Egymast taprogatva minden

konnyebb!

Golobneé Wassenszky Rita

Parkinson Betegek Egyesllete
Pécs




Parkinson-kor

e A Parkinson-kor fokozatosan elérehalado
neuroldgial betegség

Uinetei: mozgasszegenyseégq,
kézremeges, izommerevseg, tartasi
Instabilitas

* A betegség kezelése




Betegszervezetek

A betegszervezetek létrejottének oka

Célja: a betegek 6sszefogasa
seqgitése, lelki tamogatasa
specialis érdekeinek képviselete

tarsadalmi esélyegyenlosegenek
megteremtese

életmin6segének megorzése




European Parkinson’s Disease
Association

e 1992-ben alakult meg
o Cél: az egészsegugy szervezeti és

a betegszervezetek kozotti
kapcsolat, egyuttmikodés
hatékonyabba tétele

o felhivni a tarsadalom figyelmét a
Parkinson-korra, az abban
szenvedo emberekre, a betegség
elleni 0sszefogas fontossagara.




Global Declaration-1997

A Parkinson -koérban szenved 0 betegek jogai:

a specialis szakmai konzultacio lehetéségének
biztositasa

szemelyre szabott pontos diagnozis

a gyogykezelesi alternativak ko6zotti valasztasi
ehetbseg

jogosultsag folyamatos kezelésre, apolasra
jogosultsag minden tamogato szolgaltatasra




Parkinson Betegek Vilagnapja

e 1755. aprilis 11.:
James Parkinson
sziletésnapja

« WHO-1997. aprilis 11.




Parkinson Betegek Egyesilete
Pécs

Megalakulasunk okai:

emberseégunk, onértekelestink |
helyreallitasanak, megtartasanak hite

a k6z0s sors megtapasztalasabol fakado
erd

egymas segitése

az egeszseges tarsadalommal valo
elfogadtatas igenye

specialis erdekeink ervenyesitesének
igénye




Egyesuletink programja,
tevékenysége
kbzvetlen és folyamatos kapcsolattartas a

szakorvosokkal

specialis tornak szervezeése, gyogytornaszok
bevonasaval

szellemi foglalkozasok, barati talalkozok

szakmai eléadasok, kulturalis programok
életviteli tanacsadas

mentalis segitségnyujtas

kapcsolatépités mas civil szervezetekkel
kapcsolattartas médiaval, 6nkormanyzattal




Kérdoiv

A kOzvélemeény kutatas célja:
szervezetlnk hatékonysaganak
a kitizott celok megvaldosulasa mertékenek

a tovabbi, eredmeéenyesebb mikodés
lehetosegeének felmerése

negy kerdéscsoport:

az egyesluletbe Iépés elbtti idoszakkal
a belépés utani idészakkal

a szervezettel

a beteg es a hozzatartozo6 viszonyaval
kapcsolatos kérdesek




Ertékeld tablazat:

e Jelmagyarazat:

0 = nem, egyaltalan nem; 1 = részben, el6fordul(t), inkabb nem; 2 =
igen, tébbszor, inkabb igen

3 = rendszeresen, maradéktalanul, maximalisan, nem foglalok allast
(11l/5. kérdésnél: 1 {6)

A tablazat fejlecen a kérddiv szamozott kérdései, kérdescsoportjai
szerepelnek. Az elsé fuggdleges oszlop a megkérdezett 26 6
kodjait tartalmazza. A jel6lt kérdések alatti oszlopokba, cellakba a
fenti kddok szerint adott valaszokat irtuk be. Alul az egyes valaszok
darabszama és a megkerdezettek szamahoz viszonyitott
szazalékos aranya, majd ennek dsszesitése lathato.



Ertékeld tablazat a tagok kérdéivhez, 1.

Ertékeld tablazat a tagok kérddivhez, 2.

