bra, eldz6 fejezet) Természetesen a szubintenziv
ellatési szint kimondasahoz szigoruan rogzitett paramétereknek kellett teljestlniiik. A
rugalmassag mellett a modell tovabbi haszna az volt, hogy a kezelés folyamatossagat
hangsulyozta: a betegek tovabbra is az intenziv szakorvos szeme el6tt maradtak, noha
kezelésiiket fokozatosan A&tvette a gyermekkardiologus orvosgarda. Mindez igen
lerdviditette a bentfekvési idoket és nagyban hozzajarult a program felfutasahoz. (14.

abra)

p-0.03

napok
20
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'8 0.0013 158 P
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14. dbra: Az intenziv 4polasi szinten valé tartdézkodas és a teljes korhazi bentfekvés
idétartamanak lerovidiilése az PCICU/HDU integracio nyoman. Az intenziv és
szubintenziv  apolasi  szintek integracidjanak hatdsara mind a kombinalt
6rzé/szubintenziv- (PCICU: Pediatric Cardiac Intensive Care Unit, gyermek
szivsebészeti 6rz6; HDU: High Dependency Unit, szubintenziv apolési szint), mind a
teljes korhazi (Hosp) tartozkodasi idok (LOS: length of stay) szignifikans lerdvidiiltek, a
felmérés két egymast kovetd idészakban kozel azonos nagysagu ¢és egyéb
vonatkozasokban egymasnak megfeleld beteganyag mintan tortént (medidn idétartamok,

parositott t-proba).

A fentiek fényében furcsa, hogy az SKMC vezetés — az altala felkért amerikai (CCF)
szakértok véleményét is lesoporve — kiszervezte a szivsebészeti posztoperativ Orzoket

(PCICU/HDU) a Kardiologiai Intézetbél (Cardiac Science) és a Kozponti Intenziv
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Szolgalathoz (Critical Care) rendelte azokat (2009 oktober). A kiilsé szakértdk ugyanis
azt javasoltdk, hogy az integralt gyermekszivsebészeti 6rz6 és szubintenziv részleg
maradjon meg a gyermeksziv ellatdsban, szivsebész szakmai vezetése mellett. Ez

megfelelt volna az anyaintézmény (CCF) azonos és sikeres struktdrajanak [101].

Az atszervezéssel valojaban a PCICU/HDU integralt miikodését veszélyeztették. A
PCICU-t 6sszeolvasztottak az altalanos gyermekorzovel (PICU). Az egyesiilés azonban
csak adminisztrativ szinten valosult meg, az orvosteamek mind a mai napig elkildnulten
teljesitik betegellatd feladataikat. Ez természetes, ugyanis mig a szivmiitétek utani
idészakra a gyors allapotvaltozasok jellemzdek, az 4ltalanos gyermekintenziv
beteganyagban (legalabbis az SKMC-ben) tulsulyban vannak a krénikus allapotok és
kezelések. A két ellatas teljesen eltérd kezelési filozofiat igényel [102].

Az atszervezéssel kapcsolatban a legnagyobb félelem az volt, hogy a PCICU agyak feletti
gyermekszivsebészeti kontroll elvesztése negativ hatassal lesz a mitéti lehetdségekre.
Mas szavakkal, a szivsebészek — mint a program létrehozoi — a tulajdonosi poziciobol,
fogyasztdi — birtokon kivili — helyzetbe kényszeriltek. Az 4gy: hatalom — tartja régi
orvosi koztudat. A PCICU és PICU egybeszervezése elméletileg a kozds &gyszamra
megnagyobbitott agykapacitas lehetéségét is jelenthette. Ez az PICU tdlnyomoan
kronikus beteganyaga miatt nem bizonyult redlis lehetdségnek, de kétségtelentiil
,,kongenitalis vitium jarvanyok™ esetenként az igénybeveheté helyek kiterjedhettek a
PICU-ra. (15. és 16. &bra) Az Gsszevonassal és atszervezéssel nem kovetkezett be a
kongenitalis szivsebészeti lehetdségek besziikiilése, de a ,,jatékban” immar tobb szerepld

vett részt.
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15. abra: Ujszilott szivbetegek jarvanyanak valsagmenedzsmentje. A siirgésségi
atvételre és mitétre vard betegeket jelzé tizenbéfalon (White Board) 10 tulnyomoan
komplex 0jsziilott adatai lathatok. A vélsagtanacson a szerz6 altal ismertetett cselekvési

terv (ADM: felvétel) 1épéseinek sorrendjét rézsaszinnel, sargaval, naranccsal, fehérrel

jeloltiik.
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16. abra: A valsag megoldasa. A ,jarvanyt” a teljes PCICU/PICU agykapacitas
igénybevételével és megfeleld elsébbségi szabalyok alkalmazasaval sikeriilt megoldani.

Minden beteg sikeresen tulélt. Az lizendtablan minddssze egy 0j beteg szerepel.

Az intenziv ellatasnak a Cardiac Science-b6l valod kiszervezéséhez hasonldéan mas
szubspecialitaisok ~ 4tcsoportositasa is  tervben volt. Igy kerilt volna a
Gyermekgyogyaszathoz a gyermekkardiologia, a feln6tt szivellatasokat felszivta volna a

Belgyogyaszati Intézet. A kongenitalis szivsebészet is ajanlatot kapott arra, hogy
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csatlakozzon a Sebészeti Intézethez. Ezek a tervek Kilresitették a Kardioldgiai Intézetet.
(17. &bra) Ezzel parhuzamosan, de fuggetlenil téle, a feln6tt szivsebészet valsagba kertilt
az SKMC-ben. A biztositéasi kdrulmények valtozasa miatt a betegek tobbségét el kellett
utasitaniuk és a mutéti szam kritikusan alacsonyra (a kongenitalis szivmiitétek szamanak
harmadara!) zuhant vissza. A Kardiologiai Intézet akkori vezetdje — maga

felnbttszivsebész — 2012-ben lemondott.

Internal Medicine General OR Pediatrics

Chair Cardiac Sciences

Congenital Cardiac Pediatric
Surgery Cardiology

Inpatient service

Critical Care ~ Invasive-
interventional

service

Surgery

17. abra: Az SKMC Cardiac Sciences organogramja (2012). A rdzsaszin nyilak a
befejezett, a kék nyilak és tervezett atszervezéseket mutatjdk. A végrehajtott
atszervezések kiuresitették a Kardioldgiai Intézet (Cardiac Sciences) strukturajat. Az
Osszes ellatorendszer kiszervezésével az intézetvezeté (Chair) magéara maradt. V. a 13.
abraval. A Kardiologiai Intézet ,tudatos” visszafejlesztése azért meglepd, mert az
anyaintézményben, a Cleveland Clinicben, épp a Heart and Vascular Institute az egyik
legnagyobb jelentéségli szervezeti egység [103]. A szerz6 azt feltételezi, hogy a majdan
megnyild Cleveland Clinic Abu Dhabinak szantak a felnéttszivsebészeti centrum szerepét
és az SKMC-re a tovabbiakban csak betegkiild6 intézményként tekintenek (Id. 1.5.

fejezet).
4.2. Betegforgalmi adatok, az ellatas boviilése

Az els6 gyermek szivmtét 2007 aprilis 4-én tortént az SKMC-ben és ezzel kezdetét vette
a kongenitalis szivsebészeti program. Munkacsoportunk 6sszesen 2268 miitétet végzett
2014 december 31-ig.
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4.2.1. Beteganyag: korcsoportok, komplexitas, siirgdsség, trendek

A varhato velesziletett szivbeteg populacio becslése. Az Egyesilt Arab Emirségek
magasabb szuletési rataja miatt szinte pontosan annyi Gjszulétt jon vilagra évente, mint
Magyarorszagon [32] [104]. (8. tablazat)

8. tablazat: Az Egyesult Arab Emirségek és Magyarorszag demogréafiai adatainak
0sszehasonlitasa, CIA World FactBook [32] 2014 jaliusi becslés és a magyar

Kozponti Statisztikai Hivatal [104] 2014. évi adatai alapjan

Egyesilt Arab Magyarorszag

Emirségek
Népességszam 5628 805 9909 128
Szuletési rata (1/1000 lakos) 15.76 9.16
Ujszulottek (becsiilt szam/év) 88 710 88 689
Veleszlletett szivhiba (VSZB) szama, U] 554 554
beteg/év*
1j VSZB miatti miitétek igénye/év** 365 365

becsult adatok; *prevalencia=1/160 Ujszil6tt=0.625%; **VSZB 66%-a igényel miitétet
6 honapos koron belil [105]

Tankdnyvi adatok szerint a velesziletett szivhibak (VSZB) prevalencigja 0.8% (=1/125
élvesziilés) volt 1982-ben. Az el6fordulas a British Heart Foundation 2013-as felmérése
szerint Anglia egyes teriletein 2010-re megfelez6dott (pl. Midlands: 0.4%=1/248
élveszulés) [105]. Zart szaporodasi-, nem-keveredd kozosségekben — az Egyesult
Kiralysagban is — azonban valtozatlanul magasabb el6fordulast tapasztaltak ebben a
vizsgalatban. Az Egyesilt Arab Emirsegek sajatos szociokulturalis viszonyainak
feltételezett hatasat a VSZB el6fordulasara az 5.2. fejezetben targyaljuk részletesen. Itt
annyit el6legeziink meg, hogy a populacioban nemcsak az emiratik kilonulnek el a
betelepiiloktdl, hanem az utdbbiak egyes csoportjai is egymadstol. Az indiaiak,
pakisztaniak, fulop-szigetekiek, kozel-keletiek kdzott szinte nincs atjaras és reprodukcios
szempontbdl mindegyikik szinte zart kozosséget alkot. A kozosségek alacsony létszama
tovabbi loketet ad, amelyhez a torvényileg engedélyezett unokatestvér (vérrokon)

héazassag is tarsul.
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A fentiek alapjan, az 0.625% (=1/160 élveszilés) értéket tettiik meg becslésiink
kiindulépontjaul. Ez valdszinuleg némiképp aldbecsuli a VSZB helyi prevalencigjat. A
VSZB az Egyesllt Arab Emirségekben nem kotelezett bejelentésre és igy nem
rendelkeziink még hozzavetéleges adatokkal sem az eléfordulasrol. Az értekezésben tehat
a sziiletésszambol becsiilt elé6fordulasbol és a miitétre keriilé betegek adataibdl probalunk
visszakovetkeztetni a val6s morbiditasi helyzetre. Evente mintegy 554 (jsziilétt
vilagrajovetele varhatdé VSZB-vel. Nemzetkdzi statisztikdk szerint a betegek
kétharmadaban valamilyen sebészi beavatkozas sziikséges életiik elsé hat honapjaban
[105]. Ebbdl évi 365 ujsziilott (0-30 napos életkor) — 6 honaposnal fiatalabb betegeken

végzend6 szivmiitét igénye szamithato az Egyesult Arab Emirségekben.

A miitétre keriilé beteganyag 0sszevetése a becsilt VSZB populécioval. Az SKMC-
ben végzett miitéti anyagunkban kozel kétharmadnyi (61.04%) a hat honaposnal fiatalabb

betegek aranya. (18. abra)
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18. abra: Az SKMC-ben VSZB miatt (elsédleges) miitéten atesett betegek
megoszlasa életkor szerint, 2007-2014, N= 1872

Az alabb bemutatandé miitéti szamokbol és a korcsoportokbol lathatd, hogy évente kb.
200 hat honapnal fiatalabb beteg miitétjét végezziik. Ez a miitéti mennyiség az erre a
korcsoportra és a teljes orszagra becsiilt évi 365 miitéti igény 54%-a. Ok biztosan eljutnak

kdézpontunkba, de nem rendelkeziink pontos adatokkal a tobbiekrol.
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Szobeli informéacidk szerint a beutazd sebészi turizmus képviseldi dsszesen kb. évi 50
kongenitalis szivmitétet végeznek, minden korcsoportban. Kb. ugyanennyi beteget
visznek kiilfoldre hivatalos Gton és a fennmaradd harmadot valosziniileg egyénileg. A
helyzetet feltehetéen jelentésen befolyasolja a csaladi-szocidlis hattér, a biztositasi- és
financialis lehetéség, stb. Az Osszetett hattérképet illetéen utalunk a 1.5. fejezetben

elmondottakra.

Az Egyesilt Arab Emirsegekben a VSZB felismerése és a betegek megfelelé kozpontba
(SKMC) val6 beutaldsa tobb tényez6tdl is fugg. Vélemeénylnk szerint a legfontosabb
tényez6 az, hogy a csalad és az els6-ellatd egészségugyi személyzet (helyi szinten) milyen
informéaciokkal bir: (1) a VSZB mibenlétérél, a teendok siirgdsségérdl, a varhatd
életkilatasokrdl (a kdrismézést a legtdbb tavoli korhazban altalanos gyermekgyogyaszok
és/vagy felnétt-kardiologusok végzik), (2) a kezelési lehetdségekrél (pl. hogy az
életveszély fellilirja a biztositasi korlatozasokat), (3) milyen konkrét 1épések sziikségesek
ahhoz, hogy a kezelést elérhessék az SKMC-ben? Milyenek a helyi vizsgalati- (pl.
echokardiografia lehetdsége és a vizsgald ebben vald felkésziiltsége), ¢és a kezelési
lehetéségek (pl. prosztaglandin-E1 infGzié megléte helyben)? Ezek alapjan jelent6s
tényezének tlinik a helyi gyermekkardiologiai halézat kialakulatlanséaga.
Valoszintsitheté tehat, hogy az Egyesilt Arab Emirsegek magasabb perinatalis

halalozasaban szerepe lehet a nem-korismézett VSZB-nek.

Korcsoportok, komplexitas, siirgosség. A 2007-2014 kozotti mttéti korcsoportok
adatai teljesen visszaigazoltdk a program tervezésekor (2006/7-ben) elbrevetitett
aranyokat (v.6. a 7. dbra és a 18. abra adatait). Az SKMC az orszagosan varhat6 (]
beteganyag (ujsziilottek és kis csecsemok) kozel kétharmadat fogadja. Anyagunk tehat
abban az értelemben reprezentativ, hogy teljesiti a varakozasokat: a kongenitalis
szivbetegek kb. egyharmada 1jsziilottkorban jelentkezik, és miitéti ellatast igényel, mig
kb. kétharmaduk miitétjére sor keriil a hat honapos életkor el6tt. A 19. dbra bemutatja a
munkacsoportunk altal (2007-2014 kdzott) végzett elsddleges €s az 6sszes szivsebészeti
beavatkozéas eloszlasat az ABC komplexitasi osztalyok szerint. Az elsédleges (primér)
beavatkozast itt (gy definialjuk, mint az alapbetegség miatt az adott bentfekvés alatt az

alapdiagndzis miatt végzett fomiitétet. A masodlagos beavatkozdsok, pl. halasztott
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mellkaszaras, sebrevizio, ECMO-kanulalas, vagy nem-tervezett reoperacio stb. mind

ennek a mitétnek masodlagos kdvetkezmeényei.

Elsodleges beavatkozas, N=1872 Masodlagos beavatkozas, N=396 Osszes miitét, N=2268
N %
mellkaszaras 103 4.54
Legkomplexebb; Legegyszertibb; sebfertdzés 38 1.68 Legkomplexebb. )
461; 25% 490; 26% VAC 44 1.94 480.21% Legegyszeriibb.
B E - 20,
peric drain 15 0,66 730.32%
Kom] . i vérzés explor 12 0.53 Komplex. 520.
omplex; gyszertl; : T
510; 27% 411;22% diaphrplic 16 071 23t Egyszerii. 538.
misc 12 0.53 24%

PM implant 14 0.62

ECMO kaniilalas 49 2.16

ECMO proc (dekanil) 64 2.82 )
nem tervezett reoperacio 29 1.28 ) J
Osszesen 396  17.46

19. dbra: Az SKMC-ben VSZB miatt elvégzett miitétek megoszlasa komplexitasi
osztalyok szerint, 2007-2014

Az azonos bentfekvés alatt torténd masodlagos mitétek atlagosan kevésbé
komplexebbek. A komplexitasra vonatkozdan azt a munkahipotézist allitjuk fel, hogy a
fiatalabb életkor magasabb komplexitasu. siirgésebb beavatkozésokkal jar egydtt. A
spektrum egyik végén helyezkedik el a PDA-dependens szisztémas keringéssel
jelentkez6é ujsziilott (pl. hypoplasias balszivfél szindromaval), aki siirgés modositott
Norwood-1 miitétet igényel (ABC score=14.5). A masik végen foglal helyet az az
iskolaskord gyermek, akinél a pitvari sovényhiany sebészi zéarasa eletktiven végezhetd
(ABC score=3). Elektivnek osztalyozzuk a valasztott idében, siirgdsnek az azonos
bentfekvés alatt és/vagy 1 héten belll, és emergencidlisnak a stabilizalast kovetéen
és/vagy 24 oran beliil elvégzend6 sebészeti beavatkozasokat. Az adott korcsoportokban
elvégzett mitétek siirgésségi adatainak elemzésevel lathatd, hogy azz Ujszilottek
tulnyomorészben siirgdsségi és emergencialis beavatkozasokat igényelnek. Az elektiv
beavatkozdsok ardnya a betegszam novekedésével (2013-2014) sem valtozik. Télik
markéansan eltéréd a 6 honapnal iddsebb betegek csoportja, akikre az elektiv miitétek
tllstlya a jellemzd. A kett6 kozott mintegy atmenetet képeznek az 1-6 honapos
csecsemOk. Az 6t évet (2010-2014) azért emeljiik ki a teljes miitéti anyagbol, hogy az
adatokat a program felfutdsabol és az ellatas felépiilésébdl eredd torzitd tényezoktol

fliggetlendl vizsgalhassuk. (20. abra)
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20. &bra: Az SKMC-ben VSZB miatt elvégzett elsodleges miitétek megoszlasa

korcsoportok és siirgdsség szerint, 0t reprezentativ evben, 2010-2014, N= 1415

Az életkorokhoz és a siirgésséghez hozzarendelve a mutét (ABC-szerinti) komplexitasat
nyilvanval6, hogy a beteganyag két statisztikailag eltéré halmazra valik szét. Az egyik
csoportban az emergencidlis ¢s magas komplexitasti beavatkozast igényld Gjsziilottek
foglalnak helyet, mig a masikban a késobbi életkorokban iddzithetd, kevésbé komplex

miitétre szoruld betegek (khi-négyzet proba; p<0.001). (9. tablazat)

9. tablazat: Az életkor, a miitét siirgossége és komplexitasa és a tlélés osszefiiggése
az SKMC-ben velesziletett szivhiba miatt elvégzett elsédleges beavatkozasok soran
(2007-2014, N=1872)

korcsoportok/ megoszlasuk emergencialis- ABC tulélés
slirgos komplexitas
N % No % (median) N %
ujsziilottek 655 34.99 605 92.37 11.3* 625 95.42
1-6ho 487 26.01 290 59.55 8.5 474  97.33
> 6 ho 730 39.00 242 33.15 7.3% 715 97.95
Osszesen 1872 100 1137  60.74 8.05 1814 96.90

*a betegcsoportok kozott szignifikans a statisztikai kiloénbség az azonos oszlopban

megjelenitett tényezék vonatkozdsaban, khi-négyzet proba, p<0.001
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Az Gjsziilottek miitétei szamukra jelentds megterhelést jelentenek, a kezeld team szaméara
pedig specialis technikak alkalmazasat teszik sziikségessé. E nehezitd koriilmények nem
jelennek meg kedvezdtlenebb tulélésben. Mas szavakkal: a markans kiilonbségek ellenére

az ujszilottkori szivmiitétek eredményei azonosak a késobbi életkorokéval.
4.2.2. Uzemviteli adatok és kimenetel

Kordbban emlitettiik, hogy a gyermekszivsebészetben szoros dsszefiiggés van egy adott
kozpont miitétszama és eredményei kozott (Id. 3.2.6. fejezet). Az SKMC-ben beinditandd
ellatas tervezésekor azt képzeltik, hogy a miutétek komplexitdsat az ellatoteam
gyakorlottsdganak ndvekedésével fokozatosan emeljuk. Az élet azonban nincs tekintettel
az ilyen elképzelésekre és mindjart els6 betegeink egyike egy kisssulyu, komplex nyitott
szivmutétet igényld ujsziilott volt. Ez a kis beteg minden kedvezodtlen eldjel ellenére
sikeresen tulélte a miitétet, és dGnmaga is hozzajarult ahhoz, hogy a kezeldcsapat gyorsan

megszerezte a kritikus mennyiségii tapasztalatot a szovodmények ellatasaban.

