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Absztrakt

A dontésképes, ,,nagykorusitott” egészségiigyi fogyasztdt az egészségiligyi szolgaltatasok
mindségének javitdsaban és a co-creation, azaz a kozos értékteremtés folyamataban egyre
fontosabb szereplonek tekintik. Kiilonosen fontos ez olyan kronikus allapotok — mint az
inzulinnal kezelt cukorbetegség — esetén, amelyek egyéni helyzetek figyelembevételét és
hosszu tavu terdpias adherenciat igényelnek. E tanulmany jelenleg is folyamatban levd
interdiszciplinaris kutatasunk empirikus fazisanak elején késziilt 8 mélyinterju eredményeit
ismerteti a fogyasztoi autondomia (kiilondsképpen annak dontéshozatali dimenzidja) €s az
orvos-beteg kapcsolat vonatkozasaban. Eredményeink szerint a paternalista orvos-beteg
kapcsolat mellett hazankban is 1éteznek ,,nagykorusitott”, a dontésekben részt venni képes és
hajland6 betegek és ezt tdmogatni hajlando orvosok, ez pedig 0sszefiigg az adherenciaval. A
vizsgalt szegmensben van igény és hajlandosdg az Onmenedzsmentre és 0j, az életvitelt
megkonnyitd kezelési modok alkalmazasara is. Valos és aktudlis tehat a fogyasztoi
autonomiaval kapcsolatos igény, melyet érdemes e szektorban vizsgalni.

Kulcsszavak: fogyasztoi autondomia, empowerment, egészségiigy, diabétesz

Empowered patients are increasingly considered to be important actors in improving the quality
of healthcare services and in the process of value co-creation. This is particularly important for
chronic conditions such as insulin-treated diabetes, which require the consideration of
individual situations and long-term therapeutic adherence. This study presents the results of 8
in-depth interviews on consumer autonomy (especially its decision-making dimension) and
doctor-patient relationship, as part of the initial empirical phase of our ongoing interdisciplinary
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research. According to our results, in addition to the paternalist physician-patient relationship,
there are also empowered patients in Hungary who are able and willing to participate in
decisions and there are doctors who are willing to support it, and this is related to adherence.
There is a need and willingness in the examined segment to apply self-management and new
treatment methods. The need for consumer autonomy is therefore real and current, which is
worth examining in this sector.

Keywords: consumer autonomy, empowerment, healthcare, diabetes

Koszonetnyilvanitas:
A kutatdst az EFOP-3.6.1-16-2016-00008 azonositoji, EU tarsfinanszirozasu projekt
tamogatta.

1. Bevezetés

Manapsdg — kiilondsen az informéciods technoldgidk robbandsszerii fejlddésével, mely
csOkkenti a szolgaltato és igénybe vevd kozotti informéciods aszimmetriat — szdmos agazatban
talalkozhatunk a szolgaltatasi folyamatban aktivan részt vevd, dontésképes fogyasztoval, aki
kilendiilve passziv szerepébdl nem virja tétleniil, mint kinal fel neki az ipar (HAMORI 2017),
¢s akivel kapcsolatban tobb kordbbi kutatds ramutatott a szubjektiv kontrollérzetnek
kdszonhetd hosszatavu elégedettség-novekedésre (WATHIEU et al.. 2002). A kontrollérzethez
kapcsolodo, illetve abbodl kiinduld empowerment fogalmanak fontos szerepe van az
egészségligy ujonnan kibontakozd tendencidi kozott is, ahol ily médon a fogyasztot
,hagykorusitott”, vagy ,egyenrangusitott” betegknek nevezhetjiik (SIMON 2016). Az
empowerment fontossagara az egészségiligyben korabban a WHO (2013) is felhivta a figyelmet,
szerintlik az kozvetleniil kapcsolodik a betegbiztonsag fejlesztéséhez, és a betegeknek aktiv
partnereknek kell lennilik az egészségiigyi szolgaltatasok mindségének és hatékonysdganak
javitasaban. Az egészségligy ugyanakkor specidlis teriilet és szolgaltatas, tobbek kozott abbol
a szempontbol, hogy az informécids aszimmetriat szinte lehetetlen megsziintetni; még a jol
tajékozott beteg is kevesebb informacioval rendelkezik, mint orvosa (SIMON 2016). Felmertil
tehat a kérdés, hogy a fogyasztdi empowermentnek és ezen beliil az autondémianak e szektorban
milyen szerepe lehet; az egészségiligy fontos szerepldi, mint az orvosok, a gyogyszergyartd
vallalatok, vagy a politikai dontéshozok ugyanis jellemzden nincsenek tisztaban azzal, hogy
hogyan ,,mlikddnek” a ,,nagykorusitott” egészségligyi fogyasztok, hogy mi vezérli Oket, és
hogyan banjanak autonémaval kapcsolatos igényeikkel. Felmeriil ezentil, hogy maguk a
fogyasztok — betegek — milyen mértékben igénylik valdjaban ezt az autonomiat, korabbi
kutatdsokbol tudjuk ugyanis, hogy a bevonodéassal kapcsolatos preferencidk nem
szlikségszerilien egyértelmiiek és betegcsoportonként, illetve szociodemografiai sajatossagoktol
fiiggden is valtoznak (CULLATI et al.. 2011). Jelenleg is folyd interdiszciplinaris kutatdsunk
célja egy olyan gyogyszer- és terapiafejlesztési modell kialakitasa, amely a felhaszndloi
elvarasokra épiil a metabolikus szindroma (kiemelten a diabétesz) kezelésében. E kutatés
részeként tarjuk fel, hogy a jelentds szdmu beteget érintd kronikus betegség, a diabétesz
kapcsan milyen szerepe van a fogyasztdi autonomidnak — az ezzel kapcsolatos igényeknek — a
kezeléssel kapcsolatos dontésekben, azzal a céllal, hogy a késébbiekben megalapozzuk a
felhasznal6di igények beépithetdségének lehetdségeit. E tanulmany a fogyasztdéi autondmia
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egészségligyl vonatkozasu szakirodalméanak ismertetése mellett bemutatja diabétesszel €16
betegek korében végzett mélyinterjus kutatdsunk vonatkozé eredményeit, konklazioként pedig
e kutatds jovobeni hasznossagara hivja fel a figyelmet.

