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Evzaré lapszamunk cikkei kdzos szélra flizhetSk fel: a visszanézés és eldre tekintés, az
Onismeret, az egészségligyi személyiségi jogok 6sszefliggo terlleteit targyaljak.

Az évforduld és annak mitologiai-torténelmi hattere alkalmat az &nmagunkba
tekintésre, valasztasi lehetbségeket kinal az altalunk elismert és kdvetend6é emberi
értékek kozott.

A korszer( orvostudomany elérehaladasat biztosité kutatasok, Uj eljarasok vizsgalata
a nyersen Uzleti elonydket szem el6tt tartd és ugyanakkor egyenlétlenségeket hordozo
tarsadalmiviszonyok koz6tt egyre inkabb megkoveteli a betegek érdekeit és biztonsagat védd szabalyozast. Ennek
klasszikus példaja az Orvos Vilagszovetség (WMA) ,Az embereken végzett orvosi kutatasok etikai alapelveirdl”
cim{, harminc éve megfogalmazott, és 2013 6ta napjainkban ismét kiegészitett Helsinki Nyilatkozat fellllvizsgalata.
A megljitas indoka éppen a betegjogok bdovilé korének elvart beépitése a kutatasetikai kovetelmének kozé.
Azokat a valtoztatasokat mutatjuk most be, amelyek hangsllyosan a betegek érdekében sziilettek. Ezeket az
elveket tukrozi ,Az EULAR (az Eurépai Reumatolégiai Egyesiiletek Szovetsége) ajanlasai a reumabeteg kutatod
partnerek szamara” cim( dokumentum, amelynek kézérthet6 valtozatat publikaljuk. Az EULAR mar 2011 éta
szorgalmazza a reumatologiai betegek aktiv tarskutatoként torténd bevonasat a tudomanyos vizsgalatokba, a
tervezéstdl a lebonyolitasig. Alapitvanyunk a folyamatban 1évé projektjeiben érvényesiti ezeket az elveket.

A betegegyesiileti aktivitas szép példaja a Magyar Lupusz Egyesiilet karacsonyi ajandékozas formajaban
megvalosuld tamogatd akcidja, amellyel az Orszagos Mozgasszervi Intézet (OMINT-ORFI) Klinikai Immunolégiai,
Felnétt- és Gyermekreumatolégiai Osztaly gyermek-reumatologiai részlegének munkajat segitik.

Végll visszatekintlink az OMINT jogel6deinek 75 éves helytorténetére. Ez a cikk azt mutatja meg, hogy a magyar
tudomanyos reumatolégia bazisa miért - nomen est omen - a budai Felhévizen jott 1étre és mikodik.

Dr. Hodinka Laszlo
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A teli napfordulo -
karacsony és uj ev

Az év végi koszonték klasszikus megfogalmazasa:
kellemes karacsonyi tinnepeket és boldog Uj évet!

Ezek ajo kivansagok évezredek 6ta egy csillagaszati
eseményhez kotdédnek: a téli napforduléhoz. A
tudomanyos meghatarozas szerint a napfordulok
meghatarozott csillagaszati idépontok, amelyeket a
Fold sajat tengelye koruli forgasa és a Nap kordli
keringése hataroz meg. A Fold egy fordulata a mai
pontos csillagaszati id6 szerint 23 6ra, 56 perc és
4 masodperc, egy naptari nap. A Nap korli keringési
id6 365,24 nap, azaz egy naptari év. A csillagaszati
id6k és naptari egységek, a tort 6rak és napok
kovetkezménye, hogy a julianusi naptarban (Julius
Caesar utan) négyévente egy szokéév van (29 napos
februarral), évente 12 honap van (28, 29, 30 és 31
napos honapok) és négy negyedév (4x13, azaz 52 hét)
van. A negyedéveket hagyomanyosan évszakoknak
nevezzik, amelyeket tavasz, nyar, sz és tél koltbi
nevekkel illetliink. Az évszakok valtakozasanak és
jellemzd idéjarasanak magyarazata az, hogy a Fold
forgastengelye nem meréleges a keringés sikjara,
hanem attél 23,4 fokkal eltér. Ennek kévetkeztében
a keringés soran a Nap sugarai mas-mas helyen érik
merblegesen a FoOld felszinét. Ezeket a szélességi
fokokat - az iranyba eso csillagképek (a rak és a bak)
hatarozzak meg. A raktérit6 és a baktérité az északi
és a déli félgdmb azon szélességi korei (23° 30'),
amelyeken a Nap éppen derékszogon delel.

A nyari napfordulé idején a Raktéritbn éri el a
Nap a zenitet, és az északi félgombon leghosszabb
a nappal. A téli napfordul6 idején a Baktériton éri el
a Nap a zenitet, és az északi félgombon leghosszabb
az éjszaka. Tavaszi és Oszi napforduldk idején
nap-éj egyenléség van, azaz a napok és éjszakak
hossza egyenl6. A napfordulok azoknal a népeknél
lettek Unnepnapokka, amelyek el6szor tértek ra
a szolaris, azaz napév szerinti idészamitasra, és
ahol jelentés napkultusz alakult ki. A kereszténység
kialakuldsa idején a RoOmai Birodalomban mar a
Julius Caesar-féle szolaris naptart hasznaltak, és a
Napot megszemélyesitve, killonféle istenek alakjaban
tisztelték. A nappaloknak a téli napfordulétdl kezd6do
hosszabbodasat a napisten Ujjasziletéseként
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Unnepelték. A keresztény egyhaz a 4. szazadtol kezdve
ekkorra tette Krisztus szliletésnapjat, azaz karacsony
Unnepét. Krisztust (jelképesen) a ,legyb6zhetetlen
nappal” (sol invictus) azonositottak. Ugyan Jézus
szlletésének Unnepe csak a 4. szazadban kerilt
december végére, az Okori népek emberemlékezet
ota ekkor linnepelték azt, hogy a leghosszabb éjszaka
véget ér, s (jra hosszabbodni kezdtek a nappalok. Még
a karacsony sz0 is a téli napfordulét 6rzi. A karacsony
- ,Jézus szlletésének Unnepe”. Szlav eredetl sz6:
a szerb-horvat, szlovak Kracun, az ukran kracsun.
Ezek egy 6sszlav korcsun (,lép6”), azaz napforduld
szarmazékai (Magyar etimolégiai szotar - Arcanum,
Néprajzi Lexikon).
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Csilagaszati napfordulok
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Saturnus templom, Roma

A ,pogany” mitolégiai hagyomanyok szerint a téli
napfordul6hoz kétdtt Saturnus 6siromaitermékenységi
istenség, a vetések és megmiivelt mez6ék védbje, amit
neve is jelez (satus a.m. vetés). O tanitotta meg az
embereket a mezei munkakra; uralma az aranykort
jelentette az emberiségnek, amikor nem voltak
haborulk, kereskedés és rabszolgasag. Felesége Ops
istennd. Ops szintén 6si, szabin eredetd italiai istennd,
kezdetben az aratas partfogdja, utdbb a romaiak és
Roéma varos védo istensége; capitoliumi templomaban
titokzatos szertartasokkal tisztelték. Fiuk, luppiter,
a latin féisten. Ugy magyaraztak, hogy mikor fiuk
letaszitotta ket az égbdl, Italiaba, Latiumba jottek és
ott fejtették ki aldasos miikodésiiket. Err6l a romaiak
évente december masodik felében a Saturnalidk
Unnepségsorozatan emlékeztek meg. (Arcanum)

A Saturnalia 06srégi latin néplnnep, mely a
hagyomany szerint annak a boldog aranykornak
emlékezetét rejtette, amely Saturnus uralkodasa alatt
volt a vilagon. A téli napforduld és az évforduld Gnnep
volt, melynek napja december 17-ére esett, de az
egész Unnep teljes egy hetet vett igénybe. Régota
megllték, de szabalyozasa a csaszarok koraba esik.
Augustus 3 napot engedett, Tiberius és Caligula
is megtoldottak egy-egy nappal. Az egész idd alatt
teljes munkasziinet és korlatlan jokedv uralkodott.
A gazdagok a szegényeket megvendégelték, a
rabszolgak lancait leszedték, a cselédek az urasag

asztalahoz Ultek. A gazdagok rézsaval koszorlztak
fejiket, a csaladtagok apré ajandékokkal
kedveskedtek egymasnak (akarcsak a mai karacsonyi
ajandékok). A csaszarok a nép mulattatasarol is
gondoskodtak: cirkuszi versenyek, gladiatorjatékok
és alakos felvonulasok kovették egymast, melyek a
bolondok (innepe, karneval és mas tinnepek ésképéll
tekintenddk. (Pallas Nagy Lexikona)

A téli napfordulé mitikus megszemélyesitbje, Janus
is a romaiak egyik legdsibb isteneinek. luppiter el6tt
6 volt a foisten, az ajtok és a kikotok istene. Az ég
kapujanak (ianua) 6re volt, aki reggel kibocsatotta,
este elzarta a napot. T6éle szarmaztattak a dolgok
eredetét, az év kezdetét, az évszakok és az emberi sors
szabalyos valtakozasat, hozza kototték az emberi nem
szaporodasat és mivelddését is. Barmihez kezdtek,
el6szor hozza imadkoztak. Neki szentelték a honapok
elsé napjat, késbébb rola kapta az év elsé hdénapja
is a nevét. Rola nevezték el a Janiculum dombjat (a
mai Rémaban a Gianicolo), ahol, mint Latium kiralya
lakott az aranykorban. Halala utan istenként tisztelték
csak istenként, templomanak kapui békében zarva,
habordban nyitva alltak. Kétarcu isten, a bolcsesség
forrasa, egyik arcaval a mdultba, masikkal a jov6be
tekintett.

Az élet atmeneteit 6rzi, két arca a multat és a
jovot jelképezi. A kezdetek és a végek isteneként
a sorsforditd pillanatok, sziletések és halalesetek
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Téli napfordulo

Jinius 22.: nyan
napforduld. Az északi

féltekén az év

leghosszabb, a déli Nap
féltekén pedig az év

legrovidebb napja.

Szeptember 23.: dszi napéjegyen-
16ség. A Féld minden részén
12 6rén at sit a nap.