Az éves miitéti szamok alakulasaban (21. abra) lathatd, hogy a kezdeti, gyors novekedési
szakaszt (2007-2009) stagnalas kovette (2010-2012). Mint utaltunk rd, sz&mos
kedvezbtlen intézkedés azonosithatd ennek hatterében. A miitéti szamok 2013-t6l ismét
emelkednek. A torténéseket tovabb elemezziik az 5.5.4. fejezetben. [106]
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21. dbra: Az SKMC-ben végzett kongenitalis szivmiitétek szamanak alakulasa, a
2007-2014 években, N= 2268
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A miitétek 92.5%-a egy sebészparos munkaja, amelyben a értekezés szerzdje 58.91%-ban
operatOrként, a tobbiben asszisztensként mikodott kozre. A két sebész altal operatdrként
jegyzett mutétek komplexitasa kozott is volt kiilonbség (ABC komplexitas score, szerzo:
9.27+2.77 v partner: 7.7+2.62, t-teszt: p<0.001). Minthogy egy (nyitott) szivmiitétben
legalabb két sebésznek (operatdr és asszisztens) kell kozremiikddnie, a miitétek
folyamatossaga éveken keresztul a borotvaélen tancolt, ha a paros egyike szabadsagra,
vagy kongresszusra ment. Az ellatas biztonsagat atmenetileg javitotta, hogy 2014-ben -
egy evre - harmadik sebész konzultans csatlakozott a programhoz.

A miitéti (kbrhazi, vagyis azonos bentfekvés alatti) mortalitasra roviden mar utaltunk a
kiilonb6z6 korcsoportok eltérd miitéti siirgdsségét és komplexitasat targyaltuk. Azt a
megéllapitast tettlk, hogy az Ujszllottek talélése magasabb komplexitdsuk és
stirg6sségiik ellenére statisztikailag nem kiilonbdzik az egyéb életkorokétdl. A teljes
miitéti beteganyag vizsgalataval parhuzamos 6sszefliggést mutatunk be a magasabb

komplexitas és emelkedd riziké viszonyaban. (22. abra)
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22. abra: Az SKMC-ben végzett gyermek- és kongenitalis szivmiitétek komplexitasa
és mortalitasa, 2007-2014

A median komplexitast az ABC 3-15 skalajan abrazoljuk évenkénti 6sszesitésben (sarga
oszlopok). Az adatbazis (EACTS Congenital Database) kdzépértékét (ABC=7, 2013)

sarga vonal jelzi. A mortalitast a masodlagos ordinata tengelyén jelenitjik meg %-ban.
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Az SKMC eredmenyeit kék oszlopok mutatjak. US University HealthSystem Consortium
[107] altal VSZB miitétek utan varhaté 6sszmortalitast kék vonal jelzi (3.85%, 2011).
Eredményeinket 6sszevetve az EACTS adatbazissal [66] és US University HealthSystem
Consortiummal [107], a komplexitdshoz kapcsolt mortalitds adatainak elemzésével
elmondhaté, hogy az SKMC-ben magasabb komplexitdsa mitéteket kedvezobb
mortalitas mellett végzunk. A magasabb komplexitas specialis eseteként értelmezhet6 a
ritka korképek, pl. szivtumorok [108], terpeszt6, egyedili AV billentyti halmozott
eléfordulasa beteganyagunkban (ld. 4.3.2. résznél). A mortalitds-morbiditds adatait
Osszegezzik az STS-EACTS-t61 atvett klinikai mindségi indikatorok (Id. 3. tablazat)
alapjan is [88]. (10. tablazat)

10. tblazat: Az SKMC kongenitélis szivsebészei programjaban 2007 6ta regisztralt
klinikai folyamat indikatorok (=KPlIs: key performance indicators) eredményei

Indikator Célérték? | OsszP | N° %
Sebészi beavatkozast igénylé mély miitéti

A 2% alatt 38 1.67
sebfertdzés
A miitét utani szakban jelentkezd jelentds 0.5%

B o 6 0.27
neurologiai deficit alatt

A mitét utani szakban jelentkezd
C veseelégtelenség, amely az elbocsataskor 2% alatt 2 0.09

miivesekezelést igényel
2268

A mitét utani szakban jelentkezd
D komplett AV block, amely allando 1% alatt 14 0.62

pacemaker beliltetését teszi szlikségessé

Nem-tervezett korai reoperacid (vérzés
E miatti re-exploracio és a halasztott 5% alatt 29 1.28
mellkaszaras kivételével)

Re-exploraciot igényld vérzés 2% alatt 12 0.53

Miitéti mortalitas®, az ABC-1 osztalyban 1% alatt | 730 2 0.27
Miitéti mortalitas, az ABC-1l osztalyban 3% alatt | 538 11 2.04
I Mutéti mortalitas, az ABC-I1l osztdlyban 5% alatt | 520 19 3.65

I @ M
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J  Mitéti mortalitas, az ABC-1V osztalyban ;E:t/: 480 27 7.08
K Mitéti mortalitas: VSD zaras 1% alatt | 206 1 0.48
L  Mitéti mortalitds: ToF korrekcio 2% alatt | 147 2 1.36
M  Miitéti mortalitds: AVD korrekcid 2% alatt | 130 3 2.3
N  Miitéti mortalitas: artérids switch miitét 2% alatt | 118 4 3.38
O Mitéti mortalitas: Fontan-mtét 3% alatt 72 2 2.77
b Miitéti mortalitas: mddositott Norwood-1 15% alatt | 55 10 18.2
miutét

V6. az 3. téblazattal. Ismét megjegyezziik, hogy a célértéket® a szerzé az SKMC
programjanak bels6 hasznalatara allapitotta meg, tehat nem kiilsé elvéarasrol van szo.
OsszP: az Osszes idetartozd beavatkozasbol, N¢:az észlelt szam, 9%: szazalékban
kifejezve. eMiitéti mortalitds: a mutétet kveté 30 napon beliili barmely okbol és/vagy a
mutéttel kapcsolatos korhazi kezelés egész tartama alatti halalozas; a hosszabb iddtartam

szamit.

A célérték és az eredmény viszonya megfelel a statisztikakban hasznalt E/O (expected/
observed) osszefiiggésnek [107]. Noha, mint emlitettiik, a célértékeket a szerzé a
szakirodalom és tapasztalat alapjan belsé haszndlatra maga tlzte ki, ezek realisnak
bizonyultak. A legtdbb esetben az eredmény visszaigazolta az elvarasokat. Az egyes
konkrét csoportok eredményeire az aldbbiakban (pl. artérias switch miitét, modositott
Norwood-1 miitét, stb. kapcsan) visszatérink. A fent részletezett modszer
(,;oncélkitiizés ') és a viszonylag alacsony esetszdm miatt az E/O 6sszefiiggés statiszikai

elemzése nem realis; az adatok tajékoztato jellegiiek.

Kiilon kiemelendd, hogy a régioban elsdként alkalmazott, meglehetdsen komplex miitét-

tipusok eredményei kivaldak (zardjelben mortalitas):

e ,Double switch” miitét kettés diszkordancia esetén (anatomiailag korrigalt
nagyeértranszpozicio, cTGA): 3 (0)

e Ross-Konno-miitét: 8 (0)

e Yasui-mitét: 1 (0)
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4.2.3. Az eredmények Osszevetése a nemzetkdzi adatbazissal

Az SKMC Kongenitélis Szivsebészeti Programja alapitasatol fogva részt vett az EACTS
Congenital Database-ban [66]. Az Adatbazis korcsoportok szerinti komplexitési és
talélési dsszehasonlitd adatait a 23. dbra mutatja be.

Ujsziilottek (1-30 nap) Csecsemdk (30-365 nap) Gyermekek (> 1&v folott)
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23. dbra: Az SKMC-ben velesziiletett szivhiba miatt miitéten atesett ajsziilottek,
csecsemok és 1 évnél iddsebb gyermekek komplexitdsanak és tulélésének

megjelenitése az EACTS Congenital Database-ben

A 23-24. dbrék az EACTS Congenital Database-bdl (Adatbazis) kozvetleniil letoltott

jelentések. A grafikon x-tengelyén a komplexitast, az y-tengelyen a talélést jelolik. Az

Adatbazis felé jelentd egyes résztvevd kozpontok az esetszdmukkal ardnyos nagysag

buborék forméajaban abrazolddnak. Az Adatbazis 0jszildttekre vonatkoztatott atlag-

komplexitasa (az ABC skalan: 3-15 koz6tt): 7.7, 1 ho-1 év = 6.8, 1 év folott = 6.2 (z6ld
fiiggdleges vonalak). Az Osszes centrumok eredményébdl szamitott atlag-talélés:

Ujszulottek = 90.5%, 1 ho-1 év = 96%, 1 év folott = 98.1% (vizszintes z6ld vonalak). A

jobb fels6 kvadransban foglalnak helyet azok a kozpontok, amelyek atlagon feliili

komplexitasu betegeket az atlagnal jobb tuléléssel kezelnek. Az SKMC-t piros felhd, ill.

buborék reprezentalja ebben a szegmensben.

Az adatokhoz az alabbi megjegyzéseket tesszik:

e az Adatbazis Gjszilott (1-30 nap), csecsemd (1 ho- 1 év) és gyermek (1 év folott)
korcsoportokra osztja a betegeket. Az atlagkomplexitas jelentdsen magasabb az
ujsziilottek kozott, mint a tobbi, késébbi korcsoportokban. Sajat anyagunkban a hat
honapos kort talaltuk vizvalasztonak, amely eéletkor alatti magasabb, folotti
alacsonyabb komplexitas kozott szignifikdns a kilonbséget (Id. 9. tablazat). Az
SKMC-ben az Gjszilottek komplexitasa az atlagon fellli; egyéb korcsoportokban
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kisebb alcsoportokra bomlik szét az atlag koril. Ezért tovabbra is az ,,ujszilott”, ,,1-
6 hénap”, és,,6 honapon tul” csoportositast hasznaljuk.

e Az Adatbazis szerinti atlagtalélés szintén az életkor szerint oszlik meg, amennyiben
az jsziilottek szivmitéteinél mintegy 10%-0s mortalitas tapasztalhatd. Az SKMC-
ben tapasztalt Ujszulott taléles ennél szignifikdnsan jobb; magasan az Adatbazis atlaga
folotti. Betegeink kozott a tobbi életkorokban is az Adatbazisnal kedvezObb talélést
figyelhetliink meg az SKMC-ben.

e Az atlag komplexitas és a talélés egybevetésével egy olyan negyedet (jobb felsd
kvadrans) ismerhetiink fel a grafikonon, amelyben a magasabb komplexitasu
betegeket jobb tuléléssel kezeld adatkdzlok tlinnek ki. Munkacsoportunk pl. az
ujszuléttek eredményei alapjan kvalifikal ebbe az elit klubba.

e Az esetszdmaikkal aranyos nagysagu buborékok alapjan az egyes centrumok kdzott
az SKMC programja kdzepes nagysagunak szamit.

IPPV L OS
EACTS Congenital Database, Quality OF Care Bubble Chart

hitp:/iwww . congenitaldb.org/db/reports

24. abra: Az SKMC-ben velesziiletett szivhiba miatt miitéten atesett betegek
mechanikus lélegeztetésének (IPPV) és korhazi tartdézkodasuk (LOS) tartama

korcsoportok szerint az EACTS Congenital Database-ben [66]

A mechanikus lélegeztetés (intermittent positive pressure ventilation= IPPV) és korhazi
tartdzkodas (length of stay= LOS) tartamanak hosszat korcsoportok szerint a 24. abra
mutatja be, amely szintén az EACTS Congenital Database-b6l kozvetleniil letoltott
jelentés. A grafikon x-tengelyén a komplexitast, az y-tengelyen az id6tartamot jel6lik. Az

Adatbazis a harom korcsoportot egyszerre jelezve mutatja be a centrumok adatait. Az
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abrakon a vizszinten z6ld vonalak az 6ssz atlag mechanikus lélegeztetés (bal: intermittent

positive pressure ventilation= IPPV) és korhazi tartozkodas (jobb: length of stay= LOS)

tartamat jelzik. Az SKMC beteganyagaban atlagnal jobb (vagyis rovidebb) id6tartamok
tapasztalhatok.

e Az (jszulétt-, csecsem6- és gyermek életkor csoportok mind komplexitasuk, mind a
mechanikus 1élegeztetés (IPPV) idStartamanak tekintetében szétvalnak. Erdekes
modon a csecsemdk IPPV hossza a legnagyobb, amit e betegcsoport szélesebb
életkori savjaval (1 ho-1 év) illetve az ezen id6szak alatt bekovetkez6 pathofiziologiai
folyamatok sokrétiiségével magyarazhatunk.

o Az Ujsziilottek és csecsemOk korhazi tartdzkoddsi tartama (LOS) szinte azonos,

------

Az SKMC beteganyagaban minden korcsoportban az atlagnal jobb (vagyis rdvidebb)
id6tartamok tapasztalhatok. Az EACTS Congenital Database adatainak interpretalasakor
meg kell jegyezni, hogy az adatok (minden centrumbol) 6nbevallas alapjan kerlilnek az
Adatbazisba. Az Adatbazis id6rdl idore helyileg validalja az adatokat. Ez az SKMC
esetében eddig még elmaradt. Ennek tulajdonithat6, hogy a fenti jelentések egy korabbi
idépontot (2009-2010) mutatnak. Ez kétségtelenul gyengiti a pillanatnyi helyzet
felmérését, de jelzi az altalanos tendenciakat.

4.2.3.1. A kiilso auditok adatai

Programunkat harom izben (2007, 2009, 2011) vizsgalta (auditélta) kiilsé orvoscsoport a
Cleveland Clinicrél. Mindharom esetben attekintették a program protokolljait, teljes
folytattak a team tagjaival, kiilsé résztvevokkel és a felsOvezetéssel is. Taldlkoztak a
betegekkel és hozzatartozokkal. Ennek soran név nélkili visszajelzéseket kértek.

Ajanlasaikat irdsos dokumentum forméajaban 6sszegezték.

A felmérések minden alkalommal egyetértettek a program fejlédési iranyaival és
elismerték az SKMC munkacsoport eredményeit. Visszatérd kritikaként fogalmazddott
meg a személyzet kritikusan alacsony szama, a kezelési kapacitisok nem megfeleld
allokacioja. A 2007-es ajanlas a posztoperativ 6rzé €s szubintenziv részleg integralt

mikddtetését javasolta, amelyet 6nallo egységként sikeresen megvalositottunk. A 2009-
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es felmérés soran a kiilsé auditorok azt javasoltak, hogy ez az egység valtozatlanul
maradjon gyermekszivsebész iranyitadsa alatt. Az intézetvezetés mas javaslatot tett
magééva (Id. 4.1. fejezet). Legérdekesebben a 2011-es felmérés sorsa alakult. Ez az
egyhetes audit részletekbe menden vilagitotta at programunkat. Az anyaintézménybdl
(Cleveland Clinic Foundation, Ohio, USA) érkez0 6 feliilvizsgald ismét elismeréssel szolt
az SKMC-ben elért eredményekrdl. Jelentésiikben visszakdszontek azok a pontok,
amelyeket munkacsoportunk is megoldandd problémaként fogalmazott meg az akkori
korhazvezetés felé. A fellilvizsgalok munkéjat el6szor nem fizették ki, majd késedelmes
megérkezésekor a jelentést titkositottak! A felmérés tartalmat csak két év mulva — 2013

elején, a korabbi korhazvezetés tavoztaval — ismerhettiik meg.
4.3. A specialis programok eredményei

Az aldbbiakban a teljesség igénye nélkiul bemutatjuk az SKMC-ben beinditott
kongenitalis program Kivalasztott szivsebészeti aspektusait. A specialis programok és
sebészi technikak természetesen a szakma univerzalisan elfogadott és folyamatosan
fejlodo szabalyain nyugszanak. A kongenitalis szivsebészetben kiléndsen igaz, hogy az
alapelveket a helyi viszonyokhoz: a kezel6csapat gyakorlatahoz és tapasztalatahoz kell
illeszteni. Mindebben a tovabbfejlodés lehetdségét latjuk és az itt felvillantandé klinikai

képek az elérehaladas folyamatanak egy-egy pillanatét jelenitik meg.
4.3.1. Artérias switch miitétek

A nagyértranszpozicio sebészi kezelése a csecsemészivsebészet sikertorténete [109]. A
rendellenesség anatdmiai korrekcidjanak (a nagyartériak felcserélésével és a koszorlerek
atultetésével vegzet Un. artérias switch miitér) Kimenetele egy adott ellatas mindségi
indikatora (Un. index-miitér). Eredményeib6l ugyanis kovetkeztetni lehet egy adott
csecsemoszivsebészeti program Sebészi- és csapatmunkajanak mindségére [110]. A
standardizacidt az seqiti el6, hogy a legtébb beteg mar Gjsziléttkorban jelentkezik. A
korlefolyas lehetové teszi az egységes kezelési elvek és gyakorlat alkalmazasat. Els6ként

szamoltunk be a korkép anatomiai korrekciojanak magyarorszagi eredményeir6l [111,].

Az SKMC-ben operalt nagyértranszpozicios betegeket két csoportba soroltuk kamrai
sOvényhiany megléte (VSD=54) alapjan. A tarsul6 anomalidkat (pl. aortaiv hypoplasia)

az anatomiai korrekcioval egyulésben operaltuk. Az tjsziilottkoron tal jelentkezd
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betegeket mechanikus keringéstamogatassal (ECMO, Id. 4.3.3. fejezet) kezeltik a
posztoperativ szakban. 2007-2014 kozott 118 artérias switch miitétet végeztiink, 96.62%
taléléssel. Ez megfelel az észak-amerikai statisztikdk altal megadott adatoknak [112].
Kamrai sévényhiany tarsuldsa — amelyet a legtébb esetben a bal kamrai kidramlasi palyan
keresztul zartunk — nem rontotta a morbiditast-mortalitast. Sebészi AV-blokk nem fordult
elé a bal kamrai kiaramlasi palya fel6li VSD-zaras kapcsan [113]. A bal kamra
ujracdzését segitd mechanikus keringéstamogatas atlag 4.5+1.5 nap volt és sikeres. Az
ellatas algoritmusa és a sebészi technika e betegségcsoportban standardizalhatd, ami
hozzajarul a magas, sz6védménymentes tulélés biztositasahoz és modelliil szolgalhat
egyéb Ujszilottkori  veleszlletett szivhibak sikeres kezeléséhez. Mechanikus
keringéstamogatas elérhetdsége kulcsa az ujsziilottkoron tal jelentkezd betegek
gyogyitasanak. Vizsgalatunk és eredményeink részleteit illetéen utalunk tanulmanyunkra
[114].

4.3.2. Ujsziiléttkori aortaiv rekonstrukcio, médositott Norwood-1 és hibrid-1

miitét eredményei

ey

Ez a betegcsoport mind prezentacigjaban, mind a megfeleld kezelési algoritmu
eldontésének tekintetében a legnagyobb kihivast jelenti a kezel6team szamara. Teljes
morfoldgiai és fiziologiai spektrumot tapasztalunk a ductusdependens kétkamras aortaiv
hypoplasia/preductalis coarctatio aortae esetétdl, a hypoplasias balszivfél szindromaig.
Betegre szabott, teljesen egyéni mérlegelésre és kezelési terv felallitdsara van szikség.
(25. abra)

LVOTO=19

61 68

kétkamras
egykamras

IAA=19 potencialian

kétkamras=12

25. abra: Aortaiv rekonstrukciot igénylén atesett Ujszulottek alcsoportjainak Venn-
diagramja (N=129, SKMC, 2007-2013). Roviditések: IAA: interrupted aortic arch,
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aortaiv interruptio; LVOTO: left ventricle outflow tract obstruction, bal kamra kiaramlasi
szlikiilet. Az abra 6t halmaz kapcsolatait jeleniti meg, amelyek mentén a klinikai
donteshozatal tortént. A betegek két fécsoportba sorolddtak aszerint, hogy elsé mitétjiik
kétkamras, (N=61, kdzépkék) vagy egykamrés (N=68, rozsaszin) fizioldgia iranyban
tortént meg. Ez a két halmaz nem fedte at egymast, de harom olyan betegcsoport jelent
meg benniik, amelybdl kettd keresztezte az alaphalmazokat. Aortaiv interruptioval (IAA)
operalt betegek (N=19, vilagoskék) kétkamras (N=12) vagy egykamrés (N=7) iranyban
indultak el az els¢ mitét alkalméval. Az utdbbi (egykamras) irany kijeldlésében dontd
fontossagll volt, hogy bal kamra kidramlasi sziikiilet (LVOTO) tarsult-e (7/7 ebben az
alcsoportban). Az LVOTO (N=19, sotétkék) fele-fele aranyban iranyitotta a betegeket
uni- vagy biventricularis iranyba. VVégul, az egykamras csoportban 12 olyan beteget (az
otodik halmaz; ciklamenszinii) talaltunk, akik elsé mitétjiikkor alkalmatlanok voltak a
kétkamras keringésre, de alapdiagndzisuk alapjan (pl. 1AA: 7/12 esetben; két kamra
fejlodhet) — elméletileg — szOba johetett a kétkamrds keringés visszaallitasa a
késdbbiekben. Ebben az alcsoportban LVOTO tarsult az esetek tobbségéhez (10/12). A
fentieknek dontéshozatal nehézségeit illusztraljak.