2. Fogyasztoi autonomia az egészségiigyben

Napjainkban a fogyasztok tobb valasztdsi lehetdséggel ¢€s tobb ezekhez kapcsolodo
informacioval néznek szembe, mint valaha. A neoklasszikus hasznossagi elméletek szerint
ennek segiteni kellene a fogyasztokat abban, hogy kivalasszak a sziikségleteinek leginkabb
kielégité opcidt; a marketinggel, vagy piackutatassal foglalkozd szakemberek is gyakran
feltételezik, hogy az informdacidkereséssel ¢és dontéshozatallal kapcsolatos koltségek
hozzajarulnak a fogyasztok empowermentjéhez és javitjak jolétiket (ANDRE et al.. 2017). Mér
évtizedekkel korabbi kutatasok is foglalkoztak e témaval és alatamasztottak, hogy az egyén
sajat ¢lete felett észlelt kontrollja pozitivan befolyéasolja jollétét; egy mara klasszikusnak
szamito kisérletben mutattak ra, hogy pl. idésotthonok lak6inal — akiknél helyzetiikbdl adéddan
csOkken a sajat életiiket érintd dontések autonémidja — a tudatosan rdjuk bizott kontroll
bizonyos kérdésekben javitotta észlelt jol-létiikket, éberségiiket és aktiv részvételiiket
(LANGER-RODIN 1976). Az autonémiat értelmezhetjiik tgy, mint a fogyaszté észlelt
hatékonysagat és szabadsagat dontéseivel és viselkedésével kapcsolatban (LOROZ-BRAIG
2015). DELMAR et al.. (2011) olyan dominans értékként hatarozzak meg, amely a mésok
segitségétdl vald fiiggetlenséget, onrendelkezést és az egyén sajat életével kapcsolatos
dontéshozatal és feleldsségvallalas lehetdségét foglalja magéban.

Az egészségmeglrzés és egészségligy teriiletén évtizedek oOta vitds kérdés ugyanakkor a
betegek, mint fogyasztok autondmidjanak kérdése; az autondmia, mint érték tiszteletben tartasa
az orvoslast legalabb az 1970-es évekig (kulturatdl fliggden joval tovabb) urald paternalista
szeml¢letmod ellenében kezdett megerdsodni, de maig nincs teljes egyetértés a tekintetben,
hogy ezt milyen mértékben és hogyan érdemes megvaldsitani (MULLER-WALTER 2010). Az
utobbi években a vita fontos része az onkovetd eszkozok altal biztositott lehetdségek kapcsan
¢élénkiilt meg. Az olyan mobil applikaciok és viselhetd érzékeldk, amelyek lehetdvé teszik az
alavas, taplalkozas, testmozgas, pulzus, vércukorszint, hangulat és szamos mas fiziologiai
allapot ¢és viselkedés mérését, egy olcsobb ¢és hatékonyabb egészségiigy képét vetitik eld.
Emellett — szorgalmazoik szerint — egy olyan jovo felé is mutatnak, amelyben az egyének a
korabbiakhoz képest nagyobb mértékben és informaltabban részt tudnak venni sajat egészségiik
menedzselésében, valamint az egészségligyi szolgaltatokkal torténd konzultacidkban is,
csokkentve az informécids aszimmetridt és novelve az ellatds személyre szabottsagit.
Kritikusaik ugyanakkor — tobbek kozott — az empowerment lehet6ségével szemben az
egészségiigyl rendszerek 4ltali szorosabb feliigyeletet, az egyének életének szorosabb
nyomonkovetését, a szelf kvantifikalodasat, vagy a munkaltatok 4ltali diszkriminacid
lehetdségét hangstlyozzdk (SHARON 2017).