Mércius 21.: tavaszi
napéjegyeniség. A Fold minden
részén 12 dran 4t sit a nap.

December 21.: téli
napfordul. A déli
féltekén az év
leghosszabb, az északi
féltekeén pedig az év
legrovidebb napja.

Ore. Vissza és elbre tekintése a mult és az eljovendd
kozotti kényes egyensllyt szimbolizalja. Az altala uralt
és gondozott életesemények:

- Emlékezés és elbrelatas.

- A lezaras gondozéja és Uj kezdet hirndke.

- Buzditja a tapasztalast és felvillantja a jovét.

- Uralja a befejezést és a kezdeteket.

- Leszlrt bolcsesség és Ujitas.

Janus legf6bb szerepei szerint a valtozas metaforikus
kulcsa, az id6 keresztez6dését 6Orzi.

Kapudr (januarius, janitor): a fizikai és szimbolikus
kiiszobok védelmezéje. Orkddik a mennyei és foldi
bejaratoknal, segiti a biztonsagos megérkezést az (j
életszakaszokba.

Az id6 megszemélyesitbje: az Ujrakezdés 06rok
hirnoke, amikor egyik évbdl a masikba Iéplink at.

Személyes vezetd: ahogy athaladunk az élet
szamtalan szakaszan, iranyit az elagazasokban, vezeti
azt az utazast, amelyre mindannyian vallalkoztunk.
(Joseph Campbell: Roman mythology)

Az évforduld, az U] év kezdete egyénileg is a
visszatekintés, multbeli magunkkal szembenézés
ideje. Az Onismeret lehet az Ujra tervezés alapja,
ez az Ujévi fogadalmak ideje is. Az Onvizsgalat
segit megfogalmazni segit értékelni a mdultat és
megfogalmazni magunk felé azokat az elvarasokat,

amelyeknek szeretnénk megfelelni. Ez az
onelemz6 folyamat az értékvalasztas. Az értékek
és az értékvalasztas a tarsadalomlélektan egyik
kozponti fogalma. Elméletének elsé kidolgozdi,
Durkheim (1897-1964) és Weber (1905-1958)
szamara az értékek kulcsfontossaglak az egyének
és a tarsadalom kapcsolataban. Az emberi értékeket
kulturalis csoportok, tarsadalmak és egyének
viszonyainak jellemzésére, az id6beli valtozasok
nyomon kovetésére, valamint az attitlidok és
viselkedés motivacios alapjainak magyarazatara
hasznaljadk ma is. A tudomanyos irodalom kozel
negyven elméletet ismer, amelyek - természetesen
atfedésekkel - t6bb min szaz egyetemes emberi
értéket tartanak nyilvan (Wikipédia). Reumatologiai
betegségekkel él6k Onjellemzésére is hasznaljak az
egyik legkorszer(ibb elméletet tiz alapveté emberi
érték rendszerét (Schwartz Theory of Basic Values,
Online Readings in Psychology and Culture).
Hazankban gazdasagi vezetdk és egyetemi oktatok
értékvalasztasainak elemzésére alkalmaztak.

A Schwartz elmélet hat alaptétele szerint az értékek

- erkolcsi és érzelmi meggydz6dések,

- elérni érdemes célokat jeldinek ki,

- magasabb rendlek konkrét viselkedésnél és

cselekedeteknél,
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Janus temprlom kapuja

- az engedelmesség és a becslletesség olyan
standardok, amelyek az élet minden terlletén
kivanatosak,

- az értékek olyan kritériumok, amelyek iranyitjak a
tetteket, az emberek és események megitélését,

- az értékeket fontossaguk szerint kell rangsorolni,

- az értékek fontossagi sorrendje iranyitja az
attitlidoket és a viselkedést.

Az értékek négy magasabb rend( dimenzidban, két
ellentét-parban foglalhatok 6ssze:

- a természetfeletti elfogadasa (6nmeghaladas, az
egyetemes joakarat vilagképe), amely szemben
all az Onérvényesitéssel (sikerre torekvés,
hatalomvagy, életérom), és

- a hagyomanytisztelet (alkalmazkodas és
biztonsag), amellyel szemben all a valtozasra
vald nyitottsag (késztetés és Oniranyitas).

Ezek kozUl az Onérvényesités és a nyitottsag

énkozéppontl értékek, a hagyomanytisztelet és

az Onmeghaladas a tarsadalom-kézpontl értékek

valasztasa.

A tiz egyetemes emberi érték

1. Onallésag: az autondmia iranti természetes vagy,
szabadsag, fliggetlenség, kreativitas, dnbecslulés.

2. Oszténzés: a valtozatossag iranti igény, djdonsag-
és kihivaskeresés, kockazatvallalas,

3. Eletélvezet: a sziikségletek és vagyak kielégitésének
orome.

4. Elismerés: annak igénye, hogy fogadjak el a
cselekedeteinket, ambicio, siker, érvényesiilés.

5. Hatalom: dominanciara torekvés, tekintély,
gazdagsag, az iranyitas.

6. Biztonsag: anyagi biztonsag, egészség, stabilitas
igénye.

7. Konformitas: a tarsadalmi elvarasokhoz vald
alkalmazkodas, dnfegyelem, engedelmesség.

8. Tradicié: a hagyomanyok, a tapasztalatok
megobrzésének, tovabbadasanak fontossaga.

9. Jéindulat: gondoskodas, becslletesség, baratsag,
Oszinteség, segitokészség.

10. Egyetemesség: az embertarsak megbecsilése,
tolerancia, igazsagossag, szolidaritas.

A tiz érték meghatarozasara kilonb6z6 kérdGiveket

és értékelési skalakat fejlesztettek. Ezek 6szinte meg-

valaszolasaval sajat idea-tipusunk és értékrendink

meghatarozhatd. Az értékvalasztas nem személyiség-

teszt, bar parhuzamokat mutattak ki az alkatok és

valasztasaik kozott. Alapitvanyunk ilyen felméréseket

tamogat és felkért vizsgalok altal vezet (Reumatologia

Mindenkinek, 2024. 1. szam). Bizunk benne, hogy

ezek eredményei segitenek reumatologiai betegek

szamara |étrehozand6 tamogaté prezentaciok

elkészitésében.
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Az orvostudomanyi kutatas megujitott etikai
szabalyai - a Helsinki Nyilatkozat feliillvizsgalata

Az Orvosok Vilagszovetsége (WMA) az orvosokat
képviseld nemzetkdzi szervezet, amelyet 1947.
szeptember 17-én 27 orszag orvosai alakitottak
meg Parizsban. A szervezetet azért hoztak létre,
hogy biztositsa az orvosok flggetlenségét, és
torekedjen az orvosok etikus magatartasanak és
a betegek ellatasanak lehetd legmagasabb szintl
kovetelményeinek mindenkori megfogalmazasara és
érvényesitésére. Ez killonbsen fontos volt a masodik
vilaghabor( utan, mert a haborus koérilmények erésen
korlatoztak. A WMA mindig is a szabad szakmai
szovetségek flggetlen konfoderacioja volt. Hazankat a
Vilagszovetségben a Magyar Orvosi Kamara képviseli.

A WMA forumot biztosit a tagszervezetek szamara a
szabad kommunikacidéhoz, az aktiv egylttmiikddéshez,
amagas szintl orvosi etikai és szakmai kompetenciaval
kapcsolatos egyetértés kialakitasahoz, valamint az
orvosok szakmai szabadsaganak biztositasahoz. Ez
vilagszerte elésegiti a betegek magas szinvonald,
humanus ellatasat egészséges kornyezetben,
javitva a vilag minden emberének életmindségét. A
WMA célja az emberiség szolgalata azaltal, hogy a
legmagasabb nemzetkdzi szinvonal elérésére torekszik
az orvosképzés, az orvostudomany, az orvosi mivészet
és az orvosi etika, valamint az egészséglgyi ellatas
terén.

Az orvosi etika lehetd legmagasabb szintl normait
elbmozditd szervezetként a WMA nyilatkozatain,
allasfoglalasain és nyilatkozatain keresztll etikai
Gtmutatast nyUjt az orvosok szamara. Ezek a nemzeti
orvosi kamarak, kormanyok és nemzetkozi szervezetek
szamara is iranymutatast nyljtanak vilagszerte. A
Nyilatkozatok, allasfoglalasok és nyilatkozatok témak
széles korét oOlelik fel, beleértve az orvosi etika
nemzetkozi kodexét, a betegek jogait, az emberi
alanyokon végzett kutatasokat, a betegek és sebesliltek
ellatasat fegyveres konfliktusok idején, a foglyok
kinzasat, a kabitoszerek hasznalatat és visszaélését,
a csaladtervezést és a kdrnyezetszennyezést.

Mindezek szellemében a Vilagszévetség megujitotta
a tudomanyos vizsgalatok etikai szabalyozasat, a
Helsinki Nyilatkozatot. Elsésorban arra torekedett,
hogy a valtozé tarsadalmi koérnyezetben fokozottan
érvényesiiljienek a betegek szempontjai, kiloénosen
azokon a teruleteken, ahol védelemre szorulnak.

Ezeket a szempontokat ismerteti alabbi nyilt
kommentarjdban Lara Bloom, az Ehlers-Danlos
betegegyesllet elndke, a Betegszervezetek

Nemzetkodzi Szovetségének (International Allianca of
Patiets’Organiztion, IAPO) alelnoke, WMA delegaltja.
Az IAPO, a Betegszervezetek Nemzetkdzi Szovetsége
(IAPO) globalis szbvetség, amely minden nemzet
betegeit képviseli minden betegség terlletén. F6 célja

a betegkdzpontl egészséglgyi ellatas elémozditasa
vilagszerte, 300 tagszervezettel 71 orszaghal,
amelyek 50 betegségterlletet képviselnek. Jovoképe,
hogy a betegek kerlilienek az egészségligyi ellatas
kdzéppontjaba. Kildetése, hogy vilagszerte segitse
a betegkodzpontl egészségligyi ellatas kiépitését.
Magyarorszagél harom betegegyesiilet a tagja.