Egykamras (univentricularis) sziv és szisztémas obstrukcié esetén un. mddositott
Norwood-1 miitétet kell végezniink, amelynek célja, hogy biztositsuk: (1) a sziv
akadalytalan kiaramlasat (a nagyartéria(k) és az aortaiv agai felé a pulmonalis torzs és az
aortaiv kiterjesztett anasztomoézisaval [115]; (2) a tidévénak akadalytalan bearamlasat
pitvari septectomiaval; €s (3) a kis- €s nagyvérkaori perctérfogatok kiegyenlitettségét jobb
kamra-pulmonalis  dszekdttetés (Sano-konduit), vagy szisztemopulmonalis shunt

segitségével. (26. abra)

26. Abra: SKMC-ben elvégzett mddositott Norwood-1 miitét, Sano-konduit

posztoperativ angiografiaja.
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Roviditések: AAo: aorta ascendens; BPA: bal pulmonalis artéria; DA0: aorta descendens;
JPA: jobb pulmondlis artéria; *PT’: anatomiai pulmonalis tOrzs, a sziv szisztémas

kidramlasa.

A modositott Norwood-1 mitét sordn manapsag specialis kandlalasi technikaval
folyamatosan fenntartjuk a keringést [116], és a sebészeti technika is sokat finomodott, a
mitét nagy rizik6ja azonban megmaradt [117]. A hibrid-1 beavatkozas harmas
célkitiizése azonos a Norwood-1 mitétével: (1) az akadalytalan szisztémés kidramlast
PDA sztent beiltetésével, (2) a bearamlést ballon-septostomiaval, (3) a kontrollalt

tiidékeringést szelektiv pulmonalis ag sziikitéssel (banding) biztositja. (27. 4bra)

.

27. &bra: SKMC-ben elvégzett hibrid-1 miitét intraoperativ angiogréafiaja (bal) és
posztoperativ mellkasfelvétele (jobb). Roviditések: AAo: aorta ascendens; BPA: bal
pulmonadlis artéria; DA0: aorta descendens; JPA: jobb pulmonalis artéria; PDA: ductus

arteriosus; PT: pulmonalis torzs.

A hibrid-1 miitét abban az 6sszefliggésben jelent(het) alternativat, hogy nincs sziikség
extrakorporalis keringésre, mély hipotermiara, szivmegallitasra, sth. és igy csokkentheti
az esendd Ujszilotton végzendd beavatkozas bioldgiai agresszidjat [118]. Mind a
modositott Norwood-1, mind a hibrid-1 miitét els6 1épés az egykamras, tn. Fontan-tipusu
keringés felé vezeté uton. Norwood-1 miitét utan 4-8 hdnapos korban végezzik a felsé
testfél venas visszafolyasanak tiidé felé terelését (Gn. bidirectionalis cavopulmonalis
(Glenn, BDG) anasztomozis). A hibrid-1 utan kdvetkez6 tn. comprehensive-2 miitét
soran torténik meg az aortaiv rekonstrukcidja és a BDG [119]. A Norwood-1 és a
comprehensive-2 miitét megterhelése kOzel azonos. A kettd kozotti kiillonbség abbol

adodik, hogy az utébbit nem Gjsziléttkorban végezzik.
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Az SKMC-ben elvegzett modositott Norwood-1, hibrid-1 eredményeit 6sszehasonlitva
elmondhatjuk, hogy a mortalitds és morbiditas vonatkozasadban nem volt szignifikans
kiilonbség a két csoport kozott; mindkét miitéttipus bizonytalan hemodinamikai helyzetet

hagyott maga utan. (11. tablazat)

11. téblazat: Univentricularis sziv és szisztémés obstrukcié miatt végzett hibrid-1
(H1) és modositott Norwood-1 (mN1) miitétek, valamint a masodik lépcsében
végzett comprehensive stage-2 (C2) miitétek jellemzdinek és eredményeinek
Osszevetése (SKMC, 2007-2014)

hibrid-1 p modositott p comprehensive-
(H1) H1- Norwood-1 | mN1- 2 (C2)
mN1 (mN1) c2
Esetszam 29 55 18
Miitéti idé | 75(55-147) | 0.001 245(188- NS 267(235-460)
(perc)* 399)
Extrakorporalis 138(75-245) NS 158(119-288)
keringés (perc)*
Aortalefogas | mesterséges 43(27-125) NS 59(34-153)
(perc)* | keringés n/a
Szelektiv agyi |  nélkil 53(35-100) | NS 38(17-88)
perfazio (perc)*
DH-TCA (perc)* 5(0-22) NS 0(0-7)
Nyitott mellkas 1 0.0001 39 0.001 3
ECMO 1 NS 3 NS 2
LCO 5 NS 9 0.01 2
Reoperacio 11 0.001 2 NS 3
Morbiditas 16 0.01 6 NS 4
Mortalitas | 3(10.3%) NS 10 (18.2%) NS 2(11.1%)
IPPV (6ra)* | 28(4.5-198) NS 37(28-199) | 0.01 6.5(4-90)
LOS (nap)* | 14.3(5-38) | NS | 18.7(12-44) | 0.01 8(6-15)
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*median(tartomany) Roviditések: C2: comprehensive stage 2; DH-TCA: deep
hypothermic total circulatory arrest = mély hipotermiés teljes keringesleallitas; ECMO:
extracorporeal membrane oxygenation= mesterséges keringes- es légzéstamogatas; H1:
hibrid-1 beavatkozas; IPPV: intermittent positive pressure ventilation = intermittalo
pozitiv nyomasu lélegeztetés; LCO: low cardiac output = alacsony perctérfogat
szindroma; LOS: length of stay = korhazi tartézkodas tartama; mN1: mddositott
Norwood-1 miitét; n/a: nem alkalmazhato; NS: nem szignifikans; p: statisztikai
szignfikancia két szomszédos oszlop adatai kozott; folyamatos valtozoknal t-teszt,

kategorikus valtozoknal: khi-négyzet teszt.

E betegcsoportban az atrioventricularis (AV) billenty(i szignifikans elégtelensége 6
esetben fordult el6. Kézuluk haromban uniatrialis-biventricularis AV connexioju szivvel
talalkoztunk, amely igen ritka és jelzi az SKMC-ben kezelt beteganyag komplexitasat.
Koradbbi — multicentrikus, hadrom centrum teljes morfoldgiai anyagat attekinté6 —
tanulmanyunkban minddssze 14 esetet talaltunk ezzel a diagndzissal, kozel 3000
szivpreparatumbdl [120]. A tanulményban a terpesztd és egyediilli AV billentyi
elégtelenségének sebészi kezelésére Alfieri-tipust plasztikat javasoltuk és ezt végeztik
az SKMC-ben, sikerrel. A Norwood-1 és hibrid-megkdzelitést 6sszehasonlit6
vizsgalatunk azt bizonyitotta, hogy a hibrid-1 megkozelités nem javitotta a betegek
esélyét a masodik lépés (C2) sorén alkalmazandd BDG-re [121]. S6t, a HI miitét altal
beinditott patholdgiai folyamatok a Fontan-fiziologia komplettalasat és a hosszutavi
talélést kockaztattdk. Noha a hibrid megkozelités mellett szdmos elméleti érv szolt, a
gyakorlatban nem véltotta be a reményeket, ezért Kiszorult munkacsoportunk
gyakorlatabol. Az inga visszalengett a klasszikus médositott Norwood-1 beavatkozasok

irdnyaba. (28. abra)

81



16 B Modositott Norwood-1. N=55
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B Hibrid-1. N=29
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28. abra: A modositott Norwood-1 és hibrid-1 miitétek szamanak alakulasa (N=84,
SKMC, 2008-2014)

4.3.3. Mesterséges keringeés- és légzéstdmogatas (ECMO) program eredmeényei

Mesterséges keringéstamogatas (extracorporeal membrane oxygenation: ECMO,
extrakorporalis membran oxigenizacio; extracorporeal life support: ELS) elérhet6sége
egyike a kongenitalis szivsebészeti kozpontokkal kapcsolatban felallitott mindségi
kritériumoknak [94,95]. Erdekes modon a miitéti technika, az intenziv terapia és a
perioperativ kezelés — az elmult évtizedek tapasztalt — folyamatos javulasanak ellenére a

szivmiitét utani ECMO-igény a nemzetkozi adatok szerint megndvekedett [122].

Az SKMC-ben mar a program tervezésekor igényként meriilt fel az ECMO elérhetésége.
A tervek valdravaltasa technikai (centrifugalis pumpa beszerzésének elhuzddasa) ill.
személyzeti (ECMO-specialistdk képzese) okok miatt késedelmet szenvedett és csak
2009-ben indult meg. A kaniilok behelyezését szivsebészek, a perfuzids kor 6sszeallitasat
kardiotechnikusok végezték. A beteg kezeléesét ECMO-n ECMO-specialista ndvérek
lattak el. Ok tizenhatan akkreditalt ECMO-kdzpontban (Glenfield Hospital, Leicester,
Egyesult Kiralysag) kaptak kiképzést. Programunk csatlakozott az ELSO Registryhez
[123]. A szerz6 a kezdetektdl sebészi vezetdje a programnak. A perctérfogatot Centrimag
Levitronix® (Thoratec Corporation, Pleasanton, CA, USA) és 2012-t6] CardioHelp
(Maquet, Getinge Group, Rastadt, Németorszag) eszkozzel biztositottuk. A betegek
tulnyomo tobbségében a miitéti (mellkasi) kaniilalast hasznaltuk és venoarterialis (VA)
tamogatast folytattunk. Az ECMO technikai részleteire itt nem tériink ki: a protokoll és a

paraméterek megegyeztek a nemzetkdzi standardokkal [124,125].
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A 2009-2014 idészakban munkacsoportunk 1642 elsddleges szivmitétet végzett az
SKMC-ben. Ebbdl 14 beteg szivmiitétje torkollott ECMO-tamogatasba. Tovabbi 25
posztoperativ esetben volt sziikség ECMO-ra (a 2009-2014 idészakban a szivmiitétekkel
Osszefliggd mesterséges keringés-1égzéstdmogatas incidencidja 39/1642= 2.37%. Tiz
tovabbi esetben ECMO-ra el6zetes szivmiitét nélkiil kKerllt sor (preoperativ kanulalas: 3,
toxikus myocardium elégtelenség: 2, shunt elzarodas: 2, respiratorikus ok: 3). Osszesen
49 ECMO tdmogatast végeztlnk.

Az ECMO-t igényld betegek felét ujsziilottek tették ki, akiknél az 6sszes fenti indikacio
és modozat (pl. pre-posztoperativ tdmogatés, stb.) is szerepelt. Akut shuntelzar6das
esetén az ECMO ¢életmentdnek bizonyult. Ugyancsak életmentd és sikeres volt
aluminium-foszfid mérgezés esetén, amikor az ECMO tamogatas lehetdséget teremtett a
mitokondrium funkcié visszatérésére [126]. Intézeti Etikai Bizottsdg és a Klinikai
(mutidiszciplinaris) team dontése alapjan az indikacios teriiletbél azonban Kimaradt a
cardiomyopathidk végstadiumaban val6 keringéstamogatas. Szivtranszplantacios
lehetdség hijan ez csak végcél-terapiaként jott volna szdba, azonban az ECMO iddbeli
korlatai és id6aranyosan szaporodd szovodményei miatt nem volt alkalmas erre a

feladatra [127].

Az ECMO étlag iddtartama: 111.2 (SD: 65.5) 6ra, median idétartam: 113 (tartomény: 13-
301) ora volt. AZ ECMO-t sikeresen le lehetetett allitani és a betegek kétharmada
(33/49=67.34%) legalabb 24 oraval tulélte a dekanulalast. Az 6sszes ECMO-s betegek
kozel fele (23/49=46.93%) tavozott gyogyultként a korhazbdl. Ezek az eredmények
megfeleltek a nemzetkdzi adatoknak [128]. A talél6 és sikertelen betegcsoportok kozott
nem volt kiilonbség a tdmogatas id6tartamaban (atlag: 101.7 (SD: 56) v 120.7 (SD72.7)
Ora; t-teszt, p=0.39). Mas szavakkal, a tulélést az alapbetegség és allapot hatarozta meg
és nem egy ECMO-val 6sszefiiggd technikai koriilmény. Az ECMO-k szamanak és
sikereségenek 2013-as egyiittes emelkedése jelezheti, hogy a kritikus mennyiségi
tapasztalat megszerzése lehetdséget adott koraibb indikéaciora és preventiv jellegli

kezelésre. (29. abra)
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29. dbra: Mesterséges keringés- és légzéstamogatas (ECMO) program eredményei
(N=49, SKMC 2009-2014)

4.3.4. Felnétt-kongenitalis ellatas, GUCH

A kongenitalis szivsebészet korai miitéteinek iddszaka elott egy szivbeteg 0jsziilottnek
kevesebb, mint 10% esélye volt arra, hogy megérje tizennyolcadik sziiletésnapjat; ma
tobb, mint 85%-uk tulél a felnéttkorban [129]. Az életkilatasok ilyen drdmai javulasa
hatalmas felnéttkoru ,,szivbeteganyagot” (grown-up congenital heart disease, GUCH)
eredményez [130]. Mik6zben a nyugati vilagban az Gjszilétt szivbetegek szama allando
vagy csokken [131], a GUCH-populacio exponencialisan novekszik [132]. A feln6tt-
kongenitalis szivbetegek egészségugyi (szivsebészeti) igényeinek kielégitésére specialis
ellatérendszert kell 1étrehozni; a nemzetkozi ajanlasok kidolgozasaban szerz6

kozremiikodott és az SKMC ellatasa is ennek alapjan szervezédott [133].

Az Egyestlt Arab Emirségek speciélis tarsadalmi viszonyai (Id. 1.3. fejezet), és a kezelési
lehetéségek korabbi sziikossége (Id. 1.5. fejezet) miatt a GUCH beteganyag ndvekedése
kb. tiz-tizenot évvel elmarad a vilagtrendt6l. Az emirati betegek rendszerint visszatérnek
eredeti kulfoldi kezelési helylkre. A korabban operalt, nem-emirati GUCH-
betegpopulaci6 szinte nincs jelen az orszagban, mert 6ket korabban nem az Egyesiilt Arab

Emirségekben kezelték (nem volt szivsebészeti kdzpont).

A kezeletlen GUCH-populécié feltérképezése és halézat feldllitisa az SKMC

programjaval egyidében kezd6dott el. A mar operélt betegek mellett, egy Ujonnan
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felismert felnétt-kongenitalis szivbeteganyaggal is szdmolni kell. Az SKMC-ben — a
budapestihez hasonl6 — , GUCH-szivteamet” hoztunk 1étre [143], amelyben a
gyermekkardiologusok a diagnosztikdban, a kongenitalis szivsebész (szerzd) és a miitdi
team a miitét végrehajtasaban vettek részt, azonban a beteg a miitét elétt és utan a felnott
ellatasban, feln6tt osztalyokon fekiidt, pl. a felnétt szivsebészeti 6rzében. A feladatkdrok
¢és felel6ésségek megfeleld (proaktiv) felosztasa és végrehajtasa volt a felndtt- €s
gyermekteamek egylittmitkddésének kulcsa. Mig a felndtt specialistdk szamara a
gyermekkorhoz és az alapbetegséghez kotddd komplexitas, ugy a gyermekszivsebész
Szamara az ,idegen terep” (pl. eseti egylittmiilkddés a felndtt szivsebészeti Orzd
munkacsoportjaval) jelentett athidaland6 nehézséget. Minthogy az SKMC-ben a GUCH-
ellatds — hasonldan az egész kongenitalis szivsebészeti programhoz — a semmibél indult
el, ki kellett alakitani a résztvevokben a csapatmunka szellemét és a tulajdonosi
szemléletet. A GUCH-ellatas kétségteleniil feladattobbletet jelentett a kiilonb6z6

résztvevOok szamara.

2007-2014 kozott 31 GUCH beteget operaltunk osztalyunkon (ez az adott idészakban
végzett 1872 elsédleges miitét 2%-a). Ez a program az elsé volt és maradt az egyediili az
egész orszagban (Egyesiilt Arab Emirségek), sot a régidban is. A miitétek:

o fele reoperacio volt: (Fallot-tetralogia rekonstrucioja utan) pulmonalis billentyii-
vagy JK-PA konduit bedltetés, ill. csere; teljes cavopulmonalis keringés
komplettalasa, pulmonalis agplasztika, stb.,

e masik fele primér miitét: Fallot-tetraldgia rekonstrukcidja, VSD-zaras és aorta
billentyti plasztika, VSD- és ASD-zaras, stb. volt.

Ezek az aranyok és sajatossagok megfelelnek a nemzetkdzi adatoknak ill a szerzd korabbi
tapasztalatainak [134]. A GUCH-mitétekkel kapcsolatban nem tapasztaltunk emlitendd
morbiditast; mortalitas sem fordult el6. A GUCH-betegek 2%-0s részesedése
anyagunkban alacsony és vildgosan mutatja az ellatohdlozat idobeli lemaradéasat. A
beteganyag szdmbeli novekedésének idobeli eltolédasa lehetdséget teremt arra, hogy
modellszerlt GUCH-ellatast hozzunk Iétre arra az idére, amikor az SKMC kongenitalis
programjanak hatasaként tulélé betegpopulacio eléri a felnétt-ellatas korhatarat (helyileg
16 éves életkor a nagykorusag hatéara). Ez elméletileg az altalunk 2007-t61 operalt betegek

nagykorava vélasakor, 2023 utan varhato.
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5. Megbeszélés

5.1. Tarsadalmi, szociokulturalis aspektusok

Els6ként az Egyesiilt Arab Emirségekben tapasztalhatdé magasabb velesziletett
szivbetegseg prevalencia lehetséges tarsadalmi és szociokulturélis okait tekintjik at, majd
azok hatasat targyaljuk a helyben 1étez6 orvos-beteg viszonyra altalanossagban, ill.

psedifikusan a SKMC Kongenitalis Szivsebészeti Programjara.

5.1.1. A veleszlletett szivbetegség helyileg magasabb prevalencigdjanak és

kompexitasanak lehetséges tényezoi

Az emirati lakossag tarsadalmi onbecsiilése jelent6sen megnovekedett. A hatvanas évek
elején még ok takaritottak az olajfuré allomasokon és arrdl almodoztak, hogy milyen
nagyszeri is lenne, ha szakmunkasként dolgozhatnanak ott [135]. Zayed sejk
orszagépitése alatt ez a felfogds az ellenkezdjébe csapott at: a helyi lakossag
privilegizaltnak tartotta és tartja magéat, mert valéban privilegizalt banasmaddban részesul.
Allampolgari jogon ingyenes egészségiigyi ellatasban, ingyenes oktatasban, havi
apanazsban részesilnek. llyen korilmények mellett kifejezetten nehéz volt az emirati
allampolgarokat munkara motivalni [136]. A férfiakat els6sorban a hadsereg, rend6rség
és egyéb fegyveres testiiletek alkalmaztdk. A tarsadalmi felfogasban ez felelt meg a
férfiszerepnek [137]. A helyi, hagyomanyos beduin tarsadalomban az anyak voltak a
szabalyalkotok és az informalis dontéshozdk [138]. A helyi kozosség legfébb elvarasa,
s6t csoportnyomasa velilk szemben azonban az volt, hogy minél tobb gyermeket
szlljenek, emirati apaktdl [139]. A vandorlod beduin torzsi kozosségek kicsinyek, kifelé
zartak voltak, mert ebben rejlett talélésuk kulcsa. A mai, letelepedett koriilmények kdzott
a tarsadalmi mobilités tilalma immar nem talélési elonyokkel jar, hanem az emirati
statusszal jaré privilégiumok megtartasaval. Az emiratik sajat koriikon kivil hazasodva
elveszitik el6jogaikat (de csak a ndk és gyermekeik!). A vérrokonhazassagot az anyagi

elényok megtartasanak igénye mellett a helyi tradicio is timogatja.