Az autondmia kérdéskore a betegegyiittmitkodés vagy adherencia témakdre kapcsan is gyakran
felmertil, bar erre foképp a nemzetkodzi kutatdsokban taldlunk példakat (bar dnmagéaban az
egyiittmiikddést szamos hazai kutatéds is vizsgalja). A betegrészvétel és kozos dontéshozatal
fel¢ iranyul6 dinamika nem feltétleniil jelenti ugyanis a dontéshozatali gyakorlat és jol definialt
beteg-autonémia egyontetii médon valdé meghatarozasat. Ha ugyanis a beteg-autonomia lenne
az egyetlen kovetendo érték, akkor az adherencia hianya — amely gyakran eléfordul kronikus

677



betegségek, pl. diabétesz esetében — nem sziikségszerlien problematikus, hiszen 0j vagy
korabban figyelmen kiviil hagyott koriilmények miatt a beteg részérdl racionalis dontés lehet a
kezelési tervtdl vald eltérés. Az adherencia hidnya ugyanakkor sértheti a rendszer mas
résztvevoit (pl. kdzegészségiigyi szempontokbol) vagy a beteg jovobeli énjét. (SANDMAN et
al. 2012).

Bér a betegek autonomidjanak fontossagat, ahogyan fent emlitettiik, az 1970-es évektdl kezdve
fontos értéknek tekintették az egészségiigyi szektorban, azt, hogy 6k maguk pontosan milyen
preferencidkkal rendelkeznek e kérdésben, csak az 1990-es évek kezdetével kezdték
kifejezetten mérni. ENDE et al. (1989) ezzel kapcsolatos, maig alapvetéként tekintett
miviikben a beteg-autonémianak két dimenzidjat azonositottak:
e dontéshozatallal kapcsolatos preferencidk:
O az orvos vagy a beteg hozza meg a fontos dontéseket
o a beteg akkor is kdvesse-e az orvos utasitasait, ha nem ért egyet veliik
o korhazba keriilés hozhasson-e a beteg dontéseket sajat ellatasaval kapcsolatban
o mindennapi egészséggel kapcsolatos problémak esetén szabadon hozhasson-e a
beteg dontéseket
o nagyobb kontrollt kapjon-e az orvos, ha megjelenik vagy rosszabbodik egy
betegség
o donthessen-e a beteg arrdl, milyen gyakran van sziiksége ellendrzésre
e informacidszerzéssel kapcsolatos preferenciak:
a betegség sulyosbodasaval tobb informacidt szeretne-¢,
teljes mértékben érteni szeretné-e, mi torténik a testében a betegség hatasara
rossz hir esetén is alapos tajékoztatast szeretne-€
az orvosnak el kell-e magyarazni a laborvizsgalatok céljat
csak akkor kapjon-e a beteg informaciokat, ha kifejezetten kéri
informaciok megismerése a gyogyszerek és kezelések mellé¢khatasairol
a betegségrol szo0l6 informacidk ugyanolyan fontosak-e mint maga a kezelés
amikor a kezelésre tobb mod is létezik, mindegyikrdl tdjékoztatni kell-e a
beteget.

0O O O O O 0O O O

A szerz6k e két dimenzid mentén alakitottak ki Autonomy Preference Index (API)- nek nevezett
skalajukat, amely az autonémiaval kapcsolatos preferencidk mérésének napjainkig alkalmazott
eszkoze mind az altalanos populacioban, mind az alapellatdsban résztvevok, kroniukus

betegségeben szenveddk, pszichiatriai ellatdsban résztvevok, vagy miitéten atesettek korében
(BONFILS et al. 2015).

2.1. Autondmiaval kapcsolatos kutatdsok eredményei

Az autonémiara iranyuld preferencia fontossadgat vizsgalta 2-es tipusii diabéteszes betegek
korében LEE-LIN (2010), korabbi kutatdsok eredményei ugyanis nem egyértelmiiek az
autondmia biztositdsa €s kiilonbozd kimenetek kozott. E szerzok kutatasukban Ryan és Deci
ondeterminacids elméletét (mely szerint az autondmidra vald igény alapvetd fontossagu a
személyes jollét szempontjabol) alapul véve azt vizsgaltak, hogy a beteg-autonémia tAmogatasa
milyen kapcsolatban van az orvosba vetett bizalommal, az orvossal valo elégedettséggel,
valamint szubjektiv és objektiv egészségi allapotokkal. Eredményeik szerint azok a résztvevok,
akik nagyobb mértékben tapasztaltdk autonomiajuk tdmogatasat, jobban biztak orvosukban, és
elégedettebbek is voltak vele, és ez a hatas azoknal erdsebb, akiknek autondémia iranti
preferenciaik erdsebbek. Szintén taldltak kapcsolatot az autonomia tdmogatisa ¢€s az
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egészséggel Osszefiiggd életmindség (HRQoL — Health-related quality of life) kozott; nem
talaltak ugyanakkor szignifikans kdzvetlen 0sszefliggést az objektiv egészséggel kapcsolatos
mércékkel, pl. a glikémidas konrollal. Ez megfelel mas, kordbbi kutatdsok eredményeinek is (pl.
WILLIAMS et al. 2005), és a szerzék szerint arra utal, hogy az autondémia-preferencia
vélhetden az észlelt kompetencian és az adherencian keresztiil indirekten befolyésolja a
kimeneteket.