Li3. .11, .12, I.14. lILI5.
] M [ 12 fovead 0 LR R oo avoa toce- i foveard VT LERE i . | v fpens e | - |V V2.
torna . szer | torna [ pedia] all tormna . nyitas | Ogy | gatas Josolat
tarna talalk.] s tarna talalk.
1 1 2 3 2 0 3 2 2 2 _ 2 p 3 0 3 3 2 2 2 2 i 2 3 3
2 1 1 2 0 0 1 2 2 2 B 2 . 2 0 0 3 2 2 2 2 J 2 3 3
3 1 1 0 0 0 2 2 2 2 B 2 Z 0 0 0 2 2 3 2 2 1 1 3 3
4 2 2 1 ad 0 0 _ 2 2 _ 2 ? a ad 3 2 2 3 2 2 Z 2 a3 a3
5 1 1 2 3 0 2 2 2 2 0 2 Z 3 ad 3 3 2 3 2 2 2 2 2 3
6 ad 2 0 ad 0 0 2 2 2 0 2 ? J ad 0 0 2 3 2 2 2 2 3 3
7 ad 0 0 ad 0 0 2 2 2 0 2 ? 3 ad 0 3 2 3 2 2 2 2 3 3
8 2 2 2 0 0 0 2 2 2 0 2 . 0 0 0 3 2 2 2 3 J 2 3 3
9 0 0 2 3 3 1 2 0 2 0 2 ? 3 3 3 3 2 2 2 2 ? 2 2 0
10 1 1 2 2 0 2 2 2 2 0 2 . 2 ad 0 a3 2 2 2 2 Z 2 2 3
11 1 0 0 ad 0 1 2 2 0 0 2 ? 0 3 0 3 2 2 2 2 Z 2 2 3
12 ad 2 0 ad 0 0 ad 2 2 0 2 Z 3 3 2 3 2 3 2 2 2 2 3 3
13 2 1 3 ad 0 2 2 2 2 0 2 ? 3 ad 0 2 2 3 2 2 2 2 3 2
14 2 1 0 0 0 3 0 2 0 0 _ p 0 0 0 3 2 3 2 2 i 2 3 2
15 1 0 0 0 0 0 2 2 2 0 2 . 3 0 3 3 2 3 2 2 1 2 2 3
16 ad 1 0 ad 0 0 2 2 2 0 ad ? 0 ad 0 1 2 2 2 2 2 2 3 3
17 2 2 2 0 0 0 2 2 2 0 2 . 3 0 3 3 2 3 2 2 J 2 3 3
18 2 2 0 2 0 0 2 2 2 _ 2 ? 0 2 0 0 2 2 2 2 Z 2 a3 2
19 ad 2 1 ad 0 0 2 ad 2 0 2 ? J ad 0 J 2 2 2 2 2 2 3 3
20 0 2 3 1 0 3 2 2 2 0 2 p 3 1 0 3 2 3 2 2 i 2 3 3
21 2 1 0 0 0 0 2 0 2 0 2 Z 0 0 0 3 2 3 2 2 Z 2 3 3
22 2 1 0 2 0 0 2 _ _ 0 _ ? 0 2 0 0 2 2 2 2 2 2 2 2
23 0 2 3 0 2 0 2 -~ 2 B 2 p 0 0 0 3 2 3 2 2 1 1 3 3
24 1 0 0 0 0 0 2 2 2 2 2 Z 3 0 0 3 2 3 2 2 Z 2 2 2
25 1 2 0 ad 0 0 2 2 2 0 2 Z 2 ad 2 2 2 3 2 2 2 2 3 3
26 1 1 3 0 0 0 2 2 2 2 2 p 0 0 0 1 2 2 2 2 2 2 3 3
0: 8f &/ 131 | 191 | 244 | 16/ 2f 3 2 18/ 1 10/ | 20f | 18/ 3/ 1
dbi% ] 31% | 20% | 50% | 73% | 92% | 61% | 8% | 12% | 8% | 69% | 4% = | 38% | 76% | 69% | 12% - - - - - - 4%
1: 117 | 10/ 2/ 1 3/ 1 2/ 3/ 2f
dbi% | 42% | 38% | 8% | 4% - | 12% - 4% - 8% - - | 12% | 8% - -
2: 7! 1 6/ 4 1 4/ 231 | 211 | 23 2 231 | 26/ 3/ 2 2 4/ 260 | 111 | 261 | 251 | 231 | 24! 7! 51
dbi% | 27% | 42% | 23% ] 15% | 4% | 15% | 88% | 80% ] 88% | 8% | 88% J100% ] 12% | 8% | 8% | 15% J100% ] 42% ]100% | 96% | 88% | 92% | 27% | 20%
3: 5/ 2 1 3/ 13/ 3! 6/ 17! 151 1 191 | 20/
dbi% 19% | 8% | 4% | 12% 50% | 12% | 23% | 65% 58% - 4% - = | 73% | 76%
Ossz| 26/ | 26/ | 26/ | 26/ | 264 | 26/ | 257 | 247 | 25/ | 20/ | 241 | 26f | 26/ | 26f | 26/ | 26/ | 26/ | 26/ | 26/ | 26/ | 26/ | 26/ | 26/ | 26/
a- |100% ] 100% ] 100% | 100% | 100% | 100% | 96% | 92% | 96% | 77% | 92% ]100% |100% | 100% ] 100% | 100% ] 100% | 100% | 100% ] 100% ] 100% | 100% | 100% | 100%