Az emiréti torzsekhez nem tartozo helyi lakosok (pl. palesztinok, szomaliaiak, szudaniak)
nem szerezhettek allampolgarsagot azzal, hogy az orszagban (az Emirségekben, vagy
elédallamaiban) éltek akar hosszu évtizedek keresztil, gyermekeik is ott szuletnek, és

esetleg sosem jartak eredeti anyaorszagukban, pl. annak idején a sziileik, nagyszileik
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biztonsagi okokbol menekiltek az akkor kialakulé Emirségek teruletére és nem adodott

visszaut.

Az 12. tdblazat bemutatja az Egyesult Arab Emirségek etnikai ardnyait és vallasi
kotodéseit [32]. Az emiratik a teljes lakossag egyik legkisebb szamaranyu csoportjat
alkotjak; A szegregacio, beltenyészet problémaja Oket érinti elsésorban. Ezt illusztralja,
hogy az emirati paciensek az 6sszpopulacioban képviselt szazalékuk (15%) kozel
dupldjaval vannak jelen beteganyagunkban (25-30%). Az alacsony populacionagysag
elvileg hatassal van a tobbi etnikumra is. A nyugatiak és a kelet-azsiaiak hatarozottan
ideiglenes jelleggel tartozkodnak az orszagban. Annak ellenére, hogy az etnikai

kozosségek kozott szerves munkakapcsolat 1étezik, a személyes atjaras igen ritka.

12. tblazat: Az Egyesilt Arab Emirségek etnikai aranyai és a népcsoportok vallasi
kotodesei , CIA World FactBook alapjan [32]
Popul&cio csoportok | Szdmarany | Vallasi/vilagnézeti kotodés
Emiratik | 15% | szunnita muszlim (100%)
Kozel-keleti arabok | 14% | szunnita muszlim (90%), siita muszlim (10%)
Irdniak | 10% | siita muszlim (100%)
Indiai | 35% | muszlim (55%), keresztény (25%), hindu (15%)
Pakisztani | 17% | szunnita muszlim (78%), siita muszlim (22%)
Egyéb: nyugatiak | 4% | keresztény (~90%)
Egyéb: kelet-azsiaiak | 5% | muszlim (indonéz), keresztény (fllop-szigeteki),
egyéb (pl. buddhista)

A “keleti” tarsadalmakban a csaladi és tOrzsi Osszetartas és a vallds szintjén valo
Onazonositas tradicionalisan a leger6sebb [140]. Az Egyesult Arab Emirségek
lakossaganak tulnyomé tdbbsége muszlim. Az alacsony tarsadalmi mobilitas azeért is
meglepd, mert a helyi multikulturalizmus iszlam alapokon szervezddik. Mas szavakkal,
az ,,ummah” (nemzetek folotti muszlim kodzOsség) tagjaként valé az Onazonositas
elméletileg elésegitené a demografiai mobilitast, de az erésebb torzsi és nagycsaladi

identifikacio a szegregacio iranyaban hat.

Alacsony populacioméreti, zart, elkiiloniilt szaporodasi kozosségek jelenléte, a vérrokon

hézassagok gyakorlata, valamint az iszlamnak a terhesség megszakitasara vonatkozo
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tiltasa, és ezaltal a prenatalis sziirés (genetika, magzati echokardiografia) hianya mind

elésegitik a velesziletett szivbetegség (VSZB) gyakoribb el6fordulasat. (30. abra)

Terhességi sziirés
hidnya/terminalés
lehetetlensége

Zart, Kis
elkiilonilt populédcié
kozosseégek méret

Veérrokonsag

30. abra: Velesziiletett szivbetegség (VSZB) fokozott prevalencidjanak o6sszetevoéi

(Venn-diagram) az Egyesult Arab Emirségekben

Az iszlam szerint kiflrkészhetetlen az élet kezdete és vége, mert ezek nem fix pontok a
téridében, hanem egy folyamat részei [141]. Az embrio fejlodését szinte tudomanyosan
irja le a Koran: ,,Ezutan a spermacseppet vérroggé formaztuk, a vérrogot pedig
hisdarabba, a husdarabot pedig csontokkd formaztuk. A csontokat pedig félruhaztuk
hissal. Ezutan egy madsik teremtményként hoztuk 6t életre.” [Koran 23:14] Az
embridgenezis tehat mar korabban eldrehaladt, de az élet azzal kezdddik, hogy az isteni
akarat hatdsara a lélek bekoltozik a formalédd embridba [Koradn 56:58-59]. Ekkor
kezdddik a szivmiikodés is. Mohamed proféta ugy vélekedett, hogy mindez a negyedik

gesztacios hdnap kordl torténik meg (Koran 56:58-59) [142].

Az iszlam azert tiltja az abortuszt, a terhesség megszakitasat, az ongyilkossagot, és az
eutanaziat, mert ezek mind Isten tervébe avatkoznak bele. A prenatalis sziirés — minthogy
nincs kihatéasa a terhesség kimenetelére — csak csokkent érdekl6dés mellett torténik meg.
Mindezen tényezék nemcsak a VSZB gyakoribb helyi el6fordulasat, hanem az anomaliak
magasabb komplexitasat is eredményezik. Az SKMC-ben operalt betegek a nemzetkdzi
adatoknal kovetkezetesen magasabb komplexitasi atlaga is megerdsiti ezt a feltételezést
(Id. 22. és 23. &bra).
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5.1.2. A szociokulturalis tényezok hatasa a velesziiletett szivhibak ellatasara

A betegséggel kapcsolatos 6sszes muszlim megfontolas alapja az, hogy egyedil Allah
gyogyit. ., Es ha megbetegszem, akkor egyediil & gyégyit meg engem” — irja a Koran
[26:80]. Minthogy Allah gyogyit6 akarata kifiirkészhetetlen és befolydsolhatatlan, ebben
egyszerre jelenik meg a remény (, insallah”) és a tényekbe vald belenyugvas
(,,maszallah”’). Annak ellenére, hogy az iszlamban altaldban nem kapcsolodik erkdlcsi
itélet a betegséghez, a szerzd sok éves megfigyelése, hogy a velesziiletett rendellenességet
stigmaként értékeli a csaladi-torzsi kozosség [143]. Egy anomalia eléfordulasa
veszélyeztetheti az egész csalad tarsadalmi sikerességét, pl. elonyos hazassagok, csaladi
kapcsolatok kialakitasat. Az érintettek nem Kivanjak jelen-, sem jovébeli esélyeiket
rontani a problémak szélesebb korben valo publikélasaval. A sziikebb csaladi kdzdsseg
ugyanakkor nagyobb szerepet kér és kap klinikai folyamatra vonatkozé déntésekben. S6t
sokszor magat a dontést €s annak feleldsségét is atvallalja a kozvetlen érintettektdl, pl. a
sziil6kt6l. A betegek, hozzatartozok betegséggel kapcsolatos ismerete igen minimalis,
elvarasaik viszont maximalisak. Az irreélis elképzelések és elvarasok részben a modern
orvostudomannyal ¢és azon beliill a szivsebészettel kapcsolatos ,,csodavéarasban”
gyokereznek [144]. Masrészt, arra vonatkoznak, hogy a beteg mindent és azonnal kapjon
meg, lehetSleg kiilfoldon. Az emiratikat évtizedeken keresztil arra kondicionaltak, hogy
minden jo, ami kulfoldi és a legjobb szolgaltatas csak kiilfoldon érhet6 el. Ez részben igaz
is volt, mert a helyi infrastruktura elemei csak fokozatosan épiiltek ki. Ugyanakkor — mint
korabban emlitettik - a kiilfoldi gyogykezelést, miitétet statusszimbolumként (;, vaszta”)
is hasznaltdk és hasznaljak [145]. A kezeléssel kapcsolatos realis és irrealis igények
bejelentésével egyszersmind megtorténik a felelésség tudattalatti atruhdzasa a
kezeldszemélyzetre. ,, A hozzatartozok tudatallatijaban valojaban Te (az orvos) vagy

felelds a probléemaért.” mondja a Daniel Sidi, gyermekkardiologus [146].

5.1.3. A helyi orvos-beteg viszony

Annak a megallapitasbol, hogy minden gydgyulas egyedil Allahnak tulajdonithaté két
tovabbi kovetkeztetés is kovetkezik. Az egyik, hogy ,,Allah nem kuldétt olyan betegséget,
amelyre ne kiildott volna orvossagot is”, vagyis nincs gyogyithatatlan betegség [147]. A

masik kdvetkeztetés az orvos helyzetére vonatkozik, ugyanis, ha Allah gyogyit, akkor az
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orvos csak technikusa a folyamatnak. Ebbdl az kovetkezik, hogy az arab vildgban és igy

az Egyestlt Arab Emirségekben is mas a beteg-orvos viszony, mint pl. Europaban.

A helyi beteg-orvos kapcsolatban elsésorban észak-amerikai viselkedésminta mutatkozik
meg. Az USA viselkedésmintaja kifejezetten iizleti szemléletli, ellentétben Eurdpa
spiritudlis hagyomanyaival [148]. Az el6ébbi az orvost szolgaltato-szakemberként
pozicionalja [149]. A helyi sajatossag az, hogy egy klinikai dontést, pl. mitétbe vald
beleegyezést a beteg, csaladja és hozzatartozdinak sziikebb kore egylittesen hozza meg.
Nem ritkan, teljes felvilagositast kovetden a felvilagositd orvos/egészségiigyi személyzet
kizarasaval adjak meg valaszukat, pl. az operabilitas eldontését, kulfoldi gydgykezelés
valasztasat. Ez a gyakorlat kulondsen az eurdpai orvosok szdmara szokatlan és a
bizalmatlansag, sot a lekezelés benyomasat kelti. A romai jog és keresztény etika az
egyenldségen alapuld viszonyokra szoktattak a nyugati vildg gondolkodasat. Az arab (és
keleti) vilagban azonban az emberi kapcsolatok legtdbbje ala-félé rendelt viszony. PI. a
beteg helyi allampolgar, az orvos atmeneti bevandorlo. Az egészségugyi személyzet nem
tartja a hozzatartozokat felkesziltnek szakmai kérdések eldontésére az ismerethiany, és a
stresszel Osszefiiggd kognitiv besziikiilés miatt sem [150]. A beteg és csaladja viszont
durva beavatkozasnak értékeli, hogy egy idegen (pl. orvos) szdl bele dontésikbe. Az
értekezés szerzdjének hossza ideig tartott, amig megértette, hogy itt nem személyes
szimpétia-antipatia megnyilatkozdsar6l van sz6 [151]. A beduinok szdméra az a
legfontosabb, hogy minden koriilmények kozott megtartsak méltosadgukat, ok tlinjenek fel
dontéshozonak. Emiatt nagy az informacidigényik és bizalmatlanok [152]. A helyzet
ambivalenciajat tehat az hozza létre, hogy az orvos/egészségugyi személyzet nem része
azoknak a dontéseknek, amelyekért a hozzatartozok ra ruhdazzak a szakmai feleldsséget.
Az atlathatosag (mindket iranybol) hozzasegithet redlis elvarasok felallitasdhoz [153].
Ezek hianyaban az autonom, empatikus és proaktiv gyogyitoi attitidét a defenziv

medicina valtja fel [154].
5.14. Medicolegalis vonatkozasok

A defenziv medicinat — a szintén amerikai mintak alapjan gyakori - a miihibapertél vald

félelem segiti el6 az Egyesiilt Arab Emirségekben is [155,156]. A kereset elsd

rrrrr

peres eljaras is legyen, egy orvos szaméara a legtraumatikusabb élmény egy idegen
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orszagban és kornyezetben, vadlottként szerepelni bennik [157]. Tal a szakmai reputacio
elvesztésén és az anyagi hatrdnyon, az érintett személyes szabadsagat €s egész
csaladjanak jovobeli kilatasait is alapvetden fenyegetheti egy — akar alaptalan —
vadaskodas. Eszak-amerikai adatok szerint a sebészek és egyéb magas-rizikéji
foglalkozasok miivel6inek 99%-a (!) valik mithibaperek célpontjava 65 éves koraig [158].
A globalizacio elterjedésével hasonlé tendenciak honosodnak meg Abu Dhabiban is. A
velesziiletett szivhibak sebészete a Himaldja-expediciok veszélyességének (rizikdjanak)
sdvjaban van [159]. Az alkalmazottakat az SKMC korhazi felelésségbiztositas csak a

polgari peres eljarasokban védi.

Hattérmagyarazatként elmondjuk, hogy az Egyesilt Arab Emirségek igazsagszolgaltatasa
a saria-jogon alapul [160]. A polgari peres eljarasokban azonban f6képpen a romai jogot
alkalmazzak. A saria a biintetéperekben és leginkabb a csaladi tigyekben kap szerepet. A
keresetet befogadd helyi birésag donti el, hogy egy Ugy polgari- vagy biintet6 eljarasban
folytatddik-e. ,,Amig az eurdpai jogrendszer egy adott tigyre koncentral, addig a muszlim
Jjog személyekrdl beszél” — irja Dobrovits Mihaly [161]. Ebbdl az kovetkezik, hogy egy
perben a bird egyéni mérlegelésétdl fliggden sziilethet akar felmentd, akar halalos itélet
is! Az elitélteket Szaud-Arabidba ,,exportaljak” és ott fejezik le (1). Annak illusztralasara,
hogy ez nem csak elméleti lehetdség Eugen Adelsmayr példajat emlitjuk, aki egy intenziv
osztaly vezetdjeként dolgozott Dubaiban. Ot egy kozlekedési balesetben stlyosan
agysérilt beteg reanimalasanak elmaradasa miatt perbe fogtak, noha nem is tartézkodott
a kdrhazban az adott eset idején. Azon az alapon, hogy az osztalyon hallgatélagosan a
menthetetlennek itélt betegeket nem élesztették Ujra, vagyis Un. ,,do not resuscitate:
DNR” szabalyt alkalmaztak, Adelsmayr doktort halélra itélték(!), és csak a nemzetkdzi
tiltakozasnak kdszonhetéen enyhitették biintetését életfogytiglanra [162]. (Végul az
osztrak nagykovetség kicsempeszte az orszaghol.) De emlithetjik egy 78 éves del-afrikai
onkoldgus esetét is, akit Dubaiban atutazdban tartoztattak le egy tiz évvel kordbbi eset
miatt. A professzort munkaszerz6désének kitelte és Abu Dhabibol vald tavozasa utan
fogtak perbe egy leukémias gyermek halala miatt. Az, hogy tavollétében elitélték nem is
volt ismeretes szamara. Mintegy hét honapot és jelentds anyagi raforditast vett igénybe
nevének tisztazasa és kiszabadulasa, amelyet rezignaltan igy kommentalt: , nem az

Egyesiilt Arab Emirségek a legjobb hely arra, hogy bajban legyen az ember..." " [163]
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5.2. Az ellatas finanszirozasi aspektusai

Jelen értekezésnek nem témaja a gyermekkardioldgiai és szivsebészeti ellatas pénziigyi
hatterének és finanszirozhatésaganak atfogd vizsgalata. Az alabbiakban csak néhany
szempontot tekintiink at annak érdekében, hogy képet kaphassunk arrol, vajon az SKMC
programja veszteséget, avagy esectleg financialis elényoket hozott-e az intézmény
szamara? Altalanos vélekedés szerint a kongenitalis szivsebészet nemcsak egy intézmény
presztizsét emeli, hanem konkrét an elénydkkel is jar [164], mert (1) elére megbecsiilhetd
és tervezhet6 beteganyag ellatasara épiil, (2) finanszirozasa bejaratott és allandé bevételt
jelent, (3) az ellatds raforditasi oldala: személyzeti, anyag és eszkdzigénye stb.
standardizéalhat6 és (4) konnyen atlathat6, ezéltal alkalmas a kiilonbozd pénziigyi (pl.
biztositasi) modellek vizsgalatara (pl. mas ellatasok el6zetes tervezéséhez modellként

szolgélhat).

A kongenitalis szivsebészet rendkivil munkaigényes, nagy anyag- és eszkozigényl,
magas befektetési elvarasokat tamasztd tevékenység [165]. Ez utdbbin azt értjuk, hogy az
SKMC ellatas elindulésig valo felépitéséhez — a szerzé adatai szerint — kb. 2 milliard
forintnak (2007) megfelelé befektetésre volt sziikség. Ugyancsak a szerzé felmérése
szerint a program mikodtetése napi kb. 6 millid forintba kertl (2013-as arakon).
Természetesen ezek az adatok egyaltalan nem alkalmazhatok az eurdpai és/vagy a magyar
viszonyokra, mert mind az Uzemeltetési-, mind a bér- és rezsikoltségek eltérd
osszefliggésrendszerben mertilnek fel. Tovabba, az egyszerhasznalatos anyagok
arszinvonala az Emirségekben az eurdpai arak kozel kétszerese. Az anyagfelhasznalésra
elsésorban a betegek komplexitasi Osszetétele van hatassal [166], amely az életkor-

komplexitas-siirgdsség egyiittesének ismeretében megbecsiilhetd (Id. 9. tAblazat).

Az SKMC intézményi finanszirozasa kozvetlen allami forrasbol tortént a SEHA
megalakulasaig (Id. 1.4. fejezet). Jelenleg az intézmény fenntartasanak koltségeit a SEHA
fedezi a korhazkezeld (Cleveland Clinic) szdmara fizetett éves Osszeg formajaban. A
betegkezelésre forditott kiadasokat a korhazkezel a biztositoktol (és egyéb forrasokbol,
pl. GSHS, Id. alabb) kapja vissza. A tavolabbi cél az, hogy az allam fokozatosan

kivonuljon a betegellatas finanszirozasabol és helyét atvegyék a biztositok.
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A Cleveland Clinic 2007/8-ban azt véallalta, hogy — az SKMC miikodtetjeként — bevezeti
a homogén betegségcsoportokat (HBCs az angol eredeti Diagnosis Related Group, DRG
forditasa) a betegosztalyozésha és a koltségtéritésbe. Eszerint a tovabbiakban a kérhaz a
biztositoval a HBCs rendszerben szamolt el. A HBCs-rendszer bevezetésekor atvették az
akkor elérhet6 ICD-9 alapt USA-verziot. A SEHA korhazak adataibdl nemzeti atlagot
Osszesitettek. A kongenitalis szivsebészet esetén azonban nem volt masik centrum az
atlagolashoz, ezért az egyes apolasi esemenyeinket (pl. egy korhazi bentfekvést) négy
financialis osztalyba (A-B-C-D) soroltak. Az osztadlyokhoz egy-egy téritési savot
rendeltek. A becsléshez észak-amerikai adatokat vettek alapul [167], de valamelyest
figyelembe vették a raforditast alapvetden befolyasoldo helyi tényezoket is (pl. az
egyszerhasznalatos anyagok emlitett arkiilonbségét). Minden beavatkozas (pl. artérias
switch mtét, peritonealis dializis kaniil behelyezése, stb.) egyedi CPT (Current
Procedural Terminology; beavatkozasi) kddot kapott és ezek bevalasztottak az egyes

eseteket egy-egy téritési osztalyba.

Az SKMC vezetdi koncepcioja 2010/11-re megvaltozott: a nagy raforditast igényld
csucsellatasok helyett a relativ alacsonyszintii, de nagyszamu orvos-beteg talalkozast
helyezték elétérbe. A profilvaltast a Daman egészségbiztositdé — amellyel az SKMC

vezetese exkluziv szerzodést kotott — pénzigyi szempont alapjan tamogatta.