A fogyasztdi autonomia hasznossaga és az azzal kapcsolatos preferencidk természetesen még
az egészségiigyi szektoron beliil is szdmos tényezo6tol fliggenek; ezek egyike a betegség tipusa.
Bar altalanos nézet, hogy jellemzden a kronikus betegségek azok, amelyek kapcsan erds a
részvételi igény a betegek részérdl (PRIGGE et al. 2015), ezzel ellentétes eredményeket is
latunk (SCHNEIDER et al. 2006). A betegség tipusa mellett az aktualis allapot, a betegségben
szerzett ,,rutin”, a korabbi tapasztalatok, €s az orvos preferenciai is befolyasolhatjak az
autonomiaval kapcsolatos igényeket (SAY et al. 2006). Tovabbi, autondmia-preferenciaval
Osszefiiggd tényezd a beteg lakhelye (avagy kulturalis kdrnyezete); egy tobb eurdpai orszagra
kiterjedd longitudinalis kutatds (mely az API mentdlis betegségekre adaptalt valtozatat
hasznalta) eredményei szerint a vizsgalt populacidkban hazdnkban alacsonyabb az autonomiat
igényld betegek aranya a német, angol, dan és svajci mintdkéhoz képest (DEUCHER et al..
2016).

2.2. Az autonomia preferencia fontossdga a co-creation folyamataban

Az egészségiigyi szektor olyan szolgaltatdsi oOkoszisztémat képvisel, amely szamos
szerepldjével természetesen sokkal komplexebb az egyszerli orvos-beteg kapcsolatndl. A
betegkdzpontusadg szemléletének elterjedésével ugyanakkor a beteget passzivan magéaban
foglalé folyamatok, amelyek sordn, mint végso fogyaszto, ellatast kapott a rendszer kiilonb6zo
szereplOitol, atalakuldéban vannak. Egyre nagyobb az egyetértés ugyanis a tekintetben, hogy a
szektorban a szereplok kozotti egyiittmiikodés hasznos az egészségligyl kimenetek
szempontjabol (FROW et al. 2016).

Az szolgéltatasok soran torténd értékteremtés kapcsan a vevoi részvétel nem kifejezetten Uj
gondolat; az utobbi években egyre nagyobb szerepet kap ugyanakkor annak fel- és elismerése,
hogy a szolgaltatdst nyujtok csak részben tudnak hozzajarulni az igénybe vevok
értekteremtésébe; abban mas szerepldk, €és maga a vevo is fontos szerepet jatszik. (MCCOLL-
KENNEDY et al. 2012).

A koz0s értékteremtés vagy co-creation nem mas tehat, mint az a folyamat, amelynek sorén a
szolgaltatast ny(jté aktivan egyiittmiikddik az igénybe vevdvel az érték megteremtésében. A
szereplok folyamatos egylittmiikodését nagyban meghatdrozzak korabbi ¢és jelenbeli
tapasztalataik; ezért a jo betegélmények megteremtése kulcsfontossaghi a co-creation
folyamataban (Osi-Frimpong et al. 2015).

A betegek autondmiaval kapcsolatos preferencidinak vizsgdlata azért kapott helyet tehat
terapia- és gyogyszerforma fejlesztés fokusza kutatdsunkban, mert gy gondoljuk, hogy egy
co-creation folyamat soran fontos annak megismerése, hogy a konkrét helyen (hazankban) és
konkrét célcsoportban (2-es tipusu diabétesszel €10k) mit gondolnak sajat szerepiikrdl az ellatas
igénybe vevoi.
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2.3. Mélyinterjus kutatas — célok és modszertan

A betegek autonomiaval kapcsolatos igényeinek feltarasara a kutatds jelen fazisaban kvalitativ,
mélyinterjis modszert alkalmaztunk. A kutatasi projekt, melynek részeként erre sor keriilt, a
metabolikus szindrémaval éldket célozza. Megkérdezésiinkbe 2-es tipusu diabétesszel €106,
inzulinos betegeket vontunk be. Az inzulinos terapidval kezelt cukorbetegség esetén komplex
kezelési programrol beszélhetlink, hiszen az az inzulin beadds €s esetleges egyéb gydgyszerek
mellett komoly életmddbeli megkdtésekkel is jar, melyek betartdsa fegyelmet és figyelmet
igényel a betegtdl. A terapia egyéni esetekhez torténd igazitdsa és a folyamatos adherencia
sziikségessége miatt ezen dallapottal ¢l6 betegek vizsgdlata ugy gondoljuk, fontos
informaciokkal szolgal a kronikus allapotokkal kapcsolatos autonomiaval kapcesolatos dontések
vizsgalatara.