Osszefoglalas

az egyesuletbe lépés el 6tt (I. kérdescsoport):

fizikai allapot :a gyogytornat kevesen vettek igénybe, a
betegtarsakkal keveset talalkoztak, beszelgettek

lelki allapot: a megkérdezettek tobbsege betegsegében magara
maradt

az egyestletbe Iépés utan (Il. kérdescsoport):

pozitiv irdnyu valtozas mind a fizikai, mind a lelki allapotot illetéen
tobblet informacidokhoz valo hozzajutas

rendszeres gyogytornan valo reszvétel

az egymassal torténd taldlkozok szamanak megnovekedése

a felméresb 6l szignifikansan kimutathatd, hogy az egyesuleti
lét pozitivan befolyasolja a tagok fizikai és lelki allapotanak
karbantartasat, rehabilitalasat




Osszefoglalas

a szervezetr ol (lll. kerdéscsoport):

az egyesuletrdl, mint szervezetrél annak mikodésével
kapcsolatos reszteriletekrdl is meghatarozoan pozitiv a
vélemeny

a beteg es hozzatartozo viszonya (IV.

kérdéescsoport):

a csaladi tamogatas az egyeslletbe lépés utan sem
csoOkkent, sOt novekedett

az egyesulet kit uzott celjainak eleget tett-tesz,
tevekenysége |0 iranyba halad, szervezete megfelel
a csaladi tamogatas min 6sege javult




A szakorvosok es a gyogytornasz
velemenye

az eérintettek tulnyomo részenel az
egyestuleti tevékenyseg kovetkezteben
javulas mutathato ki, mind fizikalisan, mind
nszichesen

javult az orvos/gyogytornasz es betege
KOztl kapcsolat

a betegek nyitottabba, elfogadobba valtak

hangulatuk, mozgasteljesitmenytuk,
egyuttmukodesi készseguk jobb




Osszefoglalas

o Az Egyesllet munkajat nagyon
hasznosnak latom; |6l kiegésziti a
beteg kezeléeseét, a betegvezetést.”




Elképzelések, célok

OEP tamogatas megvaldsitasa a legels6 vizsgalatoktol
az esetleges stimulacios mitetek elvégzeéséig

a komplex rehabilitacio lehetésége minden Parkinson
beteg szamara

logopédia szakszolgalat, beszédtréning, pszichologiai
ellatas lehet6ésege minden beteg szamara

az idés, raszoruld betegek folyamatos apolasa,
gondozasa lehetdéseégenek megteremtése

a dragabb, de hatekonyabb gyogyszerek
alkalmazasanak allami tamogatasa




Tennivaloink

hatekonyabb kapcsolat kiépitése az
Onkormanyzattal, a hasonlé helyi és orszagos
egyesuletekkel

tovabbi szponzoralis lehet6ségek felkutatasa
meghatarozobb jelenléet a médiaban

a palyazati lehet6segek maradéktalan
kihasznalasa

az egyesileten kivlli betegtarsak megkeresese




Koszonom a figyelmet!

. Koszonettel tartoZom Betegtdrsaimnak,
hogy aktiv kozr'emukodesukkel segitették
munkdmat!




