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Koszonto!

Koszontjik megujult folybiratunk ez évi masodik szamanak olva-
so6it. Ebben a szamban is torekedtiink a reumatolégiai betegeket,
és az Oket segitoket remélhetdleg egyarant érdekld cikkeket és
tajékoztatokat kozreadni. Szeretnénk tovabbi szamainkban folya-
matosan bemutatni az Alapitvany megvalasztott vezetoit, azaz a
Kuratérium, a Fellgyeld Bizottsag és a szakértoi, tanacsadoi tes-
tlletek Gnkénteseit.

Ez(ton - és a lapban kozolt Felhivasban is - felkérjik olvasoin-
kat, hogy adjak kozre gondolataikat és javaslataikat, szamoljanak
be szlikebb k6z0sségik tapasztalatairdl. A reumatologiai szak-
dolgozok mar tébb talalkozéjukon, kongresszusukon igen magas
szinvonall eléadasokban mutattak be munkahelylket, napi mun-
kajukat, s6t, tudomanyos igényl felméréseiket, szakmai javas-
lataikat. Szivesen adunk helyet és nyilvanossagot az eldadasok
szerkesztett valtozatainak. Egyuttal készlllink az Alapitvany altal
szervezett tovabbképzések emlékezetes prezentacioit is hasonlo-
an cikk formatumban kozkinccsé tenni, természetesen a szerzok
kézremlkodésével és hozzajarulasaval.

Tovabbra is kdzreadunk jogi tajékoztatasokat és szakmai informa-
ciokat, amelyekkel az a célunk, hogy betegeink jobban eligazod-
janak az ellatasukat meghataroz6 egészségligyi és szocialis kor-
nyezetben. Szeretnénk segiteni azt is, hogy a reumatolégiai beteg-
szervezetek jobban hallassak hangjukat, talaljanak férumot elva-
rasaik kifejezésére, legyen dsszehasonlitasi alapjuk mas, hasonlé
torekvésl, azonos célokért kiizdd kozosségek tevékenységének
ismeretében. Nem adjuk fel azt az elképzelésiinket sem, hogy a
folybiratot fali hirdetdtablan valo olvasasra alkalmas formaban jut-
tassuk el a nagyobb betegforgalmu reumatologiai ellatéhelyekre.
Reméljuk, hogy minél tébb elképzelésiink megvalbésulasarol egyre
szinesebb és valtozatosabb formaban szamolhatunk be a kozeli
jovében Onéknek.

Dr. Hodinka Laszl6
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Bevezeto

Koszontom az Olvasot!

Oszintén kdszontdom a megljult ,Reumatolégia
Mindenkinek” folybirat szerény keretei k6zott a kedves
olvasoét, és engedjék meg nekem, hogy élményeimre
hivatkozva bemutatkozzam Onéknek, mint a 2012.
oktober 6-an az MRE Kozgylilésén megvalasztott MRA
Kuratériumanak elndke.

Eddigi mély hallgatasom oka nem a bujdosasban
rejlett - csupan abbdl az egyszerl ténybdl fakadt
- hogy mint az alapitvany Uj képviselojének neve
a Fovarosi Torvényszék végzésében jogerore 2013.
majus 31-én emelkedett, és errdl junius kdzepén kap-
tam meg személyesen és az alapitvany is a rendelke-
zést. Mint jogvégzett foldi halandénak (gy éreztem,
ezt feltétlentl meg kell varnom.

Pontosan 50 éve, 1963-ban a Magyar Televizid
Orsi Ferenc forgatokdényve alapjan izgalmas filmet
forgatott: A Tenkes Kapitanyat (érdekes,hogy a szer-
z0 regény alakban csak 1967-ben jelentette meg),
nagyon sok csalad éromére. Engem is 0szintén meg-
ragadott 17 évesen a sorozat, de egyvalamire nagyon
odafigyeltem az 6todik részben (A firddmester), mely-
ben két kitlind szinész dialégusa hordozta a Iényeget:

,Pityik 6rmester megragadta a kitlind alkalmat,
hogy az ezredes kedvében jarjon. Harsanyan Matéra
orditott:

— Hogy merted azt mondani, hogy az ezredes Grnal
is nagyobb Urral vagy elfoglalva?! Ki van nagyobb Ur az
ezredes Urnal?

A kapitany nyugodtan megfordult. Szemivegén at
Eberstein baroéra pillantott és kinyilatkoztatasszerlien
megszolalt:

— A betegség a tabornok uraknal és a kiralynal is
nagyobb ur!”

Hat igy kerlltem kozelséghbe a siklosi gyogyitd viz-
hez, a ,kOszvény, cslizhoz, derékfajashoz értd flrdo-
mesterhez.”

Akkor 17 évesen, egészségesen csupan egy epizdd
volt a filmben, de mai gondolataimban immar mindig
visszatéro jelzés: a betegség nagy ur!

Kozgazdasagi technikusi végzettségem utan végez-
tem el a Szegedi Tudomanyegyetem (akkor JATE)
Allam- és Jogtudomanyi Karat. Kiilénésen az allam-
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Dr. Kecsmarik Laszlo

jogot, allamigazgatasi jogot és a polgari jog egyes
kiemelt terUleteit kedveltem.

Ha 0szinte akarok lenni, mivel nem vagyok poli-
hisztorikus alkat, akkor azt kell mondanom, hogy nem
minden jogagat kedveltem. A kbzigazgatas volt Iénye-
gében a szakterliletem, abbdl van szak- és szakértoi
vizsgam is van. Jelenleg mar nem muvelem hivataso-
mat.

Nem gondoltam betegségre, a csaladommal bol-
dog harmoéniaban élek, immar felnott lanyom és fiam
is, akik megajandékoztak bennlinket négy unokaval,
és nagy oromet szereznek kedves feleségemnek és
nekem egyarant.