A Helsinki Nyilatkozat feliilvizsgalata - beteg-
kozponti perspektiva

A Helsinki Nyilatkozat mar hat évtizede az orvosi
kutatas etikdjanak alapdokumentuma. Azokat
az etikai elveket hatarozza meg, kutatasokban
valdo emberi részvételt szabalyozzak. Rendszeres
tovabbfejlesztése, aktualizalasa azonban a gondos
mérlegelést igényel, kiildbndsen, ha figyelembe vesszik
azon megszolalasokat, amelyek a hagyomanyosan az
érdekeiket nehezen érvényesiték korébdl szarmaznak,
azaz a betegek és megélt életlik tapasztalataik
beépitését.

A 2024-es fellilvizsgalat fontos valtozast jelent,
mivel nagyobb hangsulyt fektet a betegek bevonasara,
az adatvédelemre és a globalis méltanyossagra. E
néz6épont célja, hogy ebbe a koérnyezetbe helyezve
mutassa be a Helsinki Nyilatkozat torténetét,
elemezze a legutdbbi felllvizsgalat kovetkezményeit,
és hangsulyozza a betegkdzpontlsag szikségességét
a kutatasi etikaban.

A Helsinki Nyilatkozat fejlodése és a legutobbi
feliilvizsgalat jelentosége

Az Orvosok Vilagszovetsége altal 1964-ben
tortént elfogadasa 6ta a Helsinki Nyilatkozat tobb
felllvizsgalaton is atesett, amelyek mindegyike
az embereken végzett kutatasok soran felmerlld
etikai aggalyok kezelésére javasolt megoldasokat. A
legutobbi fellllvizsgalat folytatja ezt a hagyomanyt,
és kifejezetten elismeri a betegek bevonasanak
fontossagat a kutatas tervezésébe és a prioritasok
meghatarozasaban. Orvosok, etikusok és politikai
dontéshozoék alakitottak ki az orvosi kutatas etikai
kivanalmait. Ez a felllvizsgalat mérfoldké6 a maga
nemében, mert erdteljesen szorgalmazza a betegek
megélt tapasztalatainak beépitését a kutatasi
folyamatba, kilonésen a kronikus vagy ritka beteg-
ségekben szenveddk esetében.

A legujabb fellilvizsgalat fontos frissitéseket vezet
be, amelyek 6sszhangban allnak a a betegjogok
elismerése tekintetében is a tudomanyos fejlédéssel
és a tarsadalom novekvl felel6sségérzetével. Az
Uj megfogalmazas a digitalis egészségligyi adatok
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jelentette kihivasokra, az egyre novekvé klinikai
vizsgalatok globalizacidjara 6sszpontosit. Sulyt helyez
a betegek bevonasanak szikségességére a kutatas
tervezésének minden szakaszaban. Ezen tulmenden
a felllvizsgalat hangsllyozza a kutatdok felelésségét
annak biztositasaban, hogy a veszélyeztetett
népességcsoportokat, beleértve a ritka betegségekben
szenvedoket is, ne hasznaljak ki. A Helsinki Nyilatkozat
el6szor szolit fel kifejezetten a betegek bevonasara a
kutatasi prioritdsok meghatarozasaba. Ez egy alapvetd
valtas, amely elismeri a megélt tapasztalatok értékét
a kutatasban és az etikai iranyelvek kialakitasaban.

A betegek nem kisérleti alanyok, hanem partnerek

Korabban a kutatok a betegeket passziv vizsgalati
alanyoknak tekintették, akiknek a dontéseit inkabb
helyettuk, mint vellk egyltt hoztak meg. Ez a
megkozelités azonban kudarcot vallott, mert nem
veszi figyelembe a kutatdsban onként részt vevd
- kllénésen a kronikus vagy ritka betegségekkel
él6- betegek tapasztalatokra alapozott meglatasait.
Az Ehlers-Danlos Tarsasag elndokként tandja voltam
annak, hogy milyen hasznos és el6re vivé erd a
betegek bevonasa a kutatasi folyamatba. K6zosséglink
olyan egyénekb6l all, akik komplex kotészoveti
rendellenességekkel élnek, igy a kutatasokat tervezdk
mély betekintést nyerhetnek a kevéssé ismert
allapotokkal valé egylttélés kihivasaiba. Amikor
ezek az egyének lehetdséget kapnak arra, hogy részt
vegyenek a kutatas tervezésében, felbecsiilhetetlen
értékld hozzajarulast nyuljtanak, amely javithatja a
klinikai vizsgalatok min&ségét és relevancigjat. A
betegek partnerként val6 kezelésével a kutatas jobban
igazodik azok valos tapasztalataihoz. akiket szolgalni
kivan.

Ezen aterlleten jelentds el6relépés az Egészségligyi
Vilagszervezet (WHO) (j iranymutatasa az egészségligyi
a klinikai vizsgalatok tervezésének, lefolytatasanak és
fellgyeletének javitasara minden jovedelmi szintd
orszaghan. Ez az iranymutatas hangsuilyozza, hogy a
betegek, a résztvevik és a betegkdzosségek bevonasat
a klinikai vizsgalatok kdzéppontjaba kell helyezni. Ezzel
kell biztositani, hogy a kutatas tervezése, végrehajtasa
és terjesztése 6sszhangban van a lakossagi igényekkel.
Az iranymutatas célja az is, hogy kiépitse és fenntartsa
az orvosi kutatasba vetett kdzbizalmat.

Aziranymutatas tovabba fenntarthato finanszirozast
tart szilkségesnek a nemzeti kutatasi és fejlesztési
rendszerek megerositésére. Ez a megkdzelités az olyan
megalapozott dontéshozatalt hivatott tamogatni, amely
javitja az egészségligyi innovaciokhoz valoé hozzaférést
és jobb, hatékony és méltanyos egészséglgyi
kutatasi kornyezetet teremtsen mind nemzeti, mind
nemzetkdzi szinten. A betegek nagyobb mértékd
bevonasa és fenntarthaté kutatasi keretek mellett
érvelve, a WHO iranymutatasa 6sszhangban van a
kovetkezOkkel a felllvizsgalt Helsinki Nyilatkozatban
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lefektetett elvekkel, azaz a betegek szempontjainak
figyelembe vételének a klinikai vizsgalatok tervezése
és végrehajtasa soran.

A felllvizsgalt Helsinki Nyilatkozat |épéseket tesz a
nagyobb atlathatésagiranyabaa kutatok és arésztvevok
kdzOs dontéshozatalanak 0Osztdénzésével is. Mindez
igéretes fejlédés, de még sok munka var rank annak
érdekében, hogy ezeket az alapelveket a gyakorlatban
is alkalmazzak. Igy kuléndsen lényeges a klinikai
vizsgalatokhoz val6 méltanyos hozzaférés biztositasa
a hatranyos helyzetli népességcsoportok szamara
is. A klinikai vizsgalatok globalizaci6ja bar izgalmas
lehetéségeket kinal az orvosi kutatasok szamara,
de etikai aggalyokat is felvet az egyenl6tlen esélyl
hozzaférés és a kiszolgaltatott népességcsoportok
esetleges kizsakmanyolasa. A megljitott Helsinki
Nyilatkozat fokozott elszamoltathatésagra szélit fel
annak érdekében, hogy a kutatasi eredményeket
méltanyosan osszak meg, és hogy minden
népességesoport részesuljon a klinikai vizsgalatokban
vald részvétel eldnyeibdl.

Digitalis egészség és adatvédelem: Uj etikali
kihivasok

A digitalis egészséglgyi technologiak térhdditasa
atalakitotta a kornyezetet és az orvosi kutatast, és
az adatvédelem kozponti kérdéssé valt. A Helsinki
Nyilatkozat legutobbi fellilvizsgalata elismeri ezt és
felszolit a betegek adatainak gy(jtése és felhasznalasa
korlli szigoribb védelemre szblit fel, kuléndsen a
hatarokon atnyldlé kutatasi egyuttmikodések
esetében.

Sok beteg hajlandé megosztani az adatait az
orvosi ellatas fejlesztése érdekében a tudomanyt,
de biztositékot akarnak arra, hogy az informacioik
gondosan kezelik, és hogy megtartjak a felhasznalas
felettikontrollt. Abetegek érdekébenfellépb szervezetek
donté szerepet jatszhatnak az érdekérvényesitésben
az atlathaté és betegbarat beleegyezési folyamatok
terliletén is, amelyek a kutatok és a résztvevok kozotti
bizalmat erdsitik.

A betegjogi képviselok szerepe a feliilvizsgalt
Helsinki Nyilatkozat terjesztésében

A betegjogi szervezeteknek elsérendl szerepet
kell jatszaniuk a Helsinki Nyilatkozat elveinek
terjesztésében. Ezek a kezdeményezések magukban
foglalhatjak a webinariumokat, workshopokat és
mas hozzaférhetd kozosségi informacios forrasokat,
amelyek segitik a betegeket abban, hogy felismerjék
és megértsék a kutatasban is érvényes személyiségi
jogaikat.

Ezen tdlmenden, a betegszervezetek, kozosségek,
mint példaul a Betegszervezetek Nemzetkozi
SzOvetsége és a politikai dontéshozdok, valamint a
szabalyoz6 hatosagok kozotti globalis partnerségek
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elésegithetik a Helsinki nyilatkozat érvényesitését a
globalis egészségligyi ellatorendszerekben is. Elérhetik,
hogy az etikai iranymutatasokat kovetkezetesen
alkalmazzak a kilénb6z6 régidkban.

A betegek érdekvédelmi szervezetei alkalmasak
lehetnek annak elérésére, hogy a nemzetkozi kutatasi
iranymutatasok és keretrendszerek hozzaférhetbk
legyenek a globalis betegk0zOsség szamara.

Inditsanak betegképzéseketarra nézve, hogy hogyan
lehet hatékonyan egylttmikddnia kutatokkal és hogyan
kell képviselni a betegek érdekeit a kutatasi folyamat
soran. A Betegszervezetek Nemzetkozi Szévetségének
tagszervezeteinek kapcsolatai a kutatok és a klinikai
vizsgalatok szponzoraival kulcsfontossaglak annak
biztositasaban, hogy a felllvizsgalt elveket nemcsak
megértik, hanem a gyakorlatban is alkalmazzak.