Az Abu Dhabi Emirség lakosai szdmara kotelezdvé tették a biztositas kotését (pl. Daman
vagy Thiga) [168]. Az emiratik automatikusan — allampolgari jogon — an. Thiga
biztositast kaptak, amely téritésmentesen fedezte ellatasukat. A Thiga is a Daman
biztosito része volt. Az allami szektorban dolgozokat kotelezéen a Damannal
biztositottak, a magancégek inkabb az olcsobb biztositokkal szerzddtek. Az exkluzivitas
azt hozta magaval, hogy a Daman-, és/vagy Thiqa biztositassal nem rendelkez6 betegeket
maés intézetbe kellett atiranyitani. Ez kritikus helyzetbe sodorta pl. az SKMC Felnétt-
Szivsebészetét, mert a Daman alapcsomag nem tartalmazta ezt az ellatast, és a mas
biztositasu betegeket el kellett kiildeniiik. A kongenitalis szivellatas alapveten
szerencsésebb helyzetben volt. Az Egyesilt Arab Emirségek hatalyos egészségugyi
torvénycikkelye eldirta mindazok ellatasat, akik ,, élet- vagy vég(tag)veszélyben” voltak,
sOt az eldiras kiilon meg is nevezte a velesziiletett szivhibat, mint a jogosultsdgot

megjelenitd allapotot [169]. A velesziletett szivbeteg allampolgarok (emiratik) és nem-
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emiratik egyarant hozzajuthattak az ingyenes ellatashoz. A rendszert allamilag atvallalt
egészségugyi szolgaltatasnak (government sponsored health services = GSHS) nevezték
el [170]. A profil orszagos egyediilisége és a ,, life or [imb” elbiras fenntartotta az ellatasi
kotelezettséget az SKMC-ben és megmentette programunkat.

A jelenlegi gyakorlat — valésziniileg — a vildgon egyedilalld: velesziletett szivhiba
diagnozisa és mitét/ellatas igénye ingyen elérhetévé teszi ezeket az SKMC-ben [170].
Feltétel, hogy a betegnek (szlileinek) a hét Emirség egyikében letelepedési engedéllyel
kell rendelkeznie(-iik) és a bekiild6 orvos igazolja, hogy a keresett kezelés helyileg nem
elérhetd. Ez utobbi valdjaban folosleges elvaras, mert kozismert, hogy az orszagban
egyedil az SKMC rendelkezik kongenitalis szivbetegeket ellaté programmal. Ezaltal az
Egyesiilt Arab Emirségek teriiletén é16 Osszes betegnek szarmazésra, allampolgarsagra,
vallasra és anyagi helyzetre tekintet nélkiil lehetésége van arra, hogy Kézpontunkban

teljeskori ellatasban részestiljon.

A részorulok megsegitésének elve megjelent a bimarisztan gyakorlataban, ahol bizonyos
ellatasokat — szakmai és nem jotékonysagi okbdl — kézpénzbol fedeztek [171]. A GSHS
rendszer kimondatlanul is 6sszhangban van az iszlam egyik alappillérével, a zakattal
[Koran, 2:83], amely a szlikolkddo felebarat megsegitését irja eld. Nem véletlen, hogy a
GSHS-finanszirozas egy része a hivatalos Zakat Fundbodl ered [172]. A kongenitélis
szivprogramnak tehat van egy jelentds és alapvetden emberbarati aspektusa. A nem-
emiratik ellatasaval e betegek lehetdséget kapnak a tulélésre és/vagy jobb életmindségre.
Ez a beteganyag a programunk szamara is igen fontos. Ellatasukkal érhet6 el az a kritikus
betegszam ¢és esetdsszetétel, amely az ellatoszemélyzet megfeleld gyakorlottsagat és —
ezaltal — a jo eredményeket biztositja. A programnak az emirati lakossag részérdl tortént
elfogadottsagat az jelzi, hogy aranyuk (22.5-34.9%) folyamatosan magasabb, mint az az

dsszpopulaciobol (15%) kévetkezne. (31. abra)
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31. abra. Velesziletett szivhiba miatt operalt betegek megoszlasa allampolgéarsag
szerint (SKMC, 2007-2014, N=1872)

A kongenitalis kardiologiai €és szivsebészeti kiemelt, orszagos szintli ellatds fogalma, a
betegek életkora, komplexitasa és az ellatas siirgdssége beiranyitja a betegek 95%-at a
legmagasabb (D) finanszirozasi HBCs-osztalyba. Az intézeti kodolok — nem Klinikai
munkatarsak — munkajat dicséri, hogy mig az SKMC betegszamlainak kb. harmadéat
visszautasitja vagy Ujravizsgaltatja a Daman biztositd, a kongenitalis szivprogram esetén
10% alatt van ez az arany. A pontszamok pontos pénzértéke folyamatosan valtozik és az
Osszeget Uzleti titoknak is mindsiil. Annyi tudhatd, hogy egy D-csoportos miitéten atesett
beteg kérhazi kezelése kapcsan 5.5-7.4 millié forintnak megfeleld savban térit a biztosito
(2014 végeén). Ez kevesebb, mint a hasonlo ellatas ara akar az Egyesilt Kiralysagban,
vagy Eszak Amerikaban [173].

A Daman A-B-C-D csoportok szamlazasi rendszerének madszeret alkalmaztak a Thiga,
GSHS-, stb. betegek esetén is. Financialis szempontbdl tehat a korhdz szaméara mindegy
volt, hogy emirati vagy nem-emirati betegek részesiltek-e az ellatasban. Ez lehet6vé tette,
hogy kizardlag orvosi szempontokat érvényesitsiink a betegszelekcidoban és az els6bbség

meghatarozasaban.

Végiil is pénziigyi elény vagy hatrany a kongenitalis szivsebészet az SKMC szaméra?
Pusztan a Daman és GSHS kasszabol befolyd 6sszegek alapjan a program fenntartasa (a
betegkezelés koltségei, rezsi- és személyzet fizetése sth. egyittvéve) havi kb. 30 komplex

miitéten ates6 beteg mellett mar ,,nullszalddés”. Mint emlitettikk, a korhazkezeld
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(Cleveland Clinic) az intézeti miikodtetési koltségekre (rezsi és fizetések, miiszer-eszk6z
amortizacio) tovabbi éves Kkeretosszeget kap a fenntartotol (SEHA). Az SKMC
vezetésétdl szarmazd bizalmas informacid szerint, az egesz kongenitalis program
miikodtetése ennek az — egyébként Uzleti titokként kezelt — keretdsszegnek minddssze 6-
7 %-at teszi ki. Vagyis, a kongenitalis szivsebészet mikodtetése az intézmény szamara

meglehetdsen profitabilis, amennyiben a program teljes kapacitassal mikodik.
5.3. Tarsadalmi beagyazottsag, kdrnyezet és média

A mtét és a kezelés koltségeinek allami fedezetével (GSHS program) val6jaban az Abu
Dhabi kormanyzata folyamatos és nagyszabasu jotékonysagi tevékenységet végez — a
fentiek szerint. Az elmult évek sordn béven méasfélezer folott volt azon betegek széma,
akik a gyogyulas lehet6ségét ingyen megkapték. Talan ez az allami koltségatvallalas is
kozrejatszott abban, hogy nem jott Iétre a programunkhoz kapcsolddé kilén jotékonysagi
alapitvany. Egy ilyen  segit6é szervezet koOzremikodése megszokott a
gyermekkardioldgiai-szivsebészeti kdzpontok mellett, a budapesti GOKI Gyermeksziv
Kdzpont munkajat, pl. ,,4 Szivbeteg Gyermekek Védelmében Alapitvany” sokrétl
tamogatasa erdsiti. Egy kozosségi forumként, informacios kozpontként, esetenként draga
gyégyszerek (pl. pulmonalis hypertoniaban), eszkdzok (pl. otthoni pulzus-oximéterek):
kozvetitéjeként milkodd jotékonysagi szervezet hianyat sokszor érezziik. Onalld
alapitvany létrehozasa sikertelen volt, mert azt csak a kezeldteamtdl fiiggetlen személy
alapithatta volna meg. Megfeleléen magas tarsadalmi allast személy pl. egy sheikha,
vagy kozosségi vezetd védnokoskodésével szélesiteni lehetne az SKMC gyermeksziv
ellatasanak jotékonysagi profiljat. Az évek sordn szamos beteget kezeltiink Irakbdl,
Jemenbdl a Vords Félhold segitségével.

A sziiletési rendellenességekhez kapcsolodo — mar emlitett — negativ kbzosségi megitélés
miatt a velesziiletett szivhibat olyan megbélyegzésként fogjak fel, amely a késdbbiekben
az érvényesulés, hazassag, karrier Gtjat allhatja. Noha a volt betegek fényképeit bemutato,
,,akikre biiszkék vagyunk” dicséségtabla megszokott a vilag szdmtalan pontjan, talan
ezért hianyzik az SKMC-ben. A helyi etnikai csoportok (pl. emiratik és a kiilfoldrol
betelepiilt rezidensek) kdzott meglévé kommunikacios elkiiloniiltség miatt hianyoznak a
valos és elektronikus kozosségi-, betegforumok, egymast segité beteg-sziil6i csoportok

is.
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Az SKMC program sporadikus média megjelenése csak a nagyobb fordul6pontokat
kozvetiti (pl. kerek miitéti szamokat) [174]. Dubaiban ezzel ellentétes, agressziv piaci
stratégiat alkalmaznak. Az ott évente kétszer-hdromszor, kampanyjelleggel végzett
gyermek szivmiitéteket a sajtoban hirdetik meg, és — mint Oriasi jotékonysagi akciot és
szenzaciot — részletesen talalja a média [175]. Ek6zben Abu Dhabiban nehézkes a
tobbezer beteg életét ingyen megsegité gyogyitotevékenység meédiakommunikéacidja.
Helyi  kozOsségi  véleményformalok patrondlasa  jotékonyan  befolyasolhatna
eredmeényeink megismertetését abban a kdzegben, ahol egy sajtohirnél tobbet szamit egy

pozitiv vélemény az adott ellatasrol, szereplérol.

5.4. A betegelégedettség elemzése

A betegelégedettség komplex kérdéskorébdl [176] azokat csak a pontokat emeljik ki,
amelyek az el6zdekben felvazolt szociokulturalis aspektusokat Osszekotik a
késobbiekben targyalandé alkalmazott menedzsmenttel. Eszerint betegeink ¢és
hozzéatartozoik elégedettségére az elismerések, panaszok elemzésébdl, a kiilfoldi
gyogykezelés igényének alakulasabol, és a kiils6 felmérések megallapitasaibol

kovetkeztethetlink.

A legutobbira példa, hogy a Cleveland Clinicrdl érkezd, kiilsé auditorok, kérdoives
modszerrel anonim véleményeket kértek és kaptak a betegektdl. Ezek a visszajelzések
elismeréssel széltak az SKMC-ben folyd ellatds szakmai és emberi vonatkozasair6l
(eredmeényesség és kimenetel; az apolas folyamata és apoléi magatartas). Kiemelték
azonban a technikai kapacitas szlikosségét, csokkent elérhetGségét, nehézkességét (a
hosszabb varakozasi id6t pl. katéteres kivizsgaldsra, a gyakori mitéti lemondasokat a
posztoperativ 6rz0 agyhidnya miatt, stb). Ezek a vélemények visszakoszontek a

felulvizsgalok riportjaban is (Id. 4.2.3.1. fejezet).

Az SKMC-ben a kozvetlen betegelismeresek meglepéen ritkdk és rendszerint az
interperszonalis kapcsolatra semmint az ellatds szakmai szinvonalara, kortilményeire,
eredményére stb. vonatkoznak [177]. Magyarazatul a mar targyalt szociokulturalis,

orvos-beteg viszonyokat emlitjik.
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A betegelégedettség megitéléséhez a betegpanaszok elemzése is hozzasegit [178]. A
panaszokat legtobbszor varatlanul, minden eldzetes kommunikécid nélkiil nyajtjak be.
Az adminisztrativ vezetés kiillonboz6é szintjei (SKMC intézményi vezetdi, SEHA ¢és
HAAD) pedig még kifejezetten batoritjak is a reklamaciot. Mindezzel kedvezdtlen
valtozasokat alakitanak ki. A min6ség kulturaja helyett a panaszkodas gyakorlata, a beteg
érdekeit szem eldtt tekintd orvoslas helyett a defenziv medicina ver gyokeret, a

csapatmunka és kdlcsonds tamogatés helyébe a bizalmatlansag I1ép [179].

A 2007-2014 iddészakban tizenkét betegpanasz tartalmazta a ,,gyermekszivsebészet”
kifejezést vagy szinonimajat. A tizenkét panasz az adott idészakban tortént 1872
elsédleges beavatkozas 0.64%-at jelenti. Ez az SKMC koérhazi atlaganal (1.5-1.8%)
lényegesen jobb. S6t, minthogy a kongenitalis szivsebészet nagy rizikoju ellatést
képvisel, az alacsony héanyad kifejezetten kedvez6. Noha a panaszokban a
»gyermekszivsebészetet” nevesitették, egyharmaduk valdjaban teljesen fiiggetlen volt az
SKMC szivsebészetétol: a betegek a kiilfoldi ellatasra, az altalanos sebészet vagy eppen
az utankdvetés aspektusaival kapcsolatban reklamalt. A panaszok minddssze egy esetben
fliggtek Ossze a beteg halalaval, s6t tovabbi egy eset kivételével még részleges
egészségkarosodast sem lehetett kimutatni. Mas szavakkal: nem a kedvez6tlen kimenetel
volt a panasz oka. A legtobbszdr emlitett indok az elégtelen kommunikacio, az
informaciohiany és az ellatds mechanizmuséanak attekinthetetlensége volt. Sz6védmény
eléfordulasa onmagaban nem vezetett panaszhoz, hanem a vele 6sszefiiggd negativ kdzlés
— pl. reoperacio szlikségességének - nem megfeleld kommunikacioja. Ez dsszecseng a
nemzetkdzi tapasztalatokkal [180]. A panaszosok kozétt mintegy 40%-ban (5/12) voltak

emiratikat, tehat a gyakorlat nem szoritkozott kizarolag 6rajuk.

Az 0sszes (12) panasz Kkivizsgaldsara minden esetben hivatalos vizsgalat
(multidiszciplinaris mortalitas-morbiditas konferencia és ok-okozati hibaelemzés) indult,
eloszor korhédzi szinten (a Mindségellendrzési Osztaly feliigyeletével): 7 esetben a
folyamat itt le is zarult azzal, hogy a panaszos a valaszt elfogadta és/vagy panaszat
visszavonta. Ot esetben a panasz a kovetkezd szintre emelkedett és a felsdbb szervek
(HAAD, SEHA) fiiggetlen, nemzetkozi szakértdi véleményeket kértek be. Ezek kivétel
nélkdl arra a megallapitasra jutottak, hogy az SKMC ellatds a szakma szabalyainak

maximalis betartasaval és az elvarhaté legjobb mindséggel tortént. A hatdsdgok az SKMC

98



kezeléteamet minden esetben vétlennek talaltdk és a vizsgalatot lezartak. Egy panaszos
kartéritési pert inditott a korhaz és a kezeldteam ellen. Az Emirségek Legfelsobb Orvosi

Tanacs (Supreme Medical Council) teljesen tisztdzta az SKMC személyzetet.

A kiilfoldi miitétek/gyogykezelés szamairdl nem allnak pontos adatok rendelkezésre.
Nem késziilnek hivatalos statisztikdk, mert a legtobb beteget pl. a hadsereg, rendorség,
vagy a gazdag csaladok sajat vonalaikon és koltséglikon juttatjak kilfoldre. Az IPCC (Id.
1.5. fejezet) orvostagjanak személyes kozlése szerint a bizottsag a kérelmek tulnyomd
részét elutasitja, arra hivatkozvan, hogy a kulfoldon keresett elldtas az SKMC-ben
elérhetd [181]. A szerzO statisztikaja szerint a kozpontunkban vizsgalaton és/vagy a
szivsebésszel vald konzultacion résztvevé — korabban kiilfoldre késziild - betegek
hozzatartozoi kdzel 80%-ban (19/24 esetben, 2013/4-es adatok) dontdttek az SKMC-beli
ellatdas mellett. Ezeket az adatokat a betegelégedettség pozitiv, noha indirekt jeleinek
fogjuk fel.

5.5. Az SKMC Kongenitalis Szivsebészeti programjanak elemzése ujkori

menedzsmenttdrténeti szempontbol

Az el6z6ekben az Aaltalunk kiépitett ellatokézpont szociokulturalis kornyezetének a
célrendszerrel vald kapcsolatat és hatdsait taglaltuk. Ebben a részben a centrum
kialakitasanak ¢és miikddtetésének tanulsagait elemezziik ujkori, alkalmazott
menedzsmenttorténeti megkozelitésbol. Elséként magénak a célrendszernek a

sajatossagait foglaljuk dssze.
5.5.1. Velesziiletett szivhibak sebészete: ,,az oriiltek sportja”

Az alabbi tényezok jellemzik és avatjak csticsspecialitdssd a kongenitalis szivsebészetet

(a célrendszert); mindezeket az aspektusokat mar korabban emlitettik:

e A betegek kozott jelentds hanyadot tesznek ki a nagy siirgdsséggel jelentkezd,
komplex és kiterjesztett beavatkozast igényld esendd betegek, pl. Gjsziilottek és
csecsemok.

e A siker és kudarc kozott igen Kicsi a hatasszélesség; az ellatasi tevékenység nagy
rizikoval jar.

o Az ellatas eszkoz-, létesitmény- és szakképzettség igényei magasak.
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e Szoros Osszefliggés mutathatd ki az ellatds mennyiségi és mindségi paraméterei
kozott.

e Az ellatds mind szakmai, mind gazdasagi, szervezési és menedzsment szempontbdl is
sériilékeny. Az intézmény vezetési-filozofiaja is oriasi hatassal lehet mar magara a
program létére, ha az pl. a csucsszintli ellatadsok helyett a kozkorhazi modellt
preferélja (Id. késobb). A problémék elharitdsdban alapvet6 szerep jut a miikodtetd
személyzet proaktiv, tulajdonosi szemléletének.

Mindezen korulmények alapjan Lozsadi Karoly talalo kifejezésével elmondhatjuk, hogy

,, ...a (csecsemd)szivsebészet az oOriiltek sportja.”.

5.5.2. A projektmenedzsment szempontjai nemzetkozi 6sszehasonlitasban

A célok elérésehez (az ellatds megalapitasahoz és sikeres miikodtetéséhez) sziikséges
komplex (human, szervezeti, muszaki, piaci, pénziigyi, oktatasi, informatikai stb.)
akciokat nemzetkdzi példékkal valé 6sszehasonlitdsban elemezzik. Az Gjonnan
létrehozott  kongenitalis szivsebészeti kozpontokat az aldbbi modellek szerint
osztalyozhatjuk [182]:

1. Helyi szakemberek, vagy egész ellatoteam kiképzést kap egy kiilfoldi vezetd
kozpontban. Hazatérve az anyakdézpont folyamatos ellendrzése és személyzeti
tdmogatasa mellett képzi ki a szlikséges helyi személyzetet és épiti fel sajat, helyi

ellatasat.

2. Humanitérius segitség forméajaban egy teljes team latogat meg, bizonyos
rendszerességgel egy alulellatott teriiletet, ahol jotékonysagi misszidszeriien

végeznek beavatkozasokat.

3. Kilfoldi sebészt és/vagy teamet kernek fel egy atfogd kozpont és ellatds helyi

kialakitasara és mukodtetésére.

Természetesen mindharom modellnek vannak elnyei és hatranyai. Altalanos vélekedés
szerint az l-es tipusu, ,kiillfoldi képzés-anyaintézmény tamogatdsa” modell tinik a
legorganikusabbnak [183]. Ezt a mintat kdvette pl. a Project HOPE az 1990-es évek
elején, amikor szlovak szakembereket képeztek ki a Boston Children’s Hospitalban [184].
Ok hazatérve tovabb élvezhették a kiképz6 centrum tamogatasat, folyamatos szakmai

kapcsolat-tanacsadas, személyes latogatasok és miiszer-eszkdz ajandekok formajaban.
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Szamos hasonlé példat talalunk orszagok kozti egyiittmiikodésre [185]. Ennek a
modellnek a hatranyat abban latjuk, hogy a kiképzé intézmény magas elvarasait és
szakmai eldirdsait nem mindig lehet teljességgel megvaldsitani egy masodik-, vagy

harmadik vilagbeli orszag korilményei kozott.

