REUMABETEGEK A BIOLOGIAI TERAPIAERT
1. HIRLEVEL

A Reumabetegek a Bioldgiai Terapiaért szervezddés alatt 16v6 civil szervezet. Amikor On
megkiildte utolérhetoségét, vallaltuk, hogy tajékoztatast kiildink a gyulladasos iziileti
betegségekkel ¢és kezelésiikkel kapcsolatos ujabb ismeretekrdl, a betegek mindennapi életére
gyakorolt hatdsairdl, a betegségterhek mérséklésének lehetdségeirdl. Egyuttal beszamolunk a
szervezddés allasarol. Ennek a véllalasoknak tesziink most eleget elsd hirleveliink megkiildésével.

1. A korai felismerés jelentdsége.

Az iziileti gyulladdsos betegségek legkorszeriibb és leghatasosabb kezelése a bioldgiai terapia
valamelyik hagyomanyos betegségmodosité gyogyszerrel vald kombindcidja. A reumatologus
szakma legfobb torekvése, hogy ezt minél tobb érintett beteg szamara a betegség minél korabbi
szakaszaban tegye elérhetévé. A kutatdsok arra iranyulnak, hogy az iziileti gyulladdsokat minél
hamarabb felismerjék és megkezdjék a hagyomdnyos kezelést és ha erre nincs megfeleld javulas,
sor keriilhessen a bioldgiai terapia valamelyik készitményére.

Ezért elsésorban a haziorvosok korében kell elterjeszteni a sokiziileti gyulladas és a

gyulladasos gerincfdjdalom felismerésének legegyszertibb szlirdvizsgalati modszereit.

A kezek iziileteink reggeli merevséggel jard fijdalmas duzzanata a sokiziileti gyulladas legkorabbi
tiinete, mig a gerincfijdalom ¢jszakai jelentkezése és a mozgasra bekovetkezd enyhiilése a gerinc
gyulladasanak korai jellemzdje. A gyorsult vérsiillyedés és a CRP fehérje értékének emelkedése a
gyulladas laboratériumi jele.

Az a cél, hogy az ilyen tiinetekkel jelentkezd betegek minél hamarabb reumatoldgus

szakorvoshoz jussanak, aki a kiegészitd immunologiai, genetikai és képalkotd vizsgalatokkal
erdsitheti meg a betegség fennallasat. Ezeket az elveket részletezve a szakmai folyoiratokban 2010-
ben és 2011-ben tettek kozzé. A Reuma Hiradoban mi is beszamoltunk roluk.

2. A bioldgiai terapias készitmények 0j rendelési szabalyai

A hazai reumatoldgiai betegellatod intézményrendszeren beliil tobb, min tiz éve jott 1étre az Arthritis
Centrumok haloézata, amelynek feladata az iziileti gyulladasok ¢és szovédményeik korai
felismerésének segitése és a korszerli kezelési modszerek bevezetése. A korszer(i terapiat a biologiai
terapia gyogyszerei jelentik. A reumatologidban alkalmazott bioldgiai terapia hazai helyzetérdl
legutobb Prof. Dr. Poor Gyula, az Orszagos Reumatologiai €s Fizioterapias Intézet féigazgatdja, a
szakmai tudomanyos egyesiilet elnoke szamolt be a szélesebb korli érdekldddknek a Figyeld
kozgazdasagi folyoirat ez év 22. szamaban.

A biologiai terapia voltaképpen olyan rendszeres id6kozonként adott véddoltas-sorozat, ahol a
,,védooltas” — valamely immunfehérje — célpontja nem korokozo, hanem a gyulladés fenntartdsaban
szerepet jatsz6 molekula. Hazankban 6t éve hozzaférhetd, szdz szazalékos tarsadalombiztositasi
5 milli6 forint, mintegy Otezer beteg részesiil bioldgiai

terapiaban. A reumatologiai szakma legfontosabb torekvése, hogy ezt a leghatdsosabb

terapias eszkozt folyamatosan biztositsa a kezeltek szamadra és 0j betegek szamara is elérhetd



legyen. Jogos igény a tarsadalom részérdl, hogy ez a rendkiviil hatasos kezelés szigoru szakmai
feltételek mellett és atlathaté modon jusson el a betegekhez. Ennek érdekében az egészségbiztosito,
a centrumok ¢és a gyogyszergyartok egyiittmitkodésével a kozforgalmu

gyogyszertari forgalombdl atkeriilt a szigortibb ellenérzésu tételes elszamoléasu, koérhazban

nyujtott eljarasok koz¢é. Ebben a rendszerben folyamatosan igazolni kell a kezeléshez valé szakmai
jogosultsagot és az elért gyogyhatast. A modell els6 szakasza junius végén zarul le és a masodik
félévtol az eddigi tapasztalatok és elszdmolasok alapjan modositva folytatdodik majd. Bizunk benne,
hogy a betegek kezelésének lehetésége nem sziikiil.

3. A kronikus mozgésszervi — megvaltozott munkaképességli betegek ellatasarol szolo 2011. évi
CXCI torvény és a komplex mindsités szabalyairol szolo 7/2012 (11.14.) NEFMI rendelet
ismertetése.