Az interjuvazlat, amely az autonomiaval kapcsolatos preferenciak és az orvos-beteg kapcsolat
sajatossagai mellett mas témakoroket is felolelt — atfogd célja a kezeléshez fiiz6d6 viszony
vizsgalata az adherencidval és életmindséggel kapcsolatban, de jelen fokuszunktol eltérd
témakoroket e tanulmanyunkban helyhiany és relevancia hidnya miatt nem részleteziink — etikai
bizottsagi jovahagyas utan 2018 dszétdl szolgal alapul a megkérdezésnek.

A vélaszadok autondmidval kapcsolatos tapasztalatait €s igényeit az alabbi f6 kérdéskorok koré
épitettiik:
e ajelenlegi kezelés kivalasztasi modjaval kapcsolatos érzések,
elégedettség a kezelési dontés meghozatalanak modjaval,
esetleges valtoztatdsok okai, mddja,
kapcsolat jellemz6i a jelenlegi kezelést felird orvossal,
mas kezelési modok ismerete, kiprobalasukkal kapcsolatos dontés koriilményet,
mashonnan szerzett informéciok egyeztetése a kezeldorvossal,
mas, relevans személyek szerepe a kezeléssel kapcsolatban.

3. Eredmények

E tanulméanyban 8 mélyinterjl tartalomelemzése alapjan kapott eredményeinket mutatjuk be. A
mélyinterjikat azok sz6 szerinti atirataibdl — mely az interjukészitd benyomaésait,
megjegyzéseit, illetve az interjualanynal megfigyelt nonverbalis jeleket is tartalmazta — az
interjut készit6tol eltérd kutatod elemezte, mely a rendkiviil részletes atiratoknak kdszonhetéen
nem okozott nehézséget.

3.1. Minta
A toborzas holabda modszerrel, illetve klinikan — orvosi varotermekben tortént. A 8
valaszaddval kapcsolatos szocio-demografiai adatokat az 1. tablazat ismerteti.

A jelen tanulmanyban ismertetett interjik alanyai koziil 4 nd, 4 férfi, atlagéletkoruk 56 év, és
atlagosan 27 éve ¢lnek cukorbetegként, mindannyian inzulinosként, tobbségiik tehat
meglehetdsen sok tapasztalattal rendelkezik arrol, hogy milyen e betegséggel €lni. A szubjektiv
anyagi helyzet — azaz annak értékelése, hogy mennyire elégedett anyagi helyzetével egy 1-t6l
10-ig terjedo skalan - valamennyi valaszadonk esetén kozepes.
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1. tablazat: A valaszadok adatai

et . Betegsé . . Szubjektiv
Jelolés Nem | Eletkor meglé téngek % deje Végzettség anyag iJherze t
A férfi 26 1 év fels6foku 6
B no 19 7 év kozépfoku 6
C nd 68 50 év fels6foku 5
D no 74 55 ¢év kozépfoku 5
E férfi 80 30 év fels6foku 6
F férfi 78 14 év alapfoku 5
G férfi 45 37 év felsofoku 5
H nd 59 25 év fels6foku 5

Forras: sajat szerkesztés

3.2. Eredmények

Vilaszaddink koziil sokan fiatal- vagy gyermekkoruk ota élnek cukorbetegséggel. Bar az
interjuk ravilagitottak arra, hogy a szurasok, és Osszességében az életvezetésre hatdssal levo
terapia sziikségességének elfogadasa sokuk szamara okozott nehézséget kezdetben,
elemzésiinkben most nem ezeket a helyzeteket vizsgéljuk, hanem a jelenleg alkalmazott
kezelést, tehat a legutobb meghozott terapiaval kapcsolatos dontéseket. Az autondmia
dontéshozatallal kapcsolatos dimenzidjaval interjualanyaink tobbsége elégedett fliggetleniil
attol, hogy milyen mértékii beleszolasuk volt magaba a dontésbe. Erdekes modon
interjualanyaink koziil épp a férfiak (F és G) jelezték, hogy nem vontak be dket a dontésbe,
illetve erre nem is volt igényiik: ,, nem tudom, hogy ez normal esetben, hogy miikédok, nalam
mindig ugy miikodott, hogy a doktornd mondta, én meg elfogadtam (...) hogy dszinte legyek, ez
nekem eszembe se jutott, hogy hogy lehetne nekem is beleszolni” (G, 45 éves férfi). Harom
valaszadonk (B, D és G) szerint a terapia kialakitdsdban, az alkalmazott eszkdz (inzulin
beadéséra, adagolasara szolgdlo eszkoz, mely jellemzden pen vagy pumpa) kivalasztasaban
egyértelmiien alkalmazkodtak kéréseikhez, dontéseikhez: ,,fel lett vetve a téma, de én inkabb
ugy dontottem, hogy nem” (B, 19 éves nd az inzulinpumpa hasznalatarol); ,, mondtam, hogy
Féorvosnd, mit szolna hozzd, ha megprobdlnam egy hétig igy adni (...) két honapig tudtam
bedllitani én sajat magamnak, hogy én most este 6-kor adom be és ez a legjobb (...) Ez
miikodott. Es azéta mar tobbnél be is vezette a f6orvosnd” (D, 74 éves né). Tobbjiik elmondasa
alapjan az orvosok egyiittmiikodnek a beteggel abban, hogy a kezelést a megszokott
életritmushoz, életstilushoz tudjak igazitani: ,, teljesen jol allt a dolgokhoz, (...) arra koncentral
0, hogy az én életritmusomhoz allitsunk inzulint” (H, 59 éves nd).