A humanitérius modellre (2-es tipus) szdmtalan példat taldlunk Montenegrotdl, Graziaig
[186]. Nagy hatranya, hogy csak azokon segit, akik az adott pillanatban éppen jo helyen
tartozkodnak (tlizoltas jellegli tevékenység). Tovabba, a képzés és tudasatadas nem
mindig erds eleme a projektnek: a latogatd team tavoztaval a helyi viszonyokban nem
torténik elérelépés. Az évente harom-négy alkalommal egy héten at latott és alkalmazott
modszerek nem adnak lehetdséget a helyi ellatas organikus fejlesztésére. A korabbi
gyarmattartok, mint egykori ellenfelek rossz lelkiismerete némelykor tetten érhetd a
humanitarius segitség hatterében, pl. francia és amerikai segitség a Vietnami Szivkdrhaz
megsegitésben [187]. A Save Little Hearts nevii programban a britek ,rojak le
adossagukat” indiai szivbeteg gyermekek jotékonysagi miitétével. A szerzd is részt vesz
ez utébbi missziokban. Maskor a humanitarius szolgalat hidakat épit olyan kdzdsségek
kozott, akiket egyébként ellenségeskedés valaszt el, pl. palesztin teriiletr6l szarmazé
szivbeteg gyermekeket gyogyitanak Izraelben [188]. Veégill, ehhez a modellhez sorolhatd
a ,,sebészturizmus”, amelyet Dubai kapcsan mar emlitettiink. Altalanos egyetértés szerint
a humanitarius segitség, szervezett helyi tovabbképzés és mentoralas nélkil aligha

mozditja el6 a helyi ellatas fejlédését [189].

A kovetkezo, 3. tipusu modellben egy kilfoldi sebész, és/vagy egeész team koltozik
helybe, hogy ott 0j ellatokozpontot hozzon létre és miikddtessen. A meglévéd korhazi
infrastruktdraba beillesztve kell felépitenilik az 0 ellatés teljes folyamatat, amelyhez
megfeleld részlegek pl. 6rz6-miit6 kapacitas és megfeleld prioritasok sziikségesek. Magat
a teamet is ki kell alakitani. Az ellatés sajat rendszerén tul, a meglévé infrastrukturéaval
valo egylittmikodés elégiti ki a diagnosztikus igényeket, az eszkdzOk-miiszereket; a
fogyoanyagok folyamatos feltoltését, stb. A teamnek szociokulturalis: nyelvi, vallasi,
kognitiv kihivasokkal is meg kell kiizdenie. Szemben a tudas-transzferrel (1-es), ahol a
kritikus esetek a tdmogatd-kiképz6 centrum segitségével athidalhatok; vagy a 2-es

modellel, amelyben a humanitarius projektek rendszerint magukkal viszik teljes sajat
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infrastruktdrajukat, a 3. tipusu modellben valdban teljesen Uj ellatas épul ki, amely

sériilékenyebb.

A 3-as modellre, amely egyebként ritka megoldas, peldaként Aldo Castaneda kisérletét
emlitjik. O az 1980-as, 1990-es évek legnevesebb bostoni csecsemd szivsebészeként,
szakmai nagyagyuk kozremiikodésével egy uj (privat és profitorientalt) gyermeksziv
kozpontot hozott létre a svajci Genolier-ben 1994-ben [190]. A Kisérlet betegek
(fizetéképes kereslet) hianyaban és Castaneda megbetegedése miatt két év alatt elbukott
és a csddbe ment svajci koézpontot felszamoltak [191]. Erdekes modon Castaneda
malignus betegségébdl felépiilvén 1jabb kozpont alapitasaba fogott, ezuttal
Guatemalaban. Itt célja harmas volt: (1) a velesziletett szivbetegség diagnozisan és
gyégyitasan tal, (2) ki akarta képezni a (helyi) szakembergardat, és (3) az ellatas
miikodtetéséhez egy alapitvanyt hozott létre, hogy az a nemzetkdzi adomanyokat fogadja
[192]. Ez utdbbira azért volt szliksége, mert a helyi népegészségligyi prioritdsok nem
kedveztek a velesziletett szivbetegeknek és az allami finanszirozas elégtelen volt. A
nagyhirli professzorhoz aradtak nemzetkdzi szakorvosjeloltek, akiknek kiilddintézete
tanulmanyi hozzajarulast fizetett az alapitvanynak [193]. A guatemalai projektben tehat

az oktatas, tovabbképzés mér a kezdetektdl nagy hangsulyt kapott.

Magyarorszagon 2000-ben nyilt meg az Uj Gyermeksziv Kdzpont az Gottsegen Gyorgy
Orszagos Kardiologiai Intézetben. A szerzd e centrum szivsebész vezetdje volt 2000-
2006 kozott. A magyar helyzet annyiban volt sajatos, hogy a szinte teljeskorii kongenitalis
szivbetegellatds mar korabbrol folyamatosan létezett. Tehdt nem ,1;” kdzpont
létrehozasara volt sziikség, hanem az ellatas szakmai mindségi és szervezeti reformjara,
uj modalitasok: pl. felnétt-kongenitalis szivsebeszet, gyermekkori szivtranszplantacid
bevezetésére, intervencids kardioldgia kiterjesztésére, sth. A kulféldon kiképzett, onnan
hazatéré munkatarsak voltak a valtozasok letéteményesei. A kiilfoldi kiképzé kdzpontok
nem folytattak szakmai, és/vagy ugyviteli mentoralast (eltérés az 1-es modelltdl), csak a
személyes-szakmai  kapcsolatok  maradtak  fenn. A kezelGcsoportok  (pl.
gyermekkardioldgusok, szivsebészek, anesztezioldgus-intenziv szakorvosok, névérek,
asszisztensek) multidiszciplinaris teamekbe szervezddve miikodtek, amelyekben a
tarszakmak képvisel6i egyenrangiak voltak. Ez az angolszasz konzultans rendszer

tovabbfejlesztett valtozata volt, amely markénsan eltért a hierarchikus ,,féorvosi piramis
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struktaratol”. Az ellatas finanszirozéasa beleilleszkedett az orszagosan hasznalt HBCs-
rendszerbe. A humanitarius elemek a kérnyez6 orszagokbol érkezé szivbetegek miitétjei
kapcséan jelentek meg (Segitd Jobb Alapitvany kozremiikodésével). Itt a betegeket hoztak
az intézetbe és nem az ellatast vitték helybe (eltérés az 2-es modellt6l). Ugyanakkor a
budapesti kdzpont aktiv szerepet vallalt a szakorvos-, névér-, asszisztensképzésben. A
kornyezdé orszagok szakorvosjeldltjeit is rendszerességgel fogadta, tehat a képzés-,
tovabbképzés a kdzpont egyik alapfeladata volt. Regiondlis egyiittmiikddés felé tett [épés

részeként komplex horvat kongenitalis szivbetegek mitétjeit végeztilk Budapesten.
5.5.3. Az SKMC projektmenedzsment sajatossagai

Az SKMC-ben kialakitott atfogo ellatdprogram a magyar kardioldgiai intézeti modell

adaptacidja volt az alabbi sajatossagokkal:

o Az ellatas kialakitasat eredetileg az SKMC Cardiac Sciences vezetése kezdeményezte
a profilbévités szadndékaval; népegészségiigyi céljait (atfogd, orszagos ellatas
kialakitasa velesziletett szivbetegek szadméra) csak késébb tette magaéva az
egészségugyi kormanyzat.

e A projekt (személyzet, szervezet, miikodés, eszkdz, miiszer) kialakitasara és
vezetésére kiilfoldi szakembert (a szerzot) kértek fel (3-as modell).

o Az cllatasban résztvevd tarsszakmak képvisel6i helybe koltoztek és egy allandd
nemzetkdzi teamet hoztak létre. A szakemberek legtdbbje tapasztalt, palyaja csicsan
1év6é munkatars volt. A team tagjai csapatmunkajuk sordn maguk alakitottak ki a
multidiszciplinaris infrastruktirat. Ez tehat az eurdpai gyakorlatnak felelt meg, és
nem az USA-ban szokasos rendnek (amelyben a mar kialakult korhazi miikodési
infrastruktdraba eseti jelleggel, elkiilonilten-dnalléan dolgoztak be a konzultansok).

e A hangsuly az ellatds gyors felfuttatdsara, folyamatossagéra és teljeskorti jellegére
helyez6dott. A képzés, tovabbképzés ebben a fazisban csak annyira kapott hangsulyt,
amennyire az ellatas miikodtetése sziikségessé tette azt.

o A képzés-tovabbképzés hattérbe szorulasanak tovabbi oka a helyi érdeklddés hianya
volt: az emirati szakorvosjeloltek rendszerint egy bejaratott  kulfoldi
rezidensprogramban vettek részt. Novéreket, asszisztenseket se képeztek helyileg,
hanem a masutt kiképzett, kulfoldi munkatarsakat “importaltak”. A kuilfoldiek

szlkségszertien lazan kotddtek az orszaghoz és az intézményekhez, ami folyamatos
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cser¢lodésiikben, elvandorlasukban mutatkozott meg. Ez a helyzet a tobbi helyi
korhazhoz hasonldoan az SKMC-t is sériilékennye tette és megnehezithette a szerves
fejlodést. Valodsziniileg, hosszUtdvon sokkal dragdbb megoldast is jelentett, mint a
helyi ellato személyzet kiképzése.

Az SKMC-ben a gyermekkardioldgia és kongenitdlis szivsebészet kilonleges
helyzetben volt. Orszagosan egyedilallé mivolta miatt nem volt versenytars. A k6zos
sikerek, k6zos kudarcok élménye 6sszetartd szakembergardat kovacsolt a nemzetkozi
teambdl. Mindez a korhazi atlagnal Iényegesen alacsonyabb elvandorlasban
nyilvanult meg (Id. 4.1. fejezet).

Az SKMC-ben kialakitott gyermeksziv ellatds egyik szembetlind sajatossaga a
finanszirozasban rejlett (ez megkiilonboztette az SKMC egyéb ellatasaitdl is). A siker
kulcsa az allamilag tamogatott egészségugyi szolgaltatas — torvényben rogzitett -
lehetésége (GSHS, Id. 5.2. fejezet) volt, amelynek segitségével kezelhettik és
megoperalhattuk a nem-allampolgér, nem-megfelelé biztositassal rendelkezd
betegeket is. Azzal, hogy az &llam ezt a humanitarius elemet a rendszer gerincéveé
tette, lehetOséget teremtett arra, hogy az ellatéteam a Kklinikai dontéseket valoban
szakmai alapon hozza meg. Az ellatas altalanossaga és folyamatos elérhetsége
Iényegesen eltért a szok&sos humanitarius programok (2-es modell) korlatozott és
1d6szakos jellegétdl. A helyzet kiilonlegességét jelzi, hogy az allam egyébként
minden mas terileten kivonult az egészségligyi finanszirozasbol (Id. 1.6. fejezet).

Az SKMC projektmenedzsment sajatossagait nemzetkozi példakkal 6sszehasonlitva
elmondhatjuk, hogy az ritka formjat o6ltétte egy Uj program létrehozasanak. Kulfoldi
szakembert hivtak meg az ellatas megalakitasara, és egy szakmai csoportot a folyamatos

mikodtetésére (3-as modell). Helyi személyzet nem lévén, a képzés nem volt a projekt

(els6 lépéseinek) integrans része. Ez a legtobb ismert példatol eltéré vonas azonban

beleillett az Egyesilt Arab Emirségek szociokulturalis szovetébe, amelyben a betelepilt

kiilfoldiek hoztak 1étre és miikodtették az orszag infrastruktirajat. A rendszer nagy egyéni
feleldsséget ruhazott 6rajuk, akiktdl egyszersmind kitartast, alkalmazkodoképességet, €s

toleranciat is megkivant. A résztvevok személyes kozremiikodése okéan, a kiilfoldiek

sziikségszerli kicserélédésével ¢és elvandorlasaval az ellatorendszer potencidlisan

sériilékennyé¢ valt, a szerves fejlodés megneheziilt.
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55.4. A projekt névekedési modelljének elemzése

A novekedési modell elemzése altalanossagban ahhoz segit hozza, hogy elemezziik a
program gyors novekedésével kapcsolatosan felmeriild konfliktusokat és problémakat,
megel6zziik vagy elharitsuk 6ket [194]. A Greiner-féle modell hat fazisra osztja a
novekedést. (32. abra)

Fizisok 2. Vezelés 3. Feladatmegosztis 4. Osszehangolis 5. Egyiittmiikodés [l 6. Szivetségesek
/szempontok

Foszereplok Alapitok Felso- Felso-alsavezetok Multidiszeiplindris Intézményi Intézménykozti
kozépvezetok munkacsoport munkacsoportok munkacsoportok
Sajatossagok Extenziv Intenziv Parhuzamos Multidiszeiplinaris Intézmenyen beliili Halozati jelleg,
nivekedés novekedés projektek egylittmiikadés, szakmakozti (pl. regionalis
(tobb (jobb protokollok alapjan klinikai- (foldrajzi)-
teljesitmeény) teljesitmény) anyagbeszerzés) szakmakozti (pl.
egyiittmikiodes kutatas)
egylittmikodés
Probléma Aranytalan Kozépvezetok Projektvezetok Az egyiittmilkddés Feladatok tulnévik A problémak
feladatmegosztas. beleszolasa kikeriilnek a kontroll kitiresedik. a helyi, intézményi egyszerre
Feladatok csokken alol megmerevedik, kompetenciakat regionalis, globalis
meghaladjak az biirokratikussa valik szinten
egyeéni kontrollt Jelentkeznek
Krizis  Vezetési valsag Onallosagi valsag Ellenorzési valsag Biirokratikus valsag Belso fejlodes Agazati valsag
valsaga
Megoldas ' Vezetok kijelolése Feladatkorok Protokollok, Az egyiittmiikodés Kiilso Gazdasagi
meghatérozasa indikatorok, minéség- struktirajanak szivetségesek | valsagkezelés
ellendrzés bevezetése feltéltése bevonisa

tartalommal, belsd
segitok bevonasa

32. &bra: A Greiner-féle ndvekedési modell fazisai
Az adott fazis sajatossdgainak aranyalan ndvekedése az egyensuly felboruldsahoz
(probléma) vezet, amelyet a, f6szereplok krizisként €lnek meg. A krizishelyzet megoldasa

(piros kor és nyil) Uj szakaszt nyit meg.

A modell egyes fazisainak sajatossagait az SKMC programjara alkalmazva az aldbbi

megjegyzéseket tehetjiik (az adott fazisok sorszamait kovetve): (33. bra)

1. Az SKMC program elsd, kreativ fazisdban az ,alapitok™ egyszerre teljesitették az
ellatas kiépitésének €s muikodtetésének feladatat. A program elsé hdrom évében a
teljesitményndvekedés extenziv volt. Mindez aranytalan feladatvallalassal
(t6bbletmunkéaval) jart a program kulcsszerepl6i szamara.

2. Az SKMC vezetését a Cleveland Clinic Foundation vette at. A kikiildott vezetdk
eltérd jovokeéppel kezdték meg a munkat, amelyben az intézménynek kozkorhazi
feladatokat szantak, a korabbi szakmai csdcsintezmény szerep helyett. Ez

nagyaranyu, intézetszintii strukturalis atszervezéshez vezetett. Programunkat
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annyiban érintette, hogy az intenziv-szubintenziv részleg kikerilt a szivsebészeti
iranyitas alol, valamint — a kozponti mtitéblokk kialakitasaval — megsziint a ,,sajat”
kongenitalis szivsebészeti miité és team. A kongenitalis szivsebészeti projekt

kozépvezetdi onallosagi valsagot €ltek at €s a fejlodés liteme megtort (2010).

[ 1. Krcatvias | . Scivetségesek
Felso- 2 Intézménykozti
Alapitok kozépvezetdk S:Eeindsanegossiiy munkacsoportok

Felso-alsovezetok

Extenziv Halozati jelleg,

hosledss Intenziv 4. Osszehangolis tondl
. : és regionlis
(tabb Gobb i i (foldrajzi)-
esitme Rty munkacsoport szakmakozti (pl.
tel] P P
Y RTaian 4 o Sroiektvezetdk Bl puitidiszcipliniris e
e sztds, N P N | e e
telnd‘almcgos‘zlds. beleszolasa alol e st
Feladatok CaBikan protokollok alapjan 5. Egylittmiikideés

meghaladjik az Ellenorzési valsag Az coVitiREdes gy
egyéni kontrollt Onéllosagi vilsig . Kitiresadilcs ,,,"',‘,'}';:'::,‘;:;y,'mk
megmerevedik, -

biirokratikussé valik Intézményen belili

£ Vezetok kijelolése 460 szakmakozti (pl. |

= 450 klinikai-
P 83 anyagbeszerzés)
2 400 - = R g egylitmitkodés |
= 350 PP i Feladatok tilnovik
287 282 At a helyi, intézményi
300 272 I s —— I kompetenciakat
250 e Seilade
205 sildés
200 — s vélsaga
150 i Kiilsé
szovetségesek
100 81~ Devoniisa

2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014

33. abra: Az SKMC Kongenitilis Szivsebészeti programjanak éves miitéti

teljesitménye a Greiner-féle novekedési modell fazisaival sszevetve

3. A kovetkez6 fazisban (2011-2012) a miitéti szamok stagnaltak, azonban az ellatas
mindségi mutatdi, pl. komplexitashoz kotdtt mortalitds, valamint a parhuzamos
projektek, pl. ECMO, GUCH-ellatas tovabbfejlodtek. A klinikai és adminisztrativ
teljesitmények mérése céljabol az intézetvezetés altalanos ellendrzési rendszert
vezetett be. Ennek kevés hatdsa volt a specidlis kongenitalis szivellatasra, de
elésegitette a tarsszakmak kozotti kommunikaciot.

4. A tarsszakmék intézeten beliili kommunikacidja egyiittmiikodéssé fejlédott. A
gyermekgyogyaszat, pulmonoldgia, felndtt szivsebészeti posztoperativ 6rz6 stb. sajat
novekedéstiket eldsegitd lehetdségként tekintettek a kongenitalis szivbetegekre. Ez az
intézményen bellli kapacitasbéviilést eredményezett, amely 2013-as miitétszam
névekedésben mutatkozott meg.

5. Ebben a fazisban a novekedés tovabbi lehetdsége a belsd szovetségekben rejld
lehetéségek teljes kiaknazasa, pl. utokezeld-, rehabilitacios részleg megalakulasanak

elésegitése [106].

106



6. Kiilso szovetségek bevonasaval teriileti ellatdé haldzat alakulhat ki. Az 5-6 fejlodési

fazis valora valtasa a jelenidoben zajlik.

5.6. Stratégiai analizis
5.6.1. A portfolio-modell elemzese

Az Ansoff-féle portfoli6 modell abban segit, hogy feltérképezziik egy lizleti szerepld
stratégiai helyét és lehetdségeit a termék/szolgaltatds, a piac és a foldrajzi helyzet

haromdimenzids koordinatarendszerében [195]. (34.abra)

1. Versenyel6ny
+  Magkompetenciak

2. Szinergizmus
Tarsszakmak segitsége

O Rooreahrnrasslass

- NaeaeNOssr e
ANz aNassa

34. dbra: Az SKMC Kongenitalis Szivsebészeti programjanak stratégiai lehetoségei

az Ansoff-féle portfolio modell koordinatarendszerében (a szerzé diagramja)

A ,terméken”, ,,szolgaltatdson” az SKMC Kongenitalis Programjat, annak személyi,
targyi koriilményeit €s ellatd folyamatait értjiik. A ,,piac” a betegeket és csaladjaikat,
valamint azokat a kollégakat, egészsegiigyi ellatdkat oleli fel, akik betegeik szamara
ellatast keresnek. Az egészségugyi szolgaltatas és a regionalis helyzet viszonylataban
programunk versenyeldnye abban gyokerezik, hogy egyediil rendelkeziink megfeleld
mag-kompetenciaval az Egyesult Arab Emirségekben [196]. A mag-kompetencia olyan
egyedi sajatossdg, amelyet egy iizleti szerepld (esetiinkben: SKMC Kongenitalis
Szivellatdsa és az azt alkotd team) birtokol (a velesziletett szivhibas Ujszulottek,
csecsemOk ellatasa terén szerzett tudas, gyakorlat, tapasztalat), és kivaldan végez (a
nemzetko6zi standardoknak megfeleld vagy azoknal jobb tulélési eredményekkel). Mindez

fenntarthat6 versenyelényhoz juttatja Kozpontunkat, mert:
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(1) eredményekkel igazolt talélést és életmindségi esélyt kinal a betegeknek és
csaladjaiknak;

(2) sem az eredményeket, sem a bejaratott miikodést, kapcsolatrendszert stb. nem lehet
lemasolni, ill. elidegeniteni;

(3) az ellatas modellje azonban fejleszthetd és exportalhatd (franchise).