Tovabblépés: felhivas a cselekvésre

A Helsinki Nyilatkozat 2024. évi felllvizsgalata
kritikus jelentdségl elbrelépést jelent az orvosi
kutatas etikajaban, kilondsen azaltal, hogy elismeri
a betegeket a kutatasi folyamat aktiv résztvevéjeként.
A mébdositasok sikere azon mulik, hogy milyen aktivan
terjesztik és hogyan érvényesitik a gyakorlatban.

n den ki
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Abetegek tajékoztatasa, a politikai dontéshozdkkal vald
egylttm(ikddés szavatolhatja a kutatasi gyakorlatok
elszamoltathatosagat. A betegjogi szervezetek sokat
segithetnek egy etikusabb és betegkdzpontibb
kutatas kialakitasaban. Egyltt biztosithatjuk, hogy
az orvosi kutatas a jovében jobban meghallja azok
hangjat és tiszteletben tartja azok véleményét, akiket
szolgalni kivan. Mint olyan valaki, aki évekig kiizdott
a betegeknek a kutatasba valé bevonasért, éppen a
nagyobb betegbiztonsag érdekében, remélem, hogy ez
a fellilvizsgalat 0j korszakot jelent az orvosi etikaban,
aholabetegeket partnerkénttekintik. Azonbantovabbra
is nagyobb atlathatésagot, elszamoltathatésagot
és befogadast kell szorgalmaznunk. A betegeknek,
allapotuktol, vagy tartézkodasi helyuktdl flggetlenul,
egyenrangl helyet kell kapniuk a kutatasokban.

Az etikus orvosi kutatasok jovoje abban rejlik,
hogy képesek vagyunk-e meghallgatni a megélt
tapasztalatokkal rendelkez6k hangjat, hogy tanuljunk
az 6 meglatasaikbol, és olyan kutatasi kereteket
hozzunk létre, amelyek tikrozik az igényeiket. és
prioritasaikat. Csak igy tudjuk val6ban teljesiteni a
kutatas igéretét, a méltosag és a kutatasban részt
vevok jogainak és jolétének tiszteletben tartasat és
védelmét.

A Helsinki Nyilatkozat megujitasa 2024

Az Orvos Vilagszovetség (WMA) - Az embereken vegzett orvosi
kutatasok etikai alapelveirol - World Medical Association (WMA)
Declaration of Helsinki — Ethical principles for medical research

involving human subjects

A Ill. vilaghaborit megelozéen és lezajlasa soran szamos olyan cselekmény tortént, amely védtelen
személyek egészségét, életét, méltosagat és elemi jogait silyosan sértette. Ezért az emberi jogallapotok
habori utani helyreallitasa soran az orvosbiologiai kutatasokat és az emberkisérleteket is szabalyozni
kellett. Erre a célra is nemzetkozi garanciarendszert kellett kiépiteni. Ezt szolgalta a niirnbergi igazsagtételi
eljarasok egyik aga, az orvosper, melynek kapcsan a hadbirdsag tiz pontban foglalta 6ssze a jogsértések
kivedésének kivanalmait (Niirnbergi Kodex, 1947). Ezeket pontositotta az Orvosok Vilagszovetsége a

Helsinki Nyilatkozatban (1964).

Az azbta tobbszor kiegészitett Helsinki Nyilatkozat
nem nemzetkozi jogérvényl dokumentum, de szamos
nemzeti jogrendszerbe beéplilt (Kerpel-Fronius S: A
nlrnbergi orvosper. LAM 2008;18(2):94-96.)

A WMA 18. kozgy(ilésén, Helsinkiben (Finnorszag),
1964. juniusdban fogadtak el, és a WMA 29.
kozgyllésén, Tokidban (Japan), 1975. oktoberben a
WMA 35.kozgylilésén, Velencében (Olaszorszag), 1983.
oktdéberben a WMA 41. kozgy(lilésén, Hongkongban,
1989. szeptemberben a WMA 48. kozgyllésén,
Somerset Westben (Dél-afrikai Koztarsasag), 1996.
oktoberben a WMA 52. kozgy(lésén, Edinburghban
(Skécia), 2000. oktdberben a WMA 55. kozgyllésén,
Tokidban (Japan), 2004. oktéberben a WMA 59.

kozgyllésén, Széulban (Dél-Korea), 2008. oktdberben
a WMA 64. kozgy(ilésén, Fortalezaban (Brazilia) 2013.
oktdberben, legutobb Helsinkiben, 2024. oktoberében,
a WMA 75. kozgyllésén modositottak.

A Helsinki Nyilatkozat szerzéi jogtulajdonosa a
WMA, amely az angol nyelvii szoveg kizar6lagos
jogait az amerikai orvosegyesllet lapjanak adta at
(JAMA online 2024. oktober 19). Az el6z6, 2013. évi
médositas hiteles magyar szévegének forditéi Domjan
Andrea, Debreceni Egyetem, Altalanos Orvostudomanyi
Kar, Belgyogyaszati Intézet, Reumatologiai Tanszék,
egészséglgyi szakmenedzser; Kakuk Péter, Debreceni
Egyetem, Népegészségligyi Kar, Magatartastudomanyi
Intézet, Egészségligyi Human Tudomanyok Tanszék,
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egyetemi adjunktus; Sandor Judit, Kozép-eurdpai
Egyetem, Bioetikai és Jogi Kdzpont, igazgatd voltak
(LAM 2014;24(3):133-136).

A telijes szbveg tehat jogvédett. A szOvegszer(
valtozasok hozzaférhetbek (2024 Changes to 2013
Version of the Declaration of Helsinki. Real World
Research Regulatory Update 2024. november 5:1-
12.). Ezek legtdbbje athelyezés, vagy szimbolikus
Gj megfogalmazas (pl ,alany” helyett ,résztvevd”,
,€8észségligyi dolgoz6” helyett ,kutaté”, vagy
,szponzor” helyett ,forras”. Az alabbiakban azokat
pontokat mutatjuk be, amelyek teljes szovegukben
megvaltoztak, Ujak és hangsllyosan a betegek és
hatranyos helyzetliek jogait védik. Osszehasonlithatok
a LAM-ban megjelent 2013.-s magyar szoveggel.

2. Bar a Nyilatkozatot orvosok fogadjak el, a WMA
agy véli, hogy ezeket az elveket minden egyénnek,
csapatnak és az orvosi kutatasban részt vevd
valamennyi szervezetnek fenn kell tartania, mivel
ezek az elvek alapvet6 fontossagiak a kutatasokban
részt vevok, a betegek és az egészséges Onkéntesek
tiszteletben tartasa és védelme szempontjabdl.

3. ..a WMA Nemzetk6ézi Orvosi Etikai Kodexe
kimondja: ,Az orvosnak el kell koteleznie magat a
beteg egészségének és jolétének elsbbbsége és a
beteg érdekeit szem el6tt tartva kell ellatnia.

4. Valtozatlan

5. Szbvegcsere a 7. ponttal

6. Az emberi résztvevokkel végzett orvosi kutatasokra
etikai normak érvényesek, amelyek megkovetelik és
biztositjak a résztvevok tiszteletét, egészségik és
jogaik védelmét.

Mivel az orvosi kutatasok valtozatos tarsadalmi
koérnyezetben folynak, a kutatoknak gondosan
mérlegelnitik kell, hogy a kutatasok soran hogyan
oszoljanak meg a résztvevok elbnyei, kockazatai
és terhei. A kutatds megkezdése el6tt, alatt és
az utankovetés soran mindvégig fenn kell allnia a
bevalasztott és a potencidlis résztvevok, valamint
hozzatartozoik iranti Oszinte elkotelezettségnek. A
kutatoknak lehet6vé kell tennitik a potencialis és a
bevont résztvevok, valamint hozzatartozoik szamara,
hogy megosszak egymassal a sajat prioritasaikat és
értékeiket, részt vehessenek a kutatas tervezésében,
végrehajtasaban,avelejarotevékenységekben, tovabba
az eredmények értékelésében és kozreadasaban.

7. Szbvegcsere az 5. ponttal

8. Habar az () ismeretek és beavatkozasok
kOzegészségligyi  vészhelyzetekben  slirgésen
szlikségesek lehetnek, a jelen Nyilatkozatban foglalt
etikai alapelvek betartasa ilyenkor is elengedhetetlen.
9., 10., 11.: Néhany korszerlibb szbhasznalattal,
valtozatlan.

12. .. (kiegészités): A tudomany tisztasaga alapvet6
fontossagl az embereken végzett kutatasok végzése
soran is. A résztvevok, a kozrem(ikoédd csoportok
és szervezetek soha nem kovethetnek el kutatasi
kotelességszegést.
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13., 14., 15., 16., 17. és 18.: Néhany korszeriibb
szOhasznalattal, valtozatlan.

19. Bizonyos személyek, csoportok és kozosségek
tagjai, mint kutatasban résztvevék sérlilékenyebbek
lehetnek, mert tartésan vagy iddlegesen olyan
korilmények kozott élnek, amelyekben fokozatos
vagy hirtelen allapotromlas kockazatanak vannak
kitéve. Ha specidlis egészségligyi szlkségleteik is
vannak, a vizsgalatokbol vald kizarasuk potencialisan
allandoésithatjavagysulyosbithatja egyenlétlenségeiket.
Ezért a kizaras veszélyeit figyelembe kell venni és
mérlegelni kell a bevalasztas nehézségeivel szemben.
A kutatéi méltanyossag és felel6sség kovetelményére
tekintettel kilondsen megfontolt elbanasban és
védelemben kell részesulnidk.

20. A kiillonosen sérlilékeny egyénekkel, csoportokkal
vagy kozosségekkel végzett orvosi kutatasok csak
akkor igazolhatd, ha az megfelel egészséglgyi
sziikségleteiknek és allapotuk els6bbséget élvez,
valamint, ha az U0j ismeretek, gyakorlat vagy
beavatkozasok az illetbnek, a csoportnak vagy
kozosségnek elényére valnak. A kutatoék csak akkor
vonhatjak be a kiilonésen veszélyeztetett helyzetekben
éléket, ha a vizsgalat nem végezhetd el kevésbé
veszélyeztetett csoportban vagy kozosségben, vagy ha
a kizarasuk tartésan fenntartana vagy sulyosbitana a
hatranyos helyzetiiket.