A kronikus iziileti gyulladasos betegek munkaképességének megdrzése az Eurdpai Reumaellenes
Liga és a Munkaképes Europa Mozgalom (Fit for Work Europe) EU szintii

torekvése. A Magyar Reumatologusok Egyesiilete volt a hdzigazdaja a mozgalom egyik

zaszlobontod konferencidjanak a magyar EU elndkség idején Budapesten. Az itt elfogadott

szamos ajanlas sajnalatos modon kevéssé tiikkrozddik az azota megfogalmazott és hatalyba 1épett
jogszabalyokban és még kevésbé az iziileti gyulladasos betegek munkaképességének

elbiraldsa sordn. A hazai jogszabalyokat és a sziikséges eljarasokat Sallai Julianna, az ORFI
szocialis munkatéarsa foglalja 6ssze a fenti cimen. A részletes tajékoztatd megtekinthetd a Magyar
Reumatologia Haladasaért Alapitvany honlapjan (www.reumatologia.hu). A végrehajtasi rendelet
mellékleteiben részletes tablazatokban olvashatok az iziileti gyulladasok

esetén figyelembe veendd szempontok. Sajndlatos moédon csak a rheumatoid arthritis és a
spondylitis ankylopoetica szerepel az értékelendd korképek kozott, az arthritis psoriatica és

a juvenilis idiopathias arthritis nem (az utdbbinak kiilonosen jelentés munkaképességi vonzata van
pedig a fiatal felndttkorba 4tlépd betegek elhelyezkedési akadalyai miatt). A bioldgiai terapidban
valo részesiilés szerepel az értékelési szempontok kozott, azonban az nem tisztazott, hogy a betegek
csak ennek és a kiegészitd agressziv terapidnak (metotrexat)

koszonhetden vannak egyensilyi, de kevésbé terhelhetd allapotban. Szamos nemzetkozi

tanulmany igazolja, hogy akik iziileti gyulladasuk miatt mar elvesztették allasukat, tobbnyire a
bioldgiai terapia alkalmazasa utdn sem térnek okvetleniil vissza a munkéba, jorészt

fiiggetlentil attol, hogy jaradékot kapnak-e vagy sem. A fiatal munkaképes iziileti gyulladdsos
betegek viszont - féleg a korai betegségszakban megkezdett - bioldgiai terapia mellett megtartjak
munkaképességiiket és allasukat. Tobb programot dolgoztak ki az iziileti gyulladasos betegek
munkahelyi terhelésének felmérésére €s a terhelés csokkentésére. Ehhez

azonban megérté munkaadoi hozzaallas is sziikséges. A hazai tapasztalatok azt mutatjak, hogy a
munkaltatok meglehetésen érzéketlenek az iziileti gyulladasos betegek teljesitoképességének
korlatai irant. A munkaképességet felmérd szakértok €s a munkahelyi

vezetOk érzéketlensége sokszor csak tdjékozatlansagon alapul. A helyzet javitdsdban sokat
segitenének a betegség altal okozott funkciondlis korldtokat bemutatd, kifejezetten a betegek
munkakornyezete szamara Osszeallitott t4jékoztatd anyagok. és a bizottsagi szakértok
tovabbképzését szolgalod eldadasok. Biztatd, hogy utdbbira mar volt pozitiv példa.

4. A Reumabetegek a Biologiai Terapidért civil szervezet tovabbi szervezddésének lehetdségei


http://www.reumatologia.hu/

A tavalyi év végén hatalyba lépett ,,Civil Torvény” (a 2011. évi CLXXV. Torvény) ujrafogalmazza
a tarsadalmi szervezetek jogalldsat. A legegyszeriibb egyesiilési forma a civil tarsasag. A civil
tarsasagrol a Polgari Torvénykonyv uj, 578/] paragrafusa rendelkezik: ,,Természetes személyek
tarsasagot nem gazdasagi érdekii kozos céljaik elémozditasara €s kozosségi célu tevékenységiik
Osszehangoldsara vagyoni hozzajarulas nélkiil is létrehozhatnak.” A Reumabetegek a Bioldgiai
Terapidért mozgalom ma mar megfelel ennek a feltételnek. Az elmult honapokban tobb, mint 150
érdeklddo nyilatkozata érkezett meg €s az

egyes centrumokban még legalabb 6tven jelentkezés var bekiildésre. Ez az érdeklddés arra

indit minket, hogy tovabb folytassuk a szervezést. Ennek kovetkezd 1€pése az lehet, hogy
megindulunk az egyesiilett¢ alakulas felé. Ehhez az kell, hogy az egyéni érdeklédok, akik

az orszagban szétszorva ¢€lnek, hajlandok legyenek szorosabb kotelékre 1épni. Az egyesiilet akkor
jon 1étre, ha legalabb 10 alapit6 tag kimondja az egyesiilet megalakitasat, elfogadja az alapszabalyt,
képviseloket valaszt, Magyarorszagon lesz a székhelye és nyilvantartasba veszik. Ennek érdekében
elkészitjiik az alapszabdly tervezetét, megkiildjiik valamennyi eddigi érdeklédénknek és alakulod
iilést szerveziink. Az alakulo iilésen résztvevok alapitd tagjai lesznek az egyesiiletnek, az akkor
tavol maradok vagy az 1j jelentkezOk kés6bb belépési nyilatkozattal csatlakozhatnak.