Tovabba, kozpontunk egyiittmiikodik az egyéb gyermekellatasokkal (pl. egy orszagos
gyermekkorhaz 1étrehozasa céljabol) és erdsiti azok mag-kompetencidit (=szinergizmus).
A szolgéltatds és piac koordinatdi mentén programunknak megfeleld rugalmassagot
biztosit a varélistan 1év6 betegek esetdsszetétele, behivhatosaga, a csecsemd-gyermek es
felndtt korcsoportok aranya, stb. Ezek sajatossdgai lehetévé teszi kszamunkra a
rendelkezésre all6 forrasok és kapacitasok legjobb felhasznalasat: pl. a gyermek- és a
felnéttkoru betegek miitéteinek valtogatasdval elkerilhetjuk a posztoperativ intenziv
ellatas sziik keresztmetszetének esetleges akadalyozd hatasat. Az emlitett példa az un.
,Kék-dcedn stratégia” egy specialis alkalmazasa [197]. Az Ansoff-koordinata rendszer
egészségligyi piaci és a foldrajzi tengelye mentén a régi6 ellatdival, betegellendrzo és
bekiildd orvosaival, kozpontjaival létrehozott haldézatot emlitjik [198]. A
kapcsolatrendszer oktatasi-kutatasi, tovabbképzési egyiittmiikodést indithat be. Ez (j
betegcsoportok bevonasa (,,uj piacok™, pl. a kdrnyezd orszagokbol), eés/vagy az ellatas
kiterjesztése (nagyobb ,,piac atitatottsag”, pl. eddig felderitetlen betegek és Uj bekiildok
bevonasa) felé nyithatja meg a lehetéséget.

5.6.2. SWOT-analizis

Az ellatas erdsségeinek, gyengeségeinek, és a kiils6-belsd helyzetben rejld lehetdségek
¢és fenyegetések felsorolasa stratégiai elemzésre ad lehetdséget [199]. A négy tényezd
angol neve (strengths-weaknesses-opportunities-threats) alapjan a modszer SWOT-

analizis néven is ismert [200].
5.6.2.1. Erosségek

e Az SKMC kongenitalis és gyermekszivbeteg ellatasdnak erdsségét bevezetettsége, az
ellatas a teljes spektrumban valé magas szinvonala, €s az 6sszetartd kezel6team adja.

A szerz6 munkacsoportunk szoros kohézidjat tartja az egyik legnagyobb érteknek.
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A korabban nem létez6 jsziilottkori korrekciok mellett SzZAmos kezelési lehet6séget,
pl. hibrid megkdzelitést, felnétt-kongenitalis ellatdst, ECMO-t az orszagban, s6t

esetenkent a régioban els6ként vezettiink be.

Programunk orszagos szinten ,,piacvezet6” helyzetet ért el (az SKMC szolgéltatasa
az egyediili ellatasi lehetéség az Egyesiilt Arab Emirségekben). Az egyediiliség
rovidtavon elényos, mert a fejlesztési és fenntartasi igényeket erdteljesebb targyalasi
poziciobdl tudjuk képviselni. Tovabba nem oszlik meg a beteganyag. Hosszutavon a

versenytars hidnya negativan hathat az ellatas mindségére.

Elismertség, mind szakmai korben, mind tarsadalmi szinten, amely a program uttoré

jellegének és a résztvevok egyéni teljesitményének is szol

5.6.2.2. Gyengeségek

Az alacsony személyzeti feltoltottség az egyes munkatarsak aranytalan
munkaterheiben és feleldsségiik megndvekedésében jelentkezik. Ebben a helyzetben
— elméletileg — az egyes szerepl6k zsarolasi potencialja erésebb; a ,,zsarolas”
bevéltasara a program hét éve alatt csak egyetlen alkalommal egy szakmai csoport

(nem a kongenitalis szivsebészek) részérdl kertilt sor.

Eszkozok, miiszerek utanpotlasanak sériilékenysége. Noha az Egyesult Arab
Emirségek a gazdag orszagok sordba tartozik, az egészségugyi hattéripartdl vald
foldrajzi tavolsdg, és a helyi beszallito halézat viszonylagos fejletlensége

sériilékennyé teszi az anyag- és eszkdz utanpotlasi lancot.

Gyakran valtozo intezményi struktira. A belsé miikodési modell valtoztatasa kihat
a feleldsségek megoszlasara (pl. ki feliigyeli a szivsebészeti posztoperativ dgyakat),

igy a betegellatasra is.

Gyakran valtozé biztositdsi (kiilsd) kornyezet alapvetéen befolydsolja egyes
programok miikodését (pl. az SKMC-ben elfogadott biztositdsok korének
megvaltoztatasa leallitotta a feln6tt-szivsebészetet, de a gyermekprogramra — annak

specialis helyzete miatt — nem volt lényeges hatassal).
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Az Gjszeri eljarasok nagy személyzet/eszkoz raforditas igénye. A program kialakitasa
nagy elsddleges befektetést igényelt. A folyamatos miikddés soran a kérhazvezetés
nem szamol Gjabb nagyaranyu raforditassal. Az Gjabb és uttérd projektek (pl. hibrid-
miité felszerelését, 6nallo GUCH-ellatas felallitdsat) azonban Ujabb befektetést és
személyzeti fejlesztéseket igényelnek. A koérhazvezetésben nincs meg a hajlandéséag

a folyamatos fejlesztésre; az Uj projekteket ez a kognitiv akadaly hatraltatja.

A tarsszakmak egyiittmiikodésének valo kitettség. A tarsszakmak mas intézménybe
kertilésével, ill. a kollégak tavoztdval a napi szintli szakmakozti kommunikaciod

lehet6sége gyengiil, vagy éppen megsziinik. Ld. 3.2.6. fejezet.

Média és a helyi vélemeényformalok tamogatasanak gyengesége. Nincsenek olyan
kdzosségi forumok, ahol a betegek, csaladjaik kozdsségi tamogatast kaphatnanak. A
kozosségi véleményformalok kapcsolata az egészségiigyi ellatokkal eseti jellegi.
Programunk médiatamogatasa nem folyamatos, hanem csak a nagyobb fordul6pontok

kdzvetitésre szoritkozik

5.6.2.3. Lehetdségek

Mindségkozponttd valas. A felsdbb iranyito hatosag (SEHA) programunkat 8 kiemelt
ellatasanak egyikévé jeldlte. A betegellatds mindségének garancidja mellett ez azt is

jelenti, hogy a program célzott, jarulékos fejlesztési forrasokhoz is juthat.

Az SKMC orszagos Gyermekkorhazza fejlddik. A hosszutava tervek szerint az
SKMC egyesul a legnagyobb helyi szilészeti intézménnyel (Corniche Hospital).
Programunk ezen intézmény integrans részeként, vagy hozza kapcsolddo, de 6nallé

Orszagos Gyermeksziv Kdzpontként is mitkddhet.

A program kialakitdsanak és mikodési modelljének exportja ,,lednykoézpontok™
(franchise) formajaban. Az SKMC program fejlesztési dokumentumaival és
tapasztalataval hasonlo ellatasok alapithatok a régioban (pl. Oméan, Jemen). A
leAnykozpontok rendszerbe foglalasa tobb  szinten elonyds lehet:  kdzos

anyagbeszerzeés, betegek referalasa, személyzet allokacioja, stb.

Ezaltal Gjabb beteganyag érhetd el és biztosithatd a program ,,piacvezetd” helyzete

régidszinten is.

110



Oktatasi lehet6ségek. Els6é 1épésként centrumunk részt vesz a gyermek-intenziv
novérek orszagos szintli képzésében. A sebészrezidensek képzése rotacioban érinti a
szivsebészetet. Szakiranyu képzés (pl. mar 1étez6 ECMO-tovabbképzés) lehet a

régioszintli egylittmiikodés kiépitésének elsd 1épése.

Jotékonysagi akciok lehetésége. A fent emlitett hosszatava terv (bevezetd) részeként
az SKMC teamje egyhetes kihelyezett miitéti programot tervez (pl. Jemenben,
Oménban), amelynek keretében 15-20 beteg szivmiitétjére keriil sor. A szerzé részt
vett hasonld jotékonysagi akcidkban, Indidban, Etidpidban. Tovabbi lehetdség a
Voros Félholddal vald egyiittmikodés ujrainditdsa: kordbban iraki szivbeteg

gyermekek mitétjeit végeztiik el az SKMC-ben a szervezet timogatésaval.

Nagy, kiaknazatlan média (PR) lehetdségek vannak az ellatas jotékonysagi aspektusa
kapcsan. Itt feltételezhet6en a helyi feliigyel6 szervek tulzott vatossaga akadalyozza
a nagyobb média megjelenést. A kongenitalis s gyermeksziv ellatas sikerességenek
bemutatasa rairanyithatja a figyelmet az SKMC egyéb specialis programjaira (pl.

transzplantécio) és az intézmény hirnevét dregbitheti.

Megjelenés a nemzetkdzi szakmai kozosségben: megfeleld mennyiségli és mindségii
adat és eredmény 0sszegytilésével, a kozeljovoben ezek publikacioja folyamatban van
cikkek és eldadasok formajaban [108, 113, 114, 121].

5.6.2.4. Fenyegetések

Folyamatosan valtozo intézményvezetdi koncepcio. A felettes hatosag (SEHA) és az
intézményi (Cleveland Clinic) vezetés folyamatos nézeteltérése az utdbbiak ismételt
cseréjéhez vezetett, Az elmult hét évben 7(!) féigazgatd-orvosigazgato paros valtotta
egymast, akik mind sajdt — az el6dokétdl eltéré — prioritdsaikat kivantak
megvaldsitani, Az allanddsag és végigvitt vezetési koncepciok hianya mélyrepilésre
kényszeritette a szebb napokat latott intezmenyt. A gyermeksziv programot specialis

jellege és viszonylagos kiilonallasa eddig megmentette a nagyobb negativ hatasoktol.

Mind az intézeti, mind a kiilsd szabalyozasi kornyezet folyamatosan valtozik. Ez
természetes folyamat, de az adminisztrativ szemelyzet novekedése gyorsabban haladt,

mint a klinikai vonalé. (A blrokratak — sajat 1étlik igazolasara — az élet legaprébb
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aspektusait is szabalyozni kivanjak, pl. elrendelték, hogy csak fekete szinii tintaval
lehet irni... A szerzé korabbi angliai tapasztala szerint az ottani biirokratak csak a kek
tintat engedelyeztek, mert azt akkoriban nem lehetett fénymasolni és pl. az alairdsok
igy biztosan eredetiek voltak...)

e A szervezeti egységek kapacitasanak novelése nem tartott lépést a program
teljesitményének novekedésével. A szik keresztmetszet esetenként olyan helyzeteket

eredmeényezett, amelyek megoldasa sszefogast és elsébbségadast igényellt.

e A minimum elvarasok alatti személyzeti feltoltottség konnyen kritikus helyzetekhez
vezethet, pl. intenziv névérek megbetegedése, vagy vezetd szivsebész (szerzo)
szabadsadga esetén mitétek elmaradasa, stb. A kiegyensulyozatlan munkateher

hosszutavon az egyéni motivacid lecsdokkenését eredményezi és fenntarthatatlan.

A modellben az ,,er0sségek” és ,,gyengeségek™ alatt a vizsgalt entitas belsd 1ényegébdl
fakadd (intrinsic) tulajdonsagokat, mig a ,,lehetGségek és fenyegetések”-nél a kiils6
kdrnyezet (extrinsic) hatasait szokas felsorolni. A SWOT-analizis az SKMC-ben mitk6dé
gyermekkardioldgiai €s szivsebészeti ellatasra valo alkalmazasakor azt kell figyelemben
tartanunk, hogy a program nem 0nallo ,.iizleti szerepléként” milkddik, hanem egy
nagyobb intézmény részeként. Emiatt az elemzés egyes pontjainal a kiilsé és belsd
tényezOk sziikségszerlien egyiittesen jelennek meg. Igy pl. az erésségek kozott felsorolt:
az ellatas piacvezetd helyzetében kiilsé, szocioldgiai, sét politikai (pl. az Abu Dhabi
Emirség azzal hangsulyozza vezetd szerepét, hogy atvallalja a foderacidé mas
emirségeibdl jelentkez6 betegek ellatdsanak koltségét) okok is szerepet kapnak. A
kiegyensulyozatlan munkaterheket hosszutavon fenyegetésnek tartjuk, noha a kiépiilé
szivsebészeti program intrinsic tulajdonsaga, hogy pl. a vezet6itdl tobblet kozremiikddést
igényel, mint a beosztottaktol. Ezért a kulcsszerepldk kiégése (6nmagaban belso tényezo)

a fenyegetések kozé sorolodik.
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5.6.2.5. Stratégidk

A szempontrendszerbdl és a fentebb felsorolt pontokbol az alabbi lehetséges és vagylagos

stratégidkat fogalmazzuk meg (35. abra):

|

Idealis fejlédés

 Erésségek

Veszteség minimalizalas

35. abra. Az SKMC gyermekszivsebészeti ellatasa szdméara megnyil6 stratégiai

lehetoségek

Az erésségek-lehetoségek mentén idedlis fejlodési ut vazolhato fel: a program
kdzépnagy-nagy regionalis mindségkozpontta fejlédik. Szervezetileg egy nagy
gyermekkorhaz részeként, vagy 6nalld orszagos szintli intézményként funkcional. Az
oktatas és kutatas felfutasaval anyaintézete lehet Ujabb regionalis (leany)

szivkdzpontoknak

A gyengeségek lekiizdése a lehetoségek megragadasaval elterjedt stratégia, a
kongenitalis szivsebészetben is. Ezen stratégia sikeres miikodtetésére példaként
emlitjlik, hogy a varolista névekedése miatt 6sszehivott megbeszélésen (2013. janius)
sikertlt elérni, hogy a kiils6 tamogatok (SEHA) és dontéshozdk (SKMC vezetés)
garantaltik a prioritast a kongenitalis szivellatds szamara. Betegeink kordbban nem
hozzéférésben. Lépések torténtek a Posztoperativ Orz6 kapacitasanak novelésére is.

A miitéti szam szinte azonnal novekedésnek indult 2013/2014-ben [106].

A fenyegetések elkeriilése az erdsségek segitségével proaktiv stratégia. A
gyermekszivsebészet alapvetden intenziv tevékenység, amelyben folyamatos

fejlesztés és fejlodés nélkiil a mai erdsségek, holnap gyengeséggé hullnak vissza. Ez
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szinte allando alkalmazkodasi, valtoztatasi kényszert ir el6 a résztvevok szamara.
Konkrét klinikai munkankban mindez folyamatos ellenérzésben ¢és adaptacioban
nyilvanul meg: egy elképzelt idedlis szcenarionak feleltetjik meg a tapasztalt
eseménysort. A kovetkezd 1épést tehat egy folyamatosan visszacsatolt algoritmus
szerint valasztjuk ki. Ez a stratégia azonos pl. egy szivmiitét elvégzésekor, vagy a
posztoperativ  kezelésben, és altalanossadgban az egész gyermeksziv ellatas
milkodtetése soran. A kongenitdlis szivbetegek ellatasdval  Osszefiiggd
tevékenységekben az a k6zos ismérv, hogy kiléndsen keskeny a hatasszélességuk:
ebben a szubspecialitdsban a sikert nagyon keveés valasztja el a kudarctol. Egy
kongenitalis szivmiitét sordn, példaul, csak igen korlatozott szdml probalkozas
lehetséges: egy 40, 60 mikrométeres (8/0, 7/0) fonalllal torténé érvarratot nem lehet
akarhanyszor ujravarrni; nem allithatjuk meg a szivet ujra meg Ujra, hogy a sziven
bellli defektust jobban zarjuk, stb. Ugyanigy a posztoperativ kezelés soran bizonyos
Iépések — vagy épp elmaradasuk — irreverzibilisek, amennyiben nem elézik meg
szovodmények bekovetkeztét (pl. akut veseelégtelenség kialakulasat alacsony
perctérfogat szindroma kapcsan). Mindez az egész ellatérendszerre is igaz: az ellatas
mindségéért és eredményességéért folyamatosan visszacsatold, proaktiv stratégiara
van szikség. Ennek hianyaban a program szinvonala automatikusan csékken, vagy
rosszabb esetben beteljesiilnek a mindig jelenlévd fenyegetések. Pl. a nagyszdmu
krénikus (posztoperativ) beteg jelenléte kritikus szinten veszi igénybe az egység
személyzet-, eszk6z-, munkalehetoségeit és ezaltal lecsokkenti a program
ateresztOképességét ¢és végiil a(z akut) sebészi tevékenyseg teljesen ledll; a

szov6dmények potencidlisan megszaporodnak.

A gyengeségek-fenyegetések tengely mentén a veszteségeket igyeksziink
minimalizalni. Ez a legrosszabb esetre valo felkésziilést is jelenti. Az eldbbiekbdl
nyilvanvald, hogy a gyermekszivsebészeti program sertlékeny és helytelen
fels6vezet6i dontések hosszltavra visszavethetik a fejlodést. Példaként megemlitjlk,
hogy az SKMC koérhazvezetése a magasan specializalt programokkal szemben az
ambulans betegellatasnak adott prioritast. Ennek keretében az akkori orvosigazgatd
pl. a gyermekszivsebészet vonatkozasaban lecsokkentette a miitdi szekciOk szamat
(heti 10-r6l hatra). A mitétek helyett ambulans betegutankovetésre kotelezte a

kongenitalis szivsebész szakorvosokat (ezt addig ¢és azt kovetden is a
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gyermekkardiologusok lattak el). Az okozott kar azonnali volt és az orvosigazgatd
menesztése utan is hosszan érezhet6 maradt: a lecsokkent miitétszam az intézkedések
visszarendezése utan is csak csak mintegy fél évvel normalizalodott. A 4. fejezet
elején emlitett specialis helyi viszonyok: a személyzet magas fluktuécidja,
allasbizonytalansag és az intézményhez, valamint a kollektivahoz val6 laza kot6dés
miatt a negativ intézkedések hatdsa mindig azonnali és a hosszantartd, mig az

épitkezés és a karok kijavitasa hosszas és kitartdé munkat kdvetel.

5.7. Jovokép

Az SKMC kongenitalis szivbeteg ellatasanak jovébeli fejlodési lehetdségeit az el6zo
alfejezetben részben mar attekintettiik. A betegforgalmi adatok (2013: 383, 2014: 460
miitét) alapjan kozépnagy méretli kézpont alakitottunk ki. A jelenlegi tevékenység csak

egy allomés, ahonnan sziikségképpen tovabb vezet az ut.

Kedvezoétlen kiils6- (pl. egy kompetitiv kozpont megnyitasa) és/vagy belso (pl. felsébb-
és/vagy intézeti vezetés tamogatasanak megvonasa, a program kulcsszerepléinek
tdvozésa) korulmények hatasara az ellatas visszaeshet az évi 250 miitét alatt teljesitd kis
kozpontta. Ez a mennyiség hosszutavon nem biztositja a megfelelé sebészi esetdsszetételt
¢s a jo eredményeket. A csOkkend tevékenység leépitéseket von maga utdn, a romlo
morbiditas-mortalitas elkedvetleniti a személyzetet és dnkéntes elvandorlast indit be.
Mindez kozéptavon az ellatas leépiiléséhez vezet és a jovében a program teljes

Ujraszervezését teheti szlikségessé.

A kedvezodtlen forgatokonyv elkeriilésére — mint mondottuk — csak a folyamatos
fejlesztés: 0y ellatdsok inditasa és az ellatorendszer mellett miikodo jelentds kutatasi-,
oktatasi tevékenység ad lehetdséget. A kongenitalis szivkdzpontok felépitésére
vonatkoz6 — mar hivatkozott — nemzetkdzi ajanlas éppen a kutatasi-oktatasi

tevékenyseget jeloli meg a k6zepnagy/nagy centrumok kdzotti valasztovonalként [94].