21. (kiegészités): Az emberen végzett orvosi
kutatasoknak tudomanyosan megalapozott
és gondosan megtervezettnek és takarékosan
kivitelezettnek kell lennilk, tovabba varhatéan hiteles,
érvényes és értékes ismereteket eredményeznek.

22. ... (kiegészités): ..A kutatasi protokollnak
tajékoztatast kell adnia a célokrél, modszerekrdl,
a varhato elényokrél, a potencialis kockazatokrol,
terhekrdl és az er6forrasokrol, a személyes és bizalmas
adatok védelmérdl...

23. .... (kiegészités: a Kutatasetikai Bizottsagnak....):
...atlathaténak kell lenne és elegendd kell a
flggetlenséggel és tekintéllyel kell rendelkeznie,
hogy ellen tudjon allni a vizsgalok, a szponzor vagy
masok befolyasolasi kisérleteinek Elegendd forrassal
kell rendelkeznie ahhoz, hogy ellassa feladatait,
tagjainak és személyzetének megfelel6 végzettséggel,
képzettséggel, mindsitéssel kell rendelkeznilk.
Osszetételének olyannak kell lennie, hogy érdemben
tudjak értékelni a kilonb6z6 kutatasi terveket. A
Bizottsagnak kell6 mértékben ismernie kell a helyi
korilményeket és a kutatas kornyezetét, legalabb egy
tagja laikus legyen. Figyelembe kell vennie a nemzeti
és intézményi etikai, jogi és szabalyozasi normakat és
el6irasokat...

Nemzetkozi egyittmiikodésben végzett kutatas esetén
a protokollt a szponzor és a befogadd orszagban is
jova kell hagyatni. A Bizottsagnak joga kell legyen a
vizsgalat monitorozasara, hogy ajanlasokat tegyen,
valtoztatasokat javasoljon, visszavonja a jovahagyast
és akar felfliggessze a folyamatban |év6 kutatast...




Reumatol ogia m i

24. és 25. Valtozatlan.

26. ...(kiegészités) ...Minden résztvevét kozérthetd
moédon tajékoztatni kell a vizsgalat céljarol,
modszerekrdl, a varhatd el6nydkrél, a potencialis
kockazatokrol, terhekrél és az erdforrasokrol, a
lehetséges érdekiitkozésekrol, a személyes és bizalmas
adatok védelmérdl, a résztvevok 06sztdnzésnek
lehetoségeirdl és barmely, a részvételbdl szarmazd
karosodas ellentételezésének maodjarol...

27. Valtozatlan.

28. Az olyan orvosi kutatasokban, amelyekben olyan
résztvevok vannak, akik képtelenek a szabad és
tajékozott beleegyezés megadasahoz, a vizsgald orvos
vagy mas szakképzett személynek a beleegyezést kell
kérnie a torvényesen felhatalmazott képvisel6tdl kell
kérnie, figyelembe véve a potencialis résztvevd altal
fontosnak tartott prioritasokat és értékeket.

A szabad és tajékoztatason alapuld beleegyezésre
képtelen személyek kuléndsen kiszolgaltatott
helyzetben vannak és ezért megfelel6 védelemre
jogosultak.Avédelembenvaldrészesilésentilmenden,
a kilonosen kiszolgaltatott személyeket csak akkor
szabad bevalasztani, ha a részvétel hasznukra valhat,
vagy ha csak minimalis kockazattal és csak minimalis
terhet jelent.

29., 30., 31.: Valtozatlan.

32. A vizsgaldo orvosoknak és mas feljogositott
kutatd személyeknek be kell szerezniik a
résztvevok beleegyezését a kutatasi mintaik és
adataik gyUjtéséhez, feldolgozasahoz, tarolasahoz
és elbrelathatd  laboratériumi  masodlagos
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felhasznalasahoz. Barmilyen, ilyen gyljtésnek meg
kell a WMA Tajpej-i Nyilatkozatdban meghatarozott
az anyagok kezelésének elveivel. A Kutatasetikai
Bizottsagnak jova kell hagynia az ilyen adatbazisok és
biobankok létrehozasat és felhasznalasuk folyamatos
felligyeletét. Amennyiben a hozzajarulas megszerzése
lehetetlen vagy kivitelezhetetlen, a tarolt adatokon vagy
biologiai anyagokon végzett masodlagos kutatas csak
a Kutatasietikai Bizottsag mérlegelése és jovahagyasa
utan végezheté.
33, 34., 35. és 36.: Valtozatlan.
37. Amikor egy nem bizonyitott beavatkozast
hasznalnanak fel az egészség helyredllitasa vagy a
szenvedés enyhitése érdekében olyan betegen, akinél
ajovahagyott egyéb lehetbségek nem megfelelbek vagy
hatastalanok,deaklinikaivizsgalatbavalo bevalasztasa
nem lehetséges, vizsgalatat kovetkezésképpen a
biztonsagossagra és a hatékonysagra célozva kell
megtervezni.
Az ilyen beavatkozasokban részt vevé orvosoknak
a lehetséges kockazatokat, terheket és el6nyoket
mérlegelé szakértbi véleményt és a betegtdl ezeket
tartalmazo tajékozott beleegyezést kell beszerezniik.
Fel kell jegyeznilk és nyilvanossagra kell hozniuk
valamennyi sziikséges adatot, és el kell kerllnilk a
klinikai vizsgalatok hitelének veszélyeztetését. Ezek
a beavatkozasok soha nem iranyulhatnak a jelen
Nyilatkozatban lefektetett betegvédelmi intézkedések
megkerllésére.

(EULAR de Wit Lay version)

Az EULAR (az Europai Reumatologiai Egyesiiletek Szovetsége)
ajanlasai a reumabeteg kutato partnerek szamara

A reumabeteg kutaté partner (Patient Research
Partner) olyan személy, (vagy hozzatartoz6ja) aki maga
is valamely reumatolégiai betegséggel él, és aktivan
részt vesz a reumatologiai tudomanyos kutatasban
(a tovabbiakban kutaté beteg) A kutatd betegek
lehetnek kutatéi feladatokat vallald betegszervezetek
is. A korszer( elvek szerint az egyes betegeknek részt
kell vallalniuk a sajat betegségiik megismerésében
és a kezel6orvosaikkal kozosen kell dontenilk a
kezeléslkrol. Ennek az elvnek a tovabbfejlesztése
kutatasi  partnerség: azaz tapasztalataikat
felhasznalva vegyenek aktivan részt a betegségeket
tanulmanyozd és a betegek életét érinté kutatasokban
is. Ezt a tudomanyos kutatasok tervezésének és
lebonyolitasanak () etikai szabalyai (a megujitott
Helsinki Nyilatkozat) el6 is irjak a kutato szervezetek
szamara.

Az EULAR (European Alliance of Associations for
Rheumatology=Eurépai reumatolégiai egyesiletek

szOvetsége) ajanlasokat dolgozott ki a professzionalis
kutatok és a kutaté betegek egylttmiikodésére (de Wit
M, et al. EULAR recommendations for the involvement
of patient research partners in rheumatology research:
2023-as frissités. Annals of the Rheumatic Diseases
Online 2024. janius 14. doi: 10.1136/ard-2024-
225566).

Az EULAR ajanlasainak a szerz6k kotelezéen
megalkotjak a kdzérthetd - laikus - valtozatait is. Az
alabbiakban a betegeknek, mint kutatasi partnereknek
a reumatologiai kutatasba valé bevonasara vonatkozé
ajanlas laikus osszefoglalojat kozoljik. Az eredeti
kiadvany letoltheté az EULAR honlapjarol: www.eular.
org.

Alapitvanyunk toérekszik arra, hogy a reumatologiai
betegek az ajanlasoknak megfeleléen részt
vegyenek az alapitvanyi kutatasi és betegedukacios
projektek tervezésében és végrehajtasaban. Ezekrdl
beszamoltunk a Reumatolégia Mindenkinek utébbi
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lapszamaiban és az Orvostovabbképzé Szemlében
(Kronikus izlleti betegségek mentalis hatasai.
Orvostovabbképzé Szemle 2024;31:19-27).

Bevezetés

Az EULAR (European Alliance of Associations for
Rheumatology=Eurdopai Reumatologiai Egyesliletek
SzOvetsége) - ajanlasokat fogalmaz meg az
orvosoknak, apoloknak és betegeknek a betegségek
kezelésének és kezelésének legjobb modjardl. Az
EULAR 2023-ban aktualizalta ajanlasait a betegek
tarskutatokként valé (roviden kutatd beteg, PRP)
bevonasardl a reumatikus betegségek kutatasaba. A
kutatok, a betegek és az egészségligyi szakemberek
egyltt dolgoztak az Gj tanacsok kidolgozasan.

El6zmények

A csokkent mozgasképességl személyek kutatasba
valé bevonasanak egyértelm( elényei vannak. Ezeket
olyan szervezetek is felismerték, mint az Egészségligyi
Vilagszervezet és az Eur6pai Gyogyszerligynokség. Bar
a betegek a kutatasok alanyaiként természetszeriileg
részt vesznek a vizsgalatokban, de eddig nem vontak
be Gket azok megtervezésébe, és nem lehetett aktiv
szereplk annak értékelésében, hogy az eredmények
mit jelenthetnek a valés életben él6 emberek
szamara. A PRP-k a vizsgalatok résztvevoitdl eltérd
szerepet jatszanak. Ok olyan emberek, akik a vizsgalt
betegségben szenvednek és akiket felkérnek arra, hogy
aktiv csapattagként dolgozzanak, és a betegséggel
kapcsolatos tapasztalataik és tudasuk eldnyeit tegyék
hozza a folyamatban Iévé kutatashoz.