Az autondémia informdaciés dimenzidjaval kapcsolatban A (26 éves férfi) fogalmazott meg
elégedetlenséget: ,, kellett nekem olyan sokat utana jarnom és magamat felvilagositanom, ami
(...) gondolom, hogy az 6 feleldsségiik, dolguk lett volna”. E dimenzidval tobbi valaszadonk
kiilonosebb kommentarok nélkiil ugy tlinik, elégedett volt.

Mivel a terapia hosszl tadvra szol, a mindennapokban is alkalmazkodast igényel és aktualis
allapothoz igazitando, a modositasokkal kapcsolatban is megkérdeztiik valaszaddinkat. Keét
fontos szempontot latszik kérvonalazddni valaszadoink valaszai alapjan. Fontos egyrészt, hogy
a betegeknek feleldsséget kell vallalniuk az eldirdsok betartasdban, mindebben az
onmenedzselés fontossagat hangsulyoztak: ,, mindenki maga el kell, hogy dontse, hogy sajat
magahoz, hogy dll; ha ezutdn az orvos azt mondja, hogy ezt kell megtenni, akkor ha én magamat
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szeretem, akkor megteszem” (A, 26 éves férfi); ,, nem varok orvosi utasitisra és én azt
gondolom, hogy a cukorbeteg, ha (...) teljes életet akar élni, akkor sajat magdanak kell
menedzselnie magat” (C, 68 éves nd). Emellett a szoros értelemben vett betegegyiittmiikodést
is tobben természetesnek tekintik: ,, Ugy vétam vele, hogy a doktor ir mdr csak jobban tudja.
Ezt mondtak, hat akko’ ezt csinalom.” (F, 78 éves férfi).

Emellett fontos ugyanakkor a szabadsag megtartasa a mindennapokban olyan mértékben, amely
nem veszélyezteti az allapotot; ez a kezelés életritmushoz torténd igazitasat jelenti, amelyet
tobbilik elmondésa alapjan az orvosok is tamogatnak, vagy legaldbbis tudomasul vesznek:
,, 10bbszor van az, hogy mondjuk egy-két egységgel tobbet adok, ha magasabb, de ezt mondtak
is, hogy ez jo, ha megtanuljuk” (B, 19 éves nd), ,, nem fogom én azt csinalni, hogy, hogy itt
valami szornyii nagy diétazasba fogok aztan szenvedjek én emiatt. Hat ugy lattam, hogy
tudomasul vette, én hatarozom meg végso soron az életem visszalévo idejét, ugyhogy ram bizta
és én ezt is csinalom” (E, 80 éves férfi), ,, hogy hogy élek, azt meghagyja nekem, elmondja,
hogy mit miért nem, de én dontom el, hogy most eszek franciakrémest vagy nem” (H, 59 éves
no).

Interjialanyaink beszdmolojabol az is kideriilt, hogy ez a tudatosan rugalmas
egylittmiikodésnek nevezhetd viselkedésmdd hosszi tdvon alkalmazhatd; ezzel szemben
tobben is beszamoltak olyan ismerdseikrél, akik nem sajatitottak el a betegség
onmenedzseléséhez fontos ismereteket, illetve nem vagy csak véletlenszeriien tartjdk be az
alapvet6 eldirasokat — mely viszont sokszor az allapot romlasahoz vezet ezekben az esetekben.