Korabbi elképzelésiink szerint a szervezet mukodhet egyéni tagok halozataként, de az egy-egy
centrum vonzaskdrében 1évok helyi csoportot, klubot is alakithatnak.

A tovabbi szervezd munkara a Magyar Reumatologia Haladdsaért Alapitvany oOnkéntes
tanacsadojat, Toth Gabort kértiik fel, akinek bemutatkozoé sorait alabb olvashatjak.

Kérjiik, értsen egyet azzal, hogy az eddigi érdekl6ddk cimjegyzékét tovabbadjuk neki.

A tovabbi szervezéshez sziikséges jogi segitséget az Alapitvany jogasz tandcsaddja nyujtja,

az anyagi hétteret timogatdk bevonasaval szandékozunk biztositani.

Té6th Gabor r tijékoztatja Ondket a szervezés soran el6adodo esetleges tennivalokrol. Az
Alapitvany képviseletében tovabbra is rendelkezésiikre allunk, ha kérdéseikkel, javaslatainkkal
hozzank fordulnak. Ezt a hirlevelet megkiildjiik a biologiai terapias centrumok vezetéinek, azzal a
kéréssel, hogy a centrumok is segitsék a bioldgiai terapiaval kezelt, a centrumhoz k6t6do betegeik
szervezddését. Kérjek fel egy orvos, ndvér vagy asszisztens munkatarsukat, hogy vallalja a helyi
betegcsoport szervezését. Ezért azt javasoljuk, hogy amikor felkeresi az Ont gondozé centrumot,
érdeklédjon efeldl.

Dr. Hodinka Laszl6 Borszékiné Suto Piroska

az MRA Kuratorium titkara az MRA Kuratérium tagja

Kapcsolattartas: ideiglenesen a Magyar Reumatoldgia Haladdsaért Alapitvany postacimén vagy e-
mail cimén keresztiil (1023 Budapest, Urdmi u. 56. illetve <mra@reumatologia.hu).

Levelében tudassa, hogy az ,,RBT” szervezddés iligyében jelentkezik. Kozvetlen megkeresésére
valaszolunk.

Bemutatkozas



Engedjéek meg, hogy bemutatkozzam. Nevem Toth Gabor, sziilettem 1975-ben, Mezoturon.
Koérnyezetgazdalkodasi mérnok vagyok, és Bechterew-koros. A reumas megbetegedéssel mar igen
fiatalon, nem egészen 30 évesen megismerkedtem.

Az elsé iziileti rohamom mai napig emlékezetes szamomra, s csaladom valamennyi tagjanak. Akkor
még nem tudtam, tudtuk, hogy mivé is valtam. Kiviilallok, egészséges emberek szemében egy
nagydarab, kissé hajlott hatu fiatalember, bennfenteseknek, reumas betegek kozott egy ,,csemege”.
Ugyanis a Bechterew-kor, 100 000 emberbol mintegy 130-at érint csupan, féként fiatal férfiaknal
Jjelentkezik, leggyakrabban 16 és 45 éves kor kozott, férfiaknal 7-szer gyakoribb. A betegség
lefolyasa soran a tiinetek, a fajdalom a keresztcsont kornyékeérol felfelé halad, és egyre nagyobb
gerincszakaszt érint. Elorehaladott esetben a teljes gerincoszlop dsszecsontosodik. A Bechterew-kor
az emberek koriilbeliil 0,2 - 0,4 szazalékat érinti, a férfiaknal otszor gyakrabban fordul elo,
elsésorban 20-45 éves kor koriil (bar van korai és idoskori formdja is). A betegség egyeS
csaladokban gyakoribb, és genetikai hajlam is van a korkép felléptére a HLA-B27 nevezetii antigén
Jjelenléte.

Mikor ezzel a ténnyel szembesiiltem, mint sziilo, valami elkezdodott bennem. Valami, amit csak egy
sziilo érthet, érezhet at. A lakossag miért nem ismeri ezeket ugy, mint a mas ,,koros” betegségeket,
mint a szénandtha, vagy a cukorbetegség esetében?

Ugy éreztem akkor — most is — hogy tenni kell valamit, hogy ezek a sajndlatos tények mennél
szélesebb korben ismertek legyenek! No, nem az én személyes torténetem, hanem a ,,mi” tigyiink, a
reumds betegségben szenvedok iigye.

Mikor ezen sorokat irom, papirra vetettem, késziilok az estére. No, nem ezért, hanem azeért, mert
., estére oltas”. Kicsit megkonnyebbiilok, talan nem fog annyira szoritani a mellkasom....

Ugye ismerds?

Mi ismerjiik ezt az érzést.

Hat kérem, segitsen nekem, hogy minél t6bb haztartasba ,,eljussak, eljuttassam” ezt a hirt, tudatot,

hogy VAGYUNK.

Toth Gabor