Az EULAR el6szér 2011-ben tett kozzé erre
vonatkoz6 ajanlasokat. Az6ta a kutaté betegek szerepe
tovabb fejléddtt és Gj bizonyitékok allnak rendelkezésre
bevonasuk legjobb médjairél, valamint arrél, hogy
milyen értéket képviselnek a kutatasi eredmények
interpretalasa szempontjabol. Ma mar a kutato betegek
hal6zatai is l1éteznek, amelyek képzést és tamogatast
tudnak nyujtani az Gjjelentkez6k szamara. Az EULAR
fontosnak tartotta, hogy ezeket az (j szempontokat is
beépitse a frissitett ajanlasokba.

Mit mondanak az ajanlasok?

Osszesen 6t atfogd alapelvet és tiz ajanlast fogalmaztak
meg. Az alapelvek szerint a PRP-k a kutatokkal valo
aktiv egylttm(ikddés révén, a kutatott betegséggel
kapcsolatos személyes tapasztalataik és szakértelmik
alapjan egyenrangu partnerként jarulnak hozza a
kutatashoz. Az informalis gondozdk is beépithetik
megallapitasaikat a betegek megélt tapasztalatairol. A
PRP szerepét vallalé személyek értéket és relevanciat
adnak minden tipusi kutatashoz, ami a betegek
és a hivatasos kutatok szamara egyarant elényos.
Végezetll, az egyenld és sikeres egylttmikodéshez
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nyilt kommunikaciora, bizalomra, tiszteletre és tanulasi
hajland6sagra van sziikség.

Az egyes ajanlasok a tudomanyos bizonyitékokkal
alatamasztott tanulmanyokbd6l vagy szakértdi
véleményekbdl szarmazo jelenlegi legjobb ismereteken
alapulnak. Minél tébb a bizonyiték, annal erésebb és
elfogadottabb egy ajanlas. Ugyanakkor a korlatozott
tudomanyos bizonyitékokkal rendelkezé ajanlasok is
fontosak lehetnek, mert a szakért6knek akkor is lehet
hatarozott véleménylk, ha a kozzétett bizonyitékok

hianyoznak.
Ajanlasok

A kutat6é betegeknek minden tipusl kutatasban részt
kell vennitk, beleértve az alap-, transzlacios és klinikai
kutatast is. Az eredeti (2011. évi) ajanlasokban a
PRP-k bevonasa a klinikai kutatasra 6sszpontositott. A
PRP-ket azonban mas tipusu kutatasba is be kell vonni.
Az alapkutatas az orvosi felfedezések motorja, amely
megprébalja feltarni a betegség bizonyos aspektusaira
vonatkozé kulcsfontossagd informaciokat. A
transzlaciés (a kutatasi eredmények a gyakorlatban
val6 alkalmazasat szolgald) kutatas célja, hogy ezeket
a felismeréseket felhasznalja, és megvizsgalja, hogyan
lehet azokat klinikai problémakra alkalmazni - esetleg
0j gyogyszer kifejlesztésével. A PRP-k tapasztalatai
fontosak lehetnek a kutatasok korabbi szakaszaiban,
valamint az 0j kezelések klinikai vizsgalataiban. A
kutatoknak a betegeket a kutatasi projekt kezdetén és
minden szakaszaban be kell vonniuk.

A kutaté beteg részvételére a projekt minden
szakaszaban szlikség lehet, a kezdeti kutatasi
kérdések és a vizsgalati terv kidolgozasatdl kezdve
az adatgy(jtésen, az adatok értelmezésén keresztiil
az eredmények megosztasaig. Ez elég nagy id6beli
elkotelezettséget jelenthet és a kutatocsoportnak ezt
elére el kell magyaraznia. Minden projektben legalabb
két kutatd betegnek kell részt vennie. A PRP szerepét
betoltd személyek idealis szama egy projektben a
pontos kutatasi kontextustoél fligg, de erdésen ajanlott
minél tobb személyt kell bevonni.

A kutatd betegek felvételének a szerepek és
felel6sségi korok vilagos és elfogadott leirasan kell
alapulnia, és torekednie kell a sokszinliségre és a teljes
értéklbefogadasra.APRPszerepénektartalmazniakell
azoknak a tevékenységeknek és feleldsségi koroknek a
leirasat, amelyeket a kutato betegnek el kell vallalnia,
valamint azoknak a korvonalait, amelyeket a teljes
kutatdécsoport fog kezelni. Ennek az informaciénak
mar a felvételi szakaszokban rendelkezésre kell allnia.
A toborzas soran az is fontos, hogy a kutaté betegek
hivatasanak korrekt kritériumai legyenek.

A kutatécsoportnak tamogatd kornyezetet
kell biztositania és meg kell kdonnyitenie a kutatd
betegek kozremikodését. A kutatécsoportban
mindenkinek azon kell dolgoznia, hogy tamogassa a
kutatd betegeket ebben a szereplikben és lehetévé
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tegyék szamukra, hogy érdemben hozzajaruljanak
a projekthez. Ez azt jelenti, hogy figyelembe kell
venni személyes szlikségleteiket, fel kell ismerni, ha a
munkaterhelésiik miatt faradtak, és redlis hataridéket
kell szamukra megallapitani. A csapatnak fontoléra
kell vennie azt is, hogy szamukra is vilagos, kozérthetd
nyelven irja le a tennivalokat. Masik szempont, hogy
a kutatasok és az azokrél sz6l6 jelentések nagy része
angol nyelven készll, de a csapatnak gondolnia kell a
nem angol nyelv( informacidkra is.

A kutatds kezdetén  koordinatort  kell
kijelolni. Feladata a hivatasos és a betegkutatok
egyUttmikodésének segitése, Osszehangolasa. A
koordinator Uj szerepe: felel a logisztikdért, a
tajékoztatasért, a kommunikacioért, a kutatoé betegek
és a teljes kutatocsoport kozotti kozvetitésért. A
koordinator lehet beteg vagy kutato, de lehet valaki
betegszervezetbdl vagy tudomanyos kozpontbdl is.
Lényeges feltétel azonban, hogy a kutatécsoport
egésze tamogassa a vallalkoz6 kutatd betegeket.
Szamukra képzést és tamogatast kell nydjtani, hogy
hatékony kommunikacio és egylttmikodés jojjon létre
egyenrangl partnerek kozott. A képzésnek ki kell
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terjednie az adott kutatas valamennyi aspektusara
és a betdltendd szerepkorhdz sziikséges specialis
ismeretekre.

A kutatdécsoportnak rendszeresen értékelnie kell
az egylttmikodést. Fontosak a visszajelzések a
kolcsonos elégedettség szintjérdl és - ha sziikséges
- a javitas érdekében tett 16pésekrdl, Ertékelni kell,
hogy a beteg kutatok részvétele hogyan jarul hozza az
eredményességhez.

Hozzajarulasukat megfeleléen el kell ismerni.
Szerepelnilk kell a publikaciok szerz6i kozott. Ha
a kutatok dijazast kapnak, ebbdl méltanyosan
részesednilk kell.

Osszefoglalas

Az ajanlasok iranyelveket fogalmaznak meg a hivatasos
és a beteg kutatok kivanatos egylttmikodéséhez.
Ezek segitenek a jovébeli eredményes munkaviszonyok
kialakitasaban. Legfébb hasznuk a kutatott betegséggel
él6k szikségleteinek jobb kielégitése és az enyhébb
korlefolyas lehetdségeinek feltarasa lehet.

A Magyar Lupus Egyesiilet
adomanya az Orszagos
Mozgasszervi Intézet
(OMINT-ORFI) Klinikai
Immunologiai, Felnott- és
Gyermekreumatologiai
Osztaly gyermek-
reumatologiai reszlegének

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesuletet
1993-ban névaddja alapitotta. Az SLE (szisztémas
lupusz erythematosus) betegek hazai érdekszervezete
nem véletlenll forrt egybe nevével: Schopper
Gabriella 2006-ban bekovetkezett halalaig vezette
az egyeslletet. Szervezte a betegtalalkozokat,
tanacskozasokat, amelyeken szakorvosok szamoltak
be a betegséggel kapcsolatos legujabb informaciokrol,
kezelési médokrol.

Az egyesilet jelenleg is betegtalalkozok és

szakmai el6adasok szervezésével tamogatja a
betegek képzését, a betegséggel kapcsolatos
aktualis informacidok terjedését. Weboldalaikon

Purgel Zoltan

(www.sle.hu, www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu)
részletes informaciok olvashaték a lupuszrél, a szervi
érintettségekrol és egyéb autoimmun betegségekrdl,
melyeket rendszeresen frissitenek az aktualis hirekkel,
informaciokkal. Az egyesllet elndke Purgel Zoltan.
Munkajatméglegalabbhuszaktivtagsegiti:nemzetkozi
kapcsolattartd és terlleti képvisel6 munkatarsak
és oOnkéntesek. Az egyeslletnek kozel ezer tagja
van, évente haromszor szerveznek betegférumot az
Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar székhazaban. A
tagok szerint a rendezvények nagyszeri alkalmak arra,
hogy a magukat sokszor négy fal kozé zar6 betegek
kikapcsolodjanak, és baratokra leljenek. Az egyesiilet
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A BIT Club Diakszervezet képviseletében, prof. dr. Nagy Gyorgy, az OMINT foigazgatoja,
Purgel Zoltan elnok, Hegyi Alexandra és Hegyi Vivien mint tamogatok és Purgel Balint

2009-ben dijat alapitott, amelyet a 34 évesen
lupuszban elhunyt Hevér Krisztinarol, az egyesllet
volt alelnokérél és nemzetkdzi kapcsolattartojarol
nevezett el a betegszervezet.

A Magyar Lupus Egyesilet nagy értéki készlléket
adomanyozott az ORFl gyermekosztalyanak. Az
adomany éatadasara 2024. december 5-én kerilt
sor. Budapesten, az Orszagos Mozgasszervi Intézet
Kozosségi helyiségében, kdzismert nevén a Lukacs
Klub el6adéteremben volt az lnnepélyes atadas,
amelynek keretén belll prof. dr. Nagy Gyorgy féigazgatod
vette at a Braun markaju, volumetrikus infUzibpumpa
eszkozt. Emellett a gyermekrészleg fekvobeteg és
jarobeteg gondozottjai 50 db mikulascsomagot is
kaptak.