Az orvossal vald kapcsolat a terapia jellegébdl adodoan jellemzden hosszatava, és
interjualanyaink valamennyien jonak irtdk le kapcsolatukat. Ehhez az elmondottak alapjan
nagymértékben hozzajarul a betegek egylittmiikodése; a leirasok alapjan az emlitett orvosok
szigoruak, ugyanakkor odafigyelok és ahogyan a fentiekben emlitettiik, a pacienseik egyéni
helyzetét is figyelembe tudjak venni: ,, 6 maximdlisan arra figyel (...) az én életritmusomra, az
én szokasaimra (...) ami nem jo, azt elmondja, (...) elmondja a kovetkezményeit is, de (...) ne
azt érezzem, hogy mdr megint leteremtett a sarga foldig” (H, 59 éves n6). Ugy tiinik, a kezelés
betartdsaban-betartatasdban az orvosok felhasznédjdk a hossza tavu kapcsolatban paternalista
szerepiiket is, a ,,leszidds” mint kommunikéaciés modszer mas valaszadonal is felmeriilt:
,,Nagyon jo, engem még soha nem szurt le. Nagyon durvan le tudja az embert ramolni, de
engem még egyetlen egyszer nem szurt le” (D, 74 éves nd). A betegek kifejezték
elégedettségiiket ezzel a tipusii kapcsolattal, és elmondésaik alapjan a kétirdnyl bizalmat is
fontosnak tartjak: ,,nagyon jolesd érzés, amikor azt mondja az orvos, hogy nem foglalkozom én
magéval, tudja, hogy hogyan kell csinalni. Es ez jo érzés, nagyon jé érzés, hogy megbiznak az
emberben” (D, 74 éves nd). Egyértelmiien megjelenik tehat a paciensek ,,nagykorusitasa”, az
empowerment jelentdsége az orvos-beteg kapcsolatban. Meg kell emliteniink ugyanakkor, hogy
altalanossagban az ellatorendszert tekintve valaszadoink véleménye kevésbé kedvezo: ,, nagyon
sok olyan orvossal is talalkoztam tudja, aki nem veszi emberszamba a beteget és akkor az ugy
sokkal nehezebb” (C, 68 éves no).

Az empowerment mértékét jelzi az is, hogy valaszaddink tobbsége tdjékozott volt a
betegségével, és legalabb hallomas szintjén a kezeléssel kapcsolatos alternativ lehetdségekkel
kapcsolatban. Ezek kiprobaldsara az anyagi vonzattol, illetve attél fiiggden hajlandok, hogy a
befektetett energia fiiggvényében () kezelési modra torténd atallds) milyen nyereségre
szamithatnak (pl. kevesebb vagy elmarado szuras, ,,szabadabb” életvezetés). A Aaltaluk
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leggyakrabban hasznalt informacioforras egyértelmiien az internet; €s mint kideriilt, vannak
.. diabétesz influencerek is, akik kiilonbozo viogokat és blogokat vezetnek és ok is az allapotnak
a szem és fiil tanui” (A, 26 éves férfi). Az iddsebb korosztaly emellett a radiot, illetve a
folyoiratokat emlitette. A hallott informacidkat allitdsuk szerint, ha azt relevansnak taléljak,
meg tudjak beszélni orvosukkal, akit egyébként e legmegbizhatobb informacioforrasnak
tekintenek: " Az orvosom, mds nem!” (B, 19 éves nd). Az autondémia informacios dimenzidja
kapcsan mélyinterjliink eredményei alapjan azt allapithatjuk meg, hogy e betegeknek olyan
igénye van erre, amelyet az altaluk ismert orvosok dsszességében ki tudnak elégiteni.

3.3. Kovetkeztetések és javaslatok

Az eloz6 fejezetben ismertetett eredményeket Osszegezve, e tanulmanyban elemzett 8
mélyinterjunk alapjan azt allapithatjuk meg, hogy a cukorbetegséggel, e kronikus és a
gyogyszeres kezelés mellett életmodvaltast is igényld betegséggel €10k — legalabbis szamottevo
résziik - egyértelmiien igénylik mind a dontési, mind az informacios autonomiat, és képesek
,hagykorusitott” egyészségiligyi fogyasztoként viselkedni, azaz az empowerment 1étezd
jelenség e szegmensben. Azok, akik az 6nmenedzselést fontosnak tartjdk és meg is valdsitjak,
képesek arra, hogy mindezt orvosukkal egyiittmiikddve, partneri kapcsolatot fenntartva tegyék
meg. Ugy tiinik, hogy az interjuk soran emlitett orvosok is preferaljik, vagy legaldbbis
miikodtetik ezt a tipusi kapcsolatot, lehetdvé téve a terdpia beteg-dontésekhez és
preferencidkhoz torténd igazitasat bizonyos korlatok kozott. Jelentds lehet ugyanakkor azok
aranya is — interjualanyaink kozott is voltak néhanyan — akik szdméra az orvossal valo jo
kapcsolatot a szoros betegegylittmiikddés jelenti, itt az orvos joéindulati paternalistaként jelenik
meg, aki eldirja a kezelést és annak be nem tartisa esetén ,,megdorgalja” pacienseit. Jelenlegi
kezeldorvosaval valamennyi interjualanyunk elégedett annak stilusatél fliggetleniil,
ravilagitottak azonban arra, hogy ez akar szerencse kérdése is lehet, hiszen lattak a rendszerben
olyan orvosokat is, akik betegeiket ,,nem veszik emberszamba”. Meg kell jegyezniink ezzel
kapcsolatban azt is, hogy egyik valaszadonk szerint az orvos stilusa nem csak magatol az
orvostol fiigg: ,, az én habitusom ilyen, hogy lehet velem normalisan beszélni és nem kell ram
tivolteni. Mert sokan erre panaszkodnak, hogy iivélt veliik és lehet, hogy ez van a hattérben,
hogy szép szoval nem tudjak megértetni magukat” (C, 68 ¢éves nd). Interjualanyaink
meglatasunk szerint valamennyien az adherenciat fontosnak tart6 és a gyakorlatban is adherens
paciensek koziil kertiltek ki, akik elfogadjdk a terdpia sziikségességét €s tobbnyire képesek,
illetve hajlanddk ,nagykoruként” részt venni a folyamatban — ugy véljik, ez a tény
befolyasolhatja az orvos-beteg kapcsolat jellemzdivel kapcsolatos eredményeinket.