Kutatasi lehetéségek kapcsan elsésorban utankovetési és nemzetkdzi (multicentrikus)
vizsgalatokban vald részvételt kell megemliteni, amelyre a nemzetkdzi adatbazisban
(EACTS Congenital Database) valo részvétel eleve lehetdséget teremt. A helyi kdrnyezet

azonban nem segiti el6 alapkutatasok végzését. Ennek oka a kutatasi hagyomanyok
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hianya, kiépiiletlen kutatdsi infrastruktura, a tarsadalom a kutatasra, st az orvoslasra
vonatkozé eltéré megitélése. Az utdbbi alatt a boncolas vallasi tilalmat (igazsagiigyi
orvosi okok kivételével), az &ltalanos vonakodast pl. a csaladi genetikai vizsgalatoktol (a
vizsgalatok eredménye megbolygathatja a rokoni viszonyokat), a betegseégek stigmakent

valé felfogasat (és ezaltal titkolasat), stb. értjlk.

Intézetlink részt vesz az Al Aini Orvosegyetem gradualis és posztgraduélis (Arab Board)
képzéseiben. A szerz0 tobb éves tapasztalata, hogy a sebész rezidensek messze elkerilik
a szivsebészetet, és a kongenitalis szivsebészetet is. Magyardzatként a hosszi kepzési
id6északot, a specialitas szlik keresztmetszetébdl adodd kevesebb allaslehetdséget, a
tevékenységgel kapcsolatos magas elvarasokat (pl. hosszi munkaidd, jelentds
tulmunkaigény) és nagy felelosséget (dontési és medicolegalis) és a mindezekkel 1€pést
nem tartd anyagi és erkélcsi elismerést emlitik. Erdekes, hogy szinte azonos szempontok
vezérlik a rezidenseket mas szakmak felé az Egyesilt Kirdlysagban is [201]. Az
elmondottak alapjan nagyon valoszinii, hogy az abu dhabi gyermek- és kongenitalis
szivbeteg ellatds még hosszu ideig kilféldiek (Un. expatok) és nem a helyben képzett

emiratik szakmai részvételével fog miikodni.

Az ellatasi modell franchise-jellegii exportjaval, vagyis hasonlo felépitésti kongenitalis
szivkozpontok alapitasaval a régioban (Oman, Jemen, Pakisztan, Irdn déli része) az
SKMC alland6 képzési hellyé valhat. Elsd 1épésként az érintett orszagokbdl munkatarsak
érkezhetnek az SKMC-be. Képzésik alatt részt vesznek a centrum &sszes gyakorlati
tevékenységben. A kulcsszereplok (orvosi- és ndvérteamek) kiképzése utdn az
anyaintézmény (SKMC) feliigyeli és kozremiikodik a helyi ellatdsok beinditasdban.
Anyagi, kulturalis, féldrajzi, stb. szempontokbdl ez a megoldas szamtalan elénnyel jar és
az anyaintézmény mentoralasaval fenntarthato (Id. 1-es tipust modell, 5.5.2. fejezet). Az
orszagokon ativeld halozat lehetdvé teszi a tudas szabad aramlasat, szakemberek
kommunik&cidjat, cseréjét es egyiittmikodését, 0j beteganyag megjelenését a vezetd
kozpontokban, stb. Az elképzelés valora valtasat egyeldre az SKMC korhazvezetésének
eltéro tlizleti stratégiaja akadalyozza. Ebben — mint emlitettiik —az SKMC-nek kdzkdrhazi
szerepet szannak és a csucsellatasokat a versenytars intézménybe (Cleveland Clinic Abu
Dhabi, CCAD) szervezik. A CCAD megnyitasaval és az SKMC-bdél oda atvitt ellatasok
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felszabaditdo hatasaként a gyermeksziv ellatds franchise-modellje el6tt megnyilhat a

megvalosulas lehetdsége.

Az SKMC gyermek- és kongenitalis szivkozpont fejlédése szamara masik lehetdség a
szivtranszplantacio beinditésa. A szivatultetés elvi akadalya, hogy az idevago térvény a
szivmiikodés irreverzibilis megsziinését definialja halalként [202]. Ez a megfogalmazas
nem teszi lehetévé megfeleld és biztonsagos kadaver-donacios eljaras kidolgozasat. Az
Egyesult Arab Emirségekben, igy az SKMC-ben is kizarolag élédonoros pl. maj- és
vesetranszplantaciot végeznek, A 2014/2015-t61 életbelépd torvénymodositasban
halalként ,, a keringés és légzés irreverzibilis megsziinése” mellett ,,a teljes agy, beleértve

az agytorzs osszes funkciojanak irreverzibilis megsziinését” is megfogalmazzak [203].

Itt kell kozbevetnunk, hogy az ¢l6 mindségnek a szivmiikodés meglétéhez kotott
meghatarozasat altalaban a saria-jog elemének szokas tekinteni, de valdjaban nincs ilyen
Osszefugges [143]. ,, Allah szdlitjia magdhoz a lelkeket, amikor meghalnak...” — mondja a
Koran [39:42]. A halalt a muszlim gondolkodas a 1¢lek testb6l valo eltavozasanak, tehat
egy folyamatnak fogja fel, Szakaszainak felismerését és jeleinek értelmezését a
szakértokre hagyja [204]. Ezért is valtozhat a megitélés és gyakorlat orszagrdl-orszagra.
A szigoru vahabita hagyomanyokat koveté Szaud-Arabiaban mar 1986/87 ota létezik
szivtranszplantacio [205]. Ekozben a szervatiiltetés uttéréjének szamité Egyiptomban a
fundamentalizmus eldretorésével egyre csokken donacios hajlandosag. ,, Testiink
Allahhoz tartozik, hogyan adhatnank olyasmit mdsnak, ami nem a miénk?” — idézi

konyvében az egyik helyi vallasi vezetét Sherine Hamdy [206].

A szivtranszplantacio szervezése tobb szinten segitheti programunkat. Mar az el6készitési
szak alatt, a tobbi beteg szdmara is elényds valtozdsokat sorolhatunk fel (a teljesség
igénye nélkal):

e tovabbfejlodik az intézeti ECMO-program és a mechanikus keringestamogatas egyéb
modalitasaival (pl. BerlinHeart Excor/Incor) boviil ki; ezek 1), eddig helyben nem
alkalmazott terapias lehetdségeket nyitnak meg a betegek szamara, mint pl.
mechamikus keringéstamogatas a transzplantaciora val6 vagy végcélként

e orszagosan kiépil mind a gyermek-, mind a feln6tt kongenitélis kardiologiai

gondozohalézat

117



e amunkakapcsolat folytan kikristdlyosodnak a betegiranyitasi utak

e a szakemberek rendszeres kommunikacioban vannak, és kozosen elfogadott
protokollok alapjan orszagos vardlistak alakulnak ki

e akiszolgald és hattérprogramok orszagosan emelik az ellatas szinvonalat

e aszivatiltetéshez kapcsolodd media megjelenés a program egyeb tevékenységeire is

elényos fényt vethet.

Az 1j torvényi definiciéon immar elindulhat a szivtranszplantacié elokészitése. A jovore
vonatkoz0 egyéb elképzelésekhez hasonléan a szervatiltetés Kkialakitasaban is
nyilvanvalé az orszagos egyiittmiikodés sziikségessége. A szivtranszplantaciod
modszertani-, szervezési-, mikodtetési modelljét egy jol miikod6 programtol kell

adaptalni. Kiiléndsen hasznos lehetne pl. a magyarorszagi tapasztalatok atvétele.

Az SKMC-ben 2007-ben megalapitott és azota muiikodtetett gyermek- €s kongenitalis
szivsebészeti ellatas elemzésének végén elmondhatjuk, hogy programunk — hasonléan az
orszaghoz — rovid ido6 alatt hatalmas utat tett meg. Orszagos, s6t kozépnagy ellatassa notte
ki magat, szamos modalitéast els6ként és egyediiliként nyujt a betegek szamara. A jovokép
felvazolasakor nem felejthetjuk el, hogy ez a siker igen sérllékeny. Az elért eredmények

biztositasa folyamatos munkat és fejlesztést igényel.

Az Egyesiilt Arab Emirségek mindennapjai csak megerdsitik ezt: itt minden nap meg kell
harcolni a tulélésért a kiméletlen klimaval. A negyvenéves tarsadalmi kisérlet sikerének
és a fejlédés biztositasa hasonlo feladat az egész orszag szamara. Az olaj alapl gazdagsag,
hasonloan — korabbi — a gydngyhalaszatbdl szarmazo helyi joléthez, érzékenyen koveti
ezen termékek vilagpiaci trendjeit. Noha immar szaz évvel ezel6tt tortént, a mesterséges
gyongy térhoditdsa nyoman bekovetkezé helyi  altalanos hanyatlas azéta is
felkialtojelként égett be az orszadg vezetdinek tudattalanjdba. Lathatéan minden
eréfeszitéssel a gazdasag diverzifikalasan és a tilélésen dolgoznak. ,,4 kékor nem akkor
ért véget, amikor elfogyott a k6. Az olajkor sem akkor fog...” — ahogy Richard Sears
mondotta [207].
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Kovetkeztetések

. Projektiinkben egy 1j, orszagos, atfogd csecsemd- €s kongenitalis szivsebészeti ellatast
hoztunk létre, amely feldleli a teljes életkori spektrumot, és - a szivtranszplantacio
kivételével - minden szakirnyu terapias modalitast elérhet6vé tesz az Egyestilt Arab
Emirségekben.

. Az ellatds egyes elemei (gyermekkardioldgia, szivsebészet, intenziv terapia,
katéterintervencio, stb.) a szerzé eldzetes programtervezetét pontosan kdvetve épiiltek
ki. Ezen belul:

szervezési szempontbdl az atjarhatd betegutak és megfelel6 kapacitasok (pl. miit6,
posztoperativ intenziv részleg, stb.) kialakitasa volt a legfontosabb tényez6,

a szovodmények minimalizaldsa céljabol a nemzetkdzi ajanlasoknak megfeleld,
mindségbiztositasi modellt és folyamatos mindségfejlesztést vezettink be,

a program mikodtetése soran a multidiszciplindris megkozelitést, csapatmunkat és a
résztvevok tulajdonosi szemléletét tartottuk a legfontosabb motivald-tényezének.

. Egy ellatokozpont szakmai sikerességét elsésorban klinikai eredményei mindsitik:
magasabb komplexitasu beteganyagon a nemzetkdzi adatoknal jobb talélést értink el,
minden mindségi indikatort sikeresen teljesitettiink,

szamos eljarast els6ként vezettiink be a helyi gyakorlatba, pl. az ujszuléttkori-,
komplex-nyitott szivmiitéteket, hibrid programot, a felnétt-kongenitélis ellatast és a
mesterséges keringéstamogatast.

. A felépitett program hamar orszagos szintli elismertségre és elfogadottsagra tett szert.
Integrélddott a korhazi intézményi strukturdba, ill. a helyi orszdgos egészségugyi
ellatas rendszerébe:

a tarsadalmi elfogadottsagot az is jelezte, hogy az emirati betegek a népességben
észlelheté szamaranyuk folott fordultak el6 beteganyagunkban,

a felsObb egészségligyi hatosag mindségkodzpontnak valasztotta programunkat,

az orszag egész terliletérdl, s6t a régiobol is érkezd novekvd szamu betegkiildés azt
jelezte, hogy programunkra, mint orszagos ellatokozpontra tekintettek,

a specialis financialis keretrendszernek (pl. a kezelés koltségének allami atvallalasa)
is koszonhetben a tevékenység nyereséges volt, amennyiben kapacitasanak felsé

savjaban mikodott.
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(621

A program mukodtetésének kulcstényezoiként és fejlesztésének lehetdségeiként az
alabbiakat allapitottuk meg:

szamos egyedulallo klinikai modalitas: stb. piacvezetd tényez6vé avatjak
programunkat;

az ellatérendszer regionalis kozponttd fejleszthetd és alkalmas a franchise-szerti

lednyintézmények alapitasara.

. Az Egyesiilt Arab Emirségek szociokulturalis viszonyai alapvetd hatast gyakoroltak a

gyermeksziv programra:

a magas sziiletési arany mellett, a kisméretii és szegregalt szaporodasi kozosségek,
vérrokonsdg ¢és a prenatdlis szlirés hianya a nemzetkdzi atlagndl magasabb
velesziletett szivbetegseg prevalenciat és azon belil az anomalidk magasabb
komplexitasat eredmenyezte,

a kolfoldi gydgykezelés és a sebészturizmus tovabb sarkitottdk a betegpopuléacio
sajatossagait,

az altalunk felépitett ellatas bizalmi indexe magas,

Nyugat és Kelet kapcsolodasi pontjan a valtozé szocioldgiai és kulturalis
viszonyoknak — mind intézeti és mind regionalis egészséglgyi szervezés szintjén —
nagyobb hatasuk van egy fejl6dd programra, mint a mar kialakult és rogziilt ellatasi

struktarakkal rendelkezd orszagokban.

. A foldrajzi, kulturalis és szociologiai helyzetbél az alabbi altalanosabb

kovetkeztetéseket fogalmaztuk meg:

az élet kezdetének és végének muszlim definicidja, valamint az a megallapitas, hogy
az emberi test Allahhoz tartozik, alapvetéen kizarja a terhesség terminalasat, az
ongyilkossagot, az eutanaziat és — az Egyesult Arab Emirségekben — a sziv kivételét
atiiltetés céljabol,

az iszlam szerint a betegségek Allahtol erednek és altala gyogyulnak meg. Ez a
felfogas az orvost szolgéltatd-szakemberként pozicionalja és a végs6 dontést a beteg
csaladja/hozzatartozoinak korében tartja meg. A helyi koérhdzak mikodési
filozofidjdban és az orvos-beteg viszony alakitasaban elsGsorban észak-amerikai

mintak mutatkoznak meg.
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7.1 Osszefoglalas

Egy 15, atfogo, orszagos szintii gyermek szivkdzpont megalakitasakor az a legfobb
elvaras, hogy a centrum kardiologiai és szivsebészeti klinikai eredményei megfeleljenek
a nemzetkozi standardoknak, valamint a betegek/hozzatartozoik elvarasainak. Az ellatast
az ujsziilottkortol a felndttkorig kell megszervezni és az igényeknek szines hatteret ad,
hogy a megtervezett majd 1étrehozott kozpont az Egyesiilt Arab Emirségekben miikodik.
Ez az orszag Osszetett szociokulturalis sajatossdgokkal rendelkezik. Célkitlizésiink az
volt, hogy bemutassuk a program sikerét biztositd szakmai keretrendszert, szervezeti
struktirat, és személyzeti feltételeket. Szamot adtunk az elért eredményekrdl és

menedzsment modellek segitségével a mitkddésrol.

Megvaldsithatosagi tanulmanyt kovetoen részletes betegut- és kezelési tervet dolgoztunk
ki, amelyet nemzetkdzi multidiszciplinaris csapat valositott meg. Mindségbiztositasi
indikatorokat allitottunk fel. A felépitett ellatas magaban foglalta a teljes életkori-
(ujsziilottkortdl felndttkorig) és komplexitas-spektrumot és specidlis programokat, pl.
mesterséges  keringéstamogatast (ECMO), felnétt-kongenitalis — szivbetegellatast.
Folyamatos mindség- ¢és eredményellendrzést végeztiink, amelyek tapasztalatait

visszaforgattuk a napi gyakorlatba, ill. a program tovabbi 1épéseinek tervezésébe.

A program kezdetétdl eltelt iddszakban (2007 aprilistol 2014-ig) 2268 miitétet végeztiink
kongenitdlis  szivhiba miatt. Sebészeti beteganyagunkban az Gjszilottek-
csecsemoOk/magas komplexitast/siirgds miutétet igényld betegek feliilreprezentaltak
voltak. Tulélési eredményeik a tobbi betegcsoporttal azonosan jok voltak. Az dsszesitett
morbiditas-mortalitas, valamint a mindségi indikatorok eredményei megfeleltek a

nemzetkdzi standardoknak.

Az Egyesiilt Arab Emirségek gyorsan novekvd népessége sziikségessé tette egy gyermek
szivkdzpont létrehozasat. A program gyorsan orszagos elismertségre tett szert. Az
Emirségek sajatos demografiai és szociologiai rétegzddése magyardzza azt, hogy
beteganyagunkban sulyponti aranyban voltak az ujsziilottek €s csecsemdk. Programunk
menedzsmentmodellje alapjan szakmai kiindulopontja lehet egy regionalis szintli

kongenitalis szivkdzpontnak.
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7.2. Summary

While establishing a new comprehensive tertiary-care program for congenital heart
disease from neonatal to adolescent age in the multicultural environment of the United
Arab Emirates (UAE), many challenges are faced. The chief test is living up to the high
patient-expectations to meet the contemporary excellent surgical results achieved
worldwide. The first objective of this study is to present professional factors of success.
Secondly, - by using management models - we describe an effective organizational setup,

team-structure and function intertwined with the special sociocultural fabric of the UAE.

Following, the author’s project proposal, a multidisciplinary team led by the author drew
up a detailed continuum of care plan. Key performance indicators (KPIs) were employed
to monitor care. Having established the necessary facilities, technical interfaces and their
respective teams, a full range of pediatric cardiac services was offered from complex
neonatal open-heart surgery to grown-up congenital heart modality. Special programs,
e.g. extracorporeal-life-support, hybrid program, were launched. Continuous audit and
outcome review as quality assurance allowed adjustments in organizational and

professional care to maintain excellent results.

Since the start of the program in April 2007 to 2014, our team performed 2268 pediatric
cardiac operations. Neonates with higher complexity requiring urgent interventions have
been overrepresented since the start. The neonatal-complex-urgent group enjoyed the
same excellent outcome as with other age- and complexity groups. Overall morbidity-

mortality outcomes and KPIs met international standards in all aspects.

Rapidly growing population and special characteristics in the social and demographic
fabric of the UAE dictated the foundation of a national pediatric cardiac service.
Continuous review and audit permits a developing model of care. Initial experience
demonstrates that our program as a center of excellence is capable of becoming a
national/regional pediatric heart center.
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10. Kdszonetnyilvanitas

Els6ként koszonetet mondok a betegeknek és hozzatartozdiknak, amiért tlirelmesen
elviselik az élet rajuk kirott — sokszor altalunk, a gyogyitoé szemelyzet altal véghezvitt —
megprobaltatasait. Az 6 gyogyulasba vetett hitiik és a gyogyitoba helyezett bizalmuk adja

meg munkank értelmét.

Kdszdndm szlleimnek, hogy sok municidval inditottak az életbe és csaladomnak, hogy
szeretnek, és feltétel nélkiil timogatnak. Edesapam mindig is az elsé orvos marad

szamomra.

Kdszdndém mestereimnek, Lozsadi Karoly, Robert H Anderson, Claude Planché, Marc de
Leval, William J Brawn, James L Monro professzor uraknak, hogy tudasukkal, emberi
példajukkal utat mutattak. Osszes volt munkatarsamtdl tanulhattam és halas vagyok nekik

ezért: tul hosszu lenne a lista a felsorolashoz.

Kdszdném jelenlegi munkatarsaimnak, hogy nap-nap utan a legmagasabb szinvonald
ellatast nyQjtjak betegeinknek. Bliszke vagyok arra, hogy a csapatuk tagja lehetek. Kilén
kdszonet magyar kollégadimnak: Tamas Csaba, Hétharsi Balazs, Till Judit, Székely Edgar,
Aref Al Hakami doktoroknak. Dicséret illeti dket batorsagukért, hogy egy idegen
orszagban és kornyezetben hirnevet szereznek a magyar nemzetnek és orvosainak.
Kdszdéndém Ms Huda Attiah és Mr Ahmed Al Odeh munkatarsaimnak az arab szévegek

nyelvtani értelmezésében nyujtott segitségliket.

Kdszdnoém Balazs Péter professzor és Székely LaszIl6 tanar uraknak, hogy kritikajukkal
és tanacsaikkal nagyban hozzajarultak ahhoz, hogy az értekezés kozérthetobb, stilusa és
0sszefogottsaga jobb lehessen. Kilén kdszonetet mondok konzulensemnek, Forrai Judit
professzor asszonynak, akinek szeretetteljes tAmogatasa és tlirelmes tanacsa az értekezés

minden lapjan felismerhetd.
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