Az adomanyozas pénzigyi forrasat jotékonysagi
kezdeményezések biztositottdk a Magyar Lupus
Egyeslilet szamara. |dén tavasszal a Budapesti
Corvinus Egyetem BIT Klub diakszervezetének volt egy
szemeszterzaré programja,aholatombolabevételekbdl
sikeriilt 451 ezer forintot gydjteni. Osszel pedig
édesanyjuk, Hegyiné Nagy Melinda emlékére, lanyai,
Hegyi Alexandra és Hegyi Vivien, valamint csaladjuk
nyUjtott 660 000 Ft pénzadomanyt.

Nagyon megtisztel6 volt szamunkra, hogy az
Unnepélyes atadas a Lukacs Klubban térténhetett
meg, hiszen 31 évvel ezel6tt ebben a helyiségben

alakult meg a Magyar Lupus Egyesilet. Mi el6szor
zartabb Kkor( atadast terveztiink, de prof. dr. Nagy
Gyorgy fGigazgaté ar felajanlotta, hogy sokkal
Unnepélyesebben, az OMINT/ORFI fb6igazgatoi
értekezletén torténjen meg az atadas - mondta
Purgel Zoltan, a Magyar Lupus Egyesllet elndke.

Szép emlékek kotédnek a megalakulason
tdlmenden is a Lukacs Klubhoz, civil szervezetliink
itt sok betegforumot rendezett. Schopper Gabriella
a rendszervaltast kovetbéen az Amerikai Egyesilt
Allomokbél tért haza Magyarorszagra, s amerikai
mintara, tarsaival ebben a helyiségben alapitottak
meg a Magyar Lupus Egyesulletet. Az ORFI akkori
féigazgatoja, dr. Balint GEza mindenben a segitségére
volt. Az Unnepségen Purgel Zoltan elmondta, hogy
azOta is nagyon jo a kapcsolat az OMINT/ORFI
orvosaival, munkatarsaival, nagyon sok szakmai
tamogatast kaptunk. ,Most egy nagyon kicsit mi is
tudtunk segiteni” - tette hozza.

Az atadas végén megkodszonte az ORFI
munkatarsainak az egyesllet tagjai, valamint az
autoimmun betegtarsak nevében az autoimmun
betegséggel él6k gondozasaban nydjtott munkajukat,
segitségliket, tlrelmlket: ,Tisztelettel és halaval
gondolunk faradhatatlan munkajukra, amivel
betegtarsaik gyogyulasat segitik.”
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A tudomanyos reumatologia otthona - Felhéviz

A ,héviz” és a reumatolégia szdkapcsolat minden
honfitarsunk szamara el6szo6r Héviz helységet és
a Hévizi t6 gybégyhatasat juttatja eszébe. Jogosan,
mert Eurépa legnagyobb gyogyhatasi melegvizes
tava. Ellentétben a tébbi melegvizes téval, melyek
altalaban vulkanikus eredetl helyeken, agyag-
vagy sziklatalajban vannak, a Hévizi-t6 t6zegmedr
forrastd, amelyet a mély Hévizi-forrasbarlangbol feltérd
termalviz taplal. A Héviz helységnév mar a kbzépkortol
kezdve viseli a Héviz nevet, mely mar az 1328-as elsd
emlitésekor is a héforrasara utalt. Ha viszont a ,héviz”
fénevet tekintjik, ez a geolégiai meghatarozas szerint
meleg viz, amely természetes forrasbol vagy furt
kutbol fakad, és rendszerint gyogyhatasa van.

A budai Rézsadomb labainal is van egy évszazados
kozség, majd varosrész, amely nevében ugyancsak
jogosan hordozza a ,héviz” nevet, annak gyogyitd
jelentésével egylitt. Ez Felhéviz, amely nevét szintlgy
a mély termalforrasok utan kapta, amelyek a Duna
nyugati partvonalan a Romai parttél a Tabanon at
Lagymanyosig megtalalhatok. A kozépkori lovagrendi
ispotalyokra és torok ritualis furd6kre raépult
kozflrddk kozll azonban kiemelkedik a felhévizi
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Kaisermiihlen

forraskomplexum, amelyet a térok hodoltsag utan
a betelepllé német polgarsag hasznalt ki. Felhéviz
német neve Augen, északi szomszédja Ujlak (Neustift).
Az itteni vizfolyasokra malmok, a melegvizes tavakra
flird6k épultek (Kaisermilhlen, Lukas Bad), a mai
Csaszar és Szent Lukacs flurdok. Ezek teremtették
meg - a korabeli orvostudomany fejlddésével
parhuzamosan - a mozgasszervi/reumatolégiai
gyogyhatas tudomanyos alatamasztasnak igényét.

Az Orszagos Mozgasszervi Intézet és jogel6deinek
valtozé megnevezései: Allami Reuma-kérhaz, Orszagos
Reuma- és Flrd6ugyi Intézet, Orszagos Reuma- és
Flrdougyi Intézet, Orszagos Reuma és Fizioterapias
Intézet, Orszagos Reumatolégiai és Fizioterapias
Intézet, és végig azonos helytbrténete magyarazza
meg, hogy milyen hagyomanyok talajan jott létre
éppen ezen a helyszinen ez a komplex specialis
intézmény.

A gorog természetfilozéfia alapjan kifejlodott okori
orvostudomany az emberi természetet az 6selemek,
fold, tliz, levegd és a viz megtesteslilésének
tartotta (Empedoklész). Az elsé megnevezett orvos,
Aszklépiosz a homéroszi id6kben természetes személy
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volt, aki természeti elveken alapulé iskolat alapitott
Kosz szigetén. Mitosza az istenek korébe emelte,
Utodai és tanitvanyaik komplex gyogyité centrumokat,
(aszklépion) hoztak létre. Ezek egyszerre életmod-
iskolak, a természetes gydgymodok, alvas, testedzés,
mozgas és masszazs kezelések, egydttal mentalis
rekreacio: zene, gyogyité alvas otthonai voltak.
Hippokratész a betegségeket mar a testnedvek
aramlasanak (rein, reuma: folyam, aramlas, mozgas)
zavarairavezettevissza.Aromaikorbanabirodalomban
szétvandorld gordog orvosok gyogyitottak, szintén a
természetes gydgymodokkal. Galenosz a vérmérsékleti
tipusokat a testnedvek aranyanak megbomlasara
vezette vissza. A szangvinikus, melankélikus,
flegmatikus alkatok jellegzetes viselkedését a vér, az
epe, vagy a valadékok tulsllyaval magyarazta. A romai
Celsus a gyulladas tlineteinek leir6ja mar a romai
flrd6kultlra létesitményeit vehette igénybe. A termal
aqua calda balnea flrd6k egyuttal a melegvizes
hidroterapia helyszinei voltak, és a balneolégia
tudomanyos kezdeteinek adtak keretet. Mindezek
feltételei a rémai kori Obudan, a katona- és polgarvaros
Aquincumban 6sszpontosultak a Rézsadomb labanal
felszinre t6r6 meleg asvanyvizek révén (Thermae
maiores). Ezt a mai Florian téri firdé-maradvanyok
bizonyitjak. A kézépkorban az idemenekiilt rhodoszi
kereszteslovagok korhazat és flrdét tartottak fenn a
mai Lukacs flurdd helyén. A mai éplleteket az 1800-
as évek végén emelték a kincstartél megvasarolt
telkeken.

Az o6budai flrd6kultira masodik nagy hullama
a torok hodoltsag koraban érkezett, a ritualis torok
flrd6zés megjelenésével. Torok flrdok sora Iétesilt
a budai hegyek és a Duna kozott. Szokoli Musztafa
budai beglerbég Baruthane fiirdéje helyén van ma a
Lukacs-Csaszar-Hild flirdokomplexum. Ennek része
volt a ma is mikodd Veli bej ilidzsa (flird6,1576),
amely 1980 6ta ismét reumatoldgiai korhazi célt
szolgal (az egyik legjelentésebb magyar épitész, Virag
Csaba tervei szerint, a 20086. évi rekonstrukci6jaban).

A flirdélet nem sziint meg az Gjjaéledd Obudan.
A betelepild ,dunai svabok” (braunhaxlerek) a rémai
castrum romjaira épult I6pormalom (Kaisermdhle,
Csaszarmalom) helyén kialakult Malomté vizében
fird6ztek, amely kordl malmok, flirdbhazak és
szallashelyek éplltek. Az 1840-es években az egyik
Uj korhazépilet helyére Marczibanyi Istvan alispan,
kiralyi tanacsos, budai birtokos épittette a mai Csaszar
firdé Hild Jézsef szarnyat, melynek haszonélvezet
alapitvanyi rendelkezése szerint az Irgalmasrendre
szallt, amely a birtok mas telkein kérhazat tartott
fenn. A mellette felépllt Lukacs flrdével egyltt a XX.
szazadra nem csupan a Monarchia eleven tarsasagi
fird6életének egyik elismert otthonava, hanem a
tudomanyos szintli reumatologia és balneoléogia
Eurépai szintl klinikai centrumava valt.