A kutatas folytatasanak sziikségessége mellett mindezek alapjan ugy véljiik, hogy fontos volna
a betegek autonomidra valo torekvéseit timogatni, és az orvosok korében is batoritani a partneri
kapcsolat kialakitdsanak igényét, hiszen a ,,nagykorusitott” betegek nemcsak sajat jol-létiiket
képesek pozitivan befolyasolni, de a rendszer tulterheltségét is enyhithetik, javitva ezzel az
ellatds mindségét.

4. Osszegzés

A passziv szerepébdl kikeriilo, dontésképes egészségiigyi fogyasztdé — beteg — a témahoz
kapcsolodo szakirodalom szerint egyre fontosabb szerepldje, és nem csak ,.elszenveddje” az
ellatasi folyamatnak. Az egészségligyi szolgaltatasok javitasaban és a co-creation, azaz a k6zos
értékteremtés folyamatdban a betegek partnerként torténd kezelése a sikeresség fontos
Osszetevoje. Kiilonosen fontos ez olyan kronikus allapotok — mint az inzulinnal kezelt
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cukorbetegség — esetén, amelyek egyéni helyzetek figyelembevételét és hosszl tavu terapids
adherenciat igényelnek. A partnerség mellett természetesen szdmos egyeb tényezd is
befolyasolja, milyen mértékben teljesiil az adherencia (mely a ,,hagyomanyosan” értelmezett
beteg-egyiittmiikodés magasabb foka, magaban foglalja ugyanis a beteg aktiv kozremiikodését
(SIMONYI-KOLLAR 2013)), melyek kozétt olyan paciens-specifikus tényezok is fontosak,
mint az egészségmagatartds vagy egészséghit, illetve egyéb pszicholdgiai tényezdk
(KINCSESNE VAJDA 2014) — jelen kutatasunk nem tért ki részletesen e kérdésekre.

Jelenleg is folyamatban levd interdiszciplinaris kutatdsunk empirikus fazisdnak elején tehat
mélyinterjukat készitettiink diabétesszel €16 betegekkel. E tanulmanyban 8 mélyinterju beteg-
autonomidhoz — fOképp a dontéshozatali autondmidhoz —, orvos-beteg kapcsolathoz és
empowermenthez kapcsolodo részeit elemeztiik. Eredményeink alapjan talan legfontosabb
megallapitasunk, hogy a paternalista orvos-beteg kapcsolat mellett hazdnkban is 1éteznek
,hagykorusitott”, a dontésekben részt venni képes €s hajlandd betegek és ezt tamogatni
hajland6 orvosok, ez pedig Osszefligg az adherencidval. Valos és aktualis tehat a fogyasztoi
autondmiaval kapcsolatos igény, melyet érdemes e szektorban vizsgéalni. Kutatdsunk korlatai
kozott fontos megemliteniink, hogy eredményeink nem csak a minta jellemzdi (jellemzden
adherens paciensek), hanem a kutatdsi modszer miatt sem altalanosithatok, valamint hogy a
fogyasztdi autondmia részletesebb vizsgalatat annak két dimenzidjaban (dontéshozatal és
informdaciokeresés) kifejezetten erre a témdra fokuszalo interjus, illetve kérddives kutatassal is
érdemes folytatni.

E tanulmanyban ismertetett megkérdezésiink egy olyan kutatas része, melynek eredeti célja egy
olyan gyogyszer- €s terapiafejlesztési modell kialakitasa, amely a felhasznaloi elvarasokra épiil
a metabolikus szindroma (kiemelten a diabétesz) kezelésében. E célhoz az itt ismertetett
eredményeink azzal jarulnak hozza, hogy ramutatnak: a vizsgalt szegmensben van igény és
hajlandésag is az Onmenedzsmentre és Uj, az életvitelt megkonnyitd kezelési modok
alkalmazasara.
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