A Lukacs és Csaszar furddk és szallok éplleteiben
az elmult évszazad 20-as éveitdl a flrddkezelések
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mellett a gyogyvizek kémiai hatasanak kutatasa is
folyt. A hazai tudomanyos balneolédgia és reumatoldgia
megalapitéja dr. Belak Sandor (1886-1947) a
debreceni, majd budapesti egyetemek koérélettan
és gybgyszerhatastan professzora volt, Az 1937-
ben alapitott Reuma- és Flrdblgyi Kutatd Intézet
vezetéjeként a kor tudomanyos szinvonalanak
megfeleléen az izlleti gyulladasos betegségeket
az akkori megnevezés szerinti ,allergia-tannal”, a
kotoszovetben zajlo nem fert6z6 gyulladassal
magyarazta (ez magaban foglalta a mai autoimmun
betegségeket). A masodik vilaghaboriban a flrdék és
azlrgalmasrendiKorhazegyarantsuilyos karosodasokat
szenvedett, azonban a gyogyitd munka a nélkiilozések
kozott is folytatodott. A koalicidés id6k allamositasai
elérték a gyogyflirddket is. A Lukacs és Csaszar
firdok bazisan jott |Iétre az Orszagos Gyogyflirdé
Igazgatésag és annak tudomanyos szervezete az
Orszagos Balneoldgiai Kutatoé Intézet, dr. Schulhof
Odén (1896-1978), hévizi és budapesti gyakorld
reumatologus vezetésével. Egyltt alkottak az 1949-
ben Iétrehozott Allami Reuma-Kérhazat, 200 aggyal.
Az egészséglgyi kormanyzat orszagos intézet-
halozati koncepcibdja jegyében (az amerikai National
Institute of Health, NIH modelljére) az allamositott
Irgalmasrendi Korhaz bevonasaval alakitotta ki az
Orszagos Reuma- és Flrdolgyi Intézetet (1951).
Az altalanos és specialis kutato-kérhaz feladata ,a
reuma-mozgasszervi betegségek elleni kizdelem, a
balneolégiai-klimatologiai és fizioterapias eljarasok
terliletén szervezési-modszertani-pedagogiai és tudo-
manyos-kutaté alapintézmény”. A nagyivi feladat-
kijelolés mellett az ORFl az orszagos gyogyflurdd
hatosag szerepét is betdltdtte. A kdzpontositassal és
a késbbbi években a Frankel Leé u. 38-40. (volt Espla-
nade szalld), az 54. szam alatti volt rendhaz és fert6z6
korhaz) és a 62. szam alatti volt honvédkdorhaz, mint
Heine-Medin osztaly becsatolasaval az agyszam 488-
ra emelkedett, de a gyégyvizes kezeléseket kezdetben
csak a Lukacs furd6ében lehetett biztositani. Az
ORFI els6 foigazgatdja dr. Dubovitz Dénes (1913-
1973, piarista diak, tarsadalomfilozéfus, orvos,
egészséglgyi szervezd) volt. Vezetése alatt az intézet
tirelmeshumanpolitikat folytatott, az allamositott
egységek dolgozéit fenntartasok nélkil tovabb
foglalkoztattak, masoknak egzisztencialis lehetdséget
nyUjtottak.

Az Egészséglugyi Minisztérium az ORFIl orvos-
vezetdinek ajanlasat akceptalva, 1957-ben dr. Farkas
Karoly cimzetes egyetemi tanart nevezte ki az ORFI
masodik foéigazgatéjanak (1905-1979, patologus,
orvostorténész). Patologusként 6 is az immunologiai
gyulladast tekintette a kotdszoveti és reumatolégiai
rendszerbetegségek elsédleges mechanizmusanak.
Mint elkotelezett vezetd, kiterjedt rekonstrukciokat,
bévitéseket vonzott be, megszervezte a specializalt
mozgasszervi rehabilitaciéos osztalyokat. Kezdemé-
nyezlje és részese volt a Semmelweis Orvostorténeti
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Konyvtar és Muzeum kialakitasanak és az ORFI
szervezetében valdo milkodtetésének, a szakmai
folyéirat meginditasanak és az Orvostovabbképzd
Intézet Reumatologiai és Fizioterapias Tanszék ORFI
bazison torténd megalakitasanak. Prof. BozsoOky
Sandor (1927-2007) immunfehérje-kutatd, majd
klinikus reumatolégus és immunolégus 1971-
ben nyert tanszékvezet6i, majd 1976-ban ORFI
féigazgatdi kinevezést. A reumatolégiai szakképzés
és tovabbképzés megljitasa, a kdzvetlen beutalasos
betegfelvételi rendszer bevezetése, Prof. dr. Riskd
Tibor meghivasa a szintén az ORFl Ortopédiai
Osztaly vezetésére és az annak bazisan mikodoé
OTKI Ortopédiai Tanszék integralasa. Az immunolégiai
laboratérium vezetésére dr. Merétey Katalint hivta
meg (immunszerolégus kutatd, az MTA doktora,
1935-2010), aki a hazai immunolégiai diagnosztika
egyik vezet6 kdzpontjava fejlesztett azt. Falus Andras
munkatarsaval (immunbiologus, kés6bb budapesti
orvosegyetemi professzor, az MTA rendes tagja)
nemzetkozileg elismert tudomanyos munkassagot
mondhattak magukénak. Bozsdky professzor
féigazgatoi periodusa alatt éplilt fel az Arpad fejedelem
ati 300 agyas korszer( koérhazépllet, és megvaldsult
a Csaszar Hild épuletszarny, a fizioterapias osztaly
és a torok furd6 elsé rekonstrukcidja. Nyugalomba
vonulasa utan (1982) a tanszék vezetésére
GOomor Béla professzor nyert kinevezést (1984).
A szakképzés megljitasa, a reumatolégia és
fizioterapia szakképesités szétvalasztasa, az aktiv
és rehabilitacios szétvalasztasi modellje flzédik a
nevéhez. ORFI féigazgatoként dr. Korondilstvan (1939-
2019) kormanyzati tisztvisel6, egészségligyi szervezd
nyert kinevezést (1983). Humanus vezetoként
feladatanak és tudasaval hozzajarult a reumatologiai
tovabbképzéshez. A rendszervaltas atmoszférajaban
onkéntvisszavonult(1991), azonban barati kapcsolata
az ORFl-val nem szakadt meg. A féigazgatdi poszton
dr. Balint Géza kovette (1991, klinikai reumatologus, a
MTA doktora). Vezetési periddusanak elsé prébatétele
az Uj, betegkdvetd finanszirozasi rendszerhez vald
szervezeti alkalmazkodas volt (1993-94), amelyhez
az aktiv reumatologiai és a krénikus rehabilitacios
egységek kialakitasaval sikerllt alkalmazkodni
(1996). Emellett kdzponti ambulancia és korszerl MRI
kialakitasavaljarulthozza a betegellatas szinvonalanak
emeléséhez. A legfébb kihivasnak azonban a volt
egyhazi ingatlanok tulajdoni helyzetének rendezésérdl
sz0l6 torvénynek (1991. évi XXIl. tv) az ORFl-ra
vonatkozé végrehajtasa bizonyult. F6 torekvése az
Intézet funkcionalis egybentartasa volt, ezt azonban
a torvény altal el6irt egyeztetések kudarca nem
tette lehet6vé. Ezt kovetben tobblépcsbs kormanyzati
dontések hataroztak meg az allami (ORFl) és az
egyhazi igényl6 (Irgalmasrend) altal felallitand6 6nallo
korhazakhoz vezeté menetrendet (1998-2000). A
feliigyeld féhatésag és az Allami Vagyoniigyndkség
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jovahagyasaval az ORFI vezetése, a szakmai testlletek
és szakértbk altal javasolt szervezetben folyamatosan
tovabb mikoédve 2000. jdlius 1-jén létrejott az U
ORFI, prof. dr. Poér Gyula fbéigazgaté (belgyégyasz,
reumatologus, egészséglgyi menedzser, az MTA
levelezd tagja) vezetésével. Igazgatosaganak elsé évei
alatt rendkivili er6feszitésével potolta vissza az intézet
elveszett nélkilozhetetlen egységeit (laboratérium,
intenziv osztaly, 2000-2003. Ujra inditotta az
orszagos intézeti modszertani és minGséglgyi
funkciokat, integralva a legkorszer(ibb biologiai
terapiakat, valamint a budapesti orvosegyetemi
oktatast. PhD iskolat és évenkénti tovabbképzé
tanfolyamot teremtett, az intézetet hazai és nemzetkozi
egyuttmdkodési programok (MTA, Marosvasarhelyi
Orvosegyetem, EULAR munkaképességi - Fit for
Work - program) részesévé tette az intézetet. Annak
ellenére, hogy 2007-ben finanszirozasi indoku
agyszam csokkentést kellett végrehajtani, stabilizalta
az Intézet gazdasagi helyzetet. A legutdbbi években
nagyszabasU fejlesztéseket harcolt ki és menedzselt
(egymilliard forint érték( energetikai, informatikai
és éplletfeldjitasi program). Legutdébb pedig az
intézet az Eurdpai Unid tamogatasaval az Emberi
Er6forras Fejlesztés Operativ Program (EFOP) révén
1,3 milliard forint értékl laboratériumi, képalkotd és
funkcionalis mozgasanalizalé diagnosztika fejlesztést
hajthatott végre. Ennek keretében cslicstechnologias
berendezések érkeznek az intézménybe, a magyar
szakemberek pedig a partnerintézményekben
sajatithatjak el az U0j diagnosztikai modszerek
alkalmazasat. A programnak az is feladata, hogy
az intézmény szakemberei atadjak a tudasukat az
orszag kevésbé fejlett terlletein dolgozé orvosoknak.

Az orszagos intézetek (jra pozicionalasa kapcsan
a kozelmdltban (2021) a nagy mértékben kbdzos
profili ORFI és az Orszagos Orvosi Rehabilitaciés
Intézet (OORI) Osszevonasara keril sor Orszagos
Mozgasszervi Intézet néven, a két telephely mellett
a Paradfirdsi Allami Kérhaz tarsintézményként
valé bevonasaval. Az OMINT Alapité Okirata szerinti
feladata a feln6tt- és gyermekreumatologiai, illetve
a kapcsolodo klinikai immunologiai és intenziv
terapias feladatok, valamint a mozgasszervi és neuro-
musculo-skeletalis rehabilitacid (alap és specialis
tevékenységek), és pszichiatriai rehabilitacio, valamint
az azt tamogatd aktiv fekvObeteg-ellatas. Legutdbb,
2024 marciusaban az OORI campus a Semmelweis
Egyetemet fenntarté kozalapitvany muikodtetésébe
kertlt SE Rehabilitacios Klinika néven. A maradd
OMINT vezetésére prof. dr. Nagy Gyorgy (reumatolégus,
immunolégus, az MTA doktora, a SE Reumatologiai és
immunolégiai Tanszék vezetbje kapott foigazgatoi
megbizast. Az OMINT/ORFI klinikai tapasztalatai,
hagyomanyai és a kialakitott korszerli m(iszer- és
eszkoztar, az orvosegyetemi, hazai és nemzetkozi
kutatasi kapcsolatok, a PhD iskola ambiciozus
hallgatéi a tovabbfejlédés biztositékai.