A betegségekrol nem is beszélve Ugy éreztem,
hogy koteles az ember egy bizonyos kor utan felallni,
fejleszti a megkezdett munkat, hiszen én is ilyen indit-
tatast kaptam 1964-ben. Természetesen ez nem azt
jelenti, hogy nincsenek feladatok, tevékenységek, de
ezek mar teljesen mas formaciéban jelennek meg a
hétkdznapokban.

Szamos gondolat kering ilyenkor az emberben
mely kozul engedjék meg, hogy egy aforizmat idéz-
zek Woody Allen csodalatos szinész-rendez6tol, akitol
megkérdezték, hogy hogyan szeretne élni a tovabbiak-
ban az emberek emlékezetében? Frappans valasza
a kovetkezd volt: ,Nem az emlékezetekben, hanem
sajat lakasomban szeretnék tovabb élni”. Ez sem
tlem, sem Onoktdl - Ggy gondolom - nem all tavol.

Es milyen az Elet! Furcsa médon 2006-ban - bar
nem is gondoltam - elért egy betegség, ami ratelep-
szik az emberre, uralni akarja, és ha nem foglalkozunk
vele, sllyos, belathatatlan kévetkezményei lesznek.
Nekem is bemutatkozott, ahogy a mai orvostudomany
nevezi: rheumatoid arthritis (szeényen: RA).

Hat igy jelzett vissza évtizedek tavlatabol a Tenkes
kapitanya!

Halat adtam a sorsnak, hogy kezeléorvosom 2006
nyardn kozolte: irdny a reumatolégia. Igy jutottam
a legnagyobb hazai szakintézetbe. Nem én jottem,
Ggy hoztak és most csak azt tudom mondani, hogy
életvitelem megvaltozott. Betartva az orvos és a
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beteg kozotti szabalyokat, mar mindenkinek mon-
dom: nagyon 6rilok, hogy a sors a XXI. szazad elsd
évtizedében a biolégiai terapia élharcos csapata befo-
gadott, és igy egy Uj biolégiai gyégyszert tudomanyos
vizsgalat keretében megkaphattam.

Kétséghbe estem az 6téves vizsgalat lejartakor, hogy
sikeres kezelésem lehetbsége megsziinik. [d6kdzben
azonban a zavartalan folytatas lehetové valt. Akkor
anekdotaba illo kéréssel fordultam kedves orvosaim-
hoz. Engedjék meg, hogy valamilyen modon csatla-
kozhassam a tudomany miveldihez, és a magam
képességeivel hozzajaruljak mas reumabetegek meg-
gybzéséhez, tanacsokkal valo segitéséhez. igy csat-
lakozhattam tanacsadéként a Magyar Reumatologia
Haladasaért Alapitvanyhoz. Hozzasegitett ehhez, hogy
havonta egyszer amugy is feljovok az engem kezeld
centrumba, ami nekem tovabbi biztonsagot jelent.

szam . 2013. december

Arra gondolni sem mertem, hogy engem ér az a
megtiszteltetés, hogy megvalasztanak nemcsak kura-
tornak, de a betegek képviseletében elndknek is.

Rendkivili bizalmat kaptam, és tevékenységem-
mel kivanom szolgalni azt a szeretetet, amiben eddig
részem volt itt az Alapitvanyhoz kozeli korhazépuletek-
ben.

Kérem Ondket is, hogy ostorozzak a kuratoriumot
javaslataikkal, észrevételeikkel. Kozds 6romokben
szeretnék osztozni Ondkkel munkéank soran.

Bemutatkoz6 gondolataimat egy, a hazai reumato-
I6gia kozelmiltjaval foglalkozo ir6 szavaival szeretném
zarni, amelyeket maga a szerz0 sajat ars poétikajanak
nevezett:

,Csak a tények és a szavak 6sszhangja szamit, az
egyén, a hivatas, a rang nimbusza nem.”

Palyazati lehetdség

fogyatékossaggal él6 egyetemi hallgatok szamara

A Google Europe 6sztondijat hirdet fogyatékossaggal €16 egyetemi hallgatok szamara a
2014-2015. tanévre tanulmanyaik folytatasahoz.

Palyazatot adhatnak be:
¢ akik mar egyetemi hallgatok, Bachelor-, Master- vagy PhD-hallgatok, vagy 2014-2015-ben
kezdik meg tanulmanyaikat,
e szamitogéptudomanyt, szamitogépmérnokséget, informatikat, vagy szorosan ezekhez
k6tddd tanulmanyokat folytatnak vagy terveznek,
e j0 tanulmanyi eredményeket tudnak felmutatni,
» szenvedélylik a komputertudomany és -technologia, és kivaléak akarnak lenni ezen a
teruleten,
« fogyatékossaggal élnek, azaz olyan tartos vagy visszatérd allapotban, amely akadalyozza
oket egy vagy tobb, masok - kdztliik kozvetlen kornyezetik - altal szokasosnak tartott napi
tevékenységben.

A palyazat révén a 2014-2015 tanévre 7000 eur6 képzési tamogatast lehet
elnyerni.

A palyazénak online-kérdoivet kell kitoltenie az EmpolyAbility website-on, amely a
kovetkezOket tartalmazza:
* altalanos informaciok a palyazorol (elérhetdség, a jelenlegi és palyazott egyetem),
e Onéletrajz,
* el6z0 egyetemi bizonyitvanyok (ha voltak),
e tamogato levél (professzor, oktatd, tanacsado, felligyeld),
« valaszok a kérdbiv kérdéseire.

Kérdéseket a googlescholarship@employ-ability.org.uk e-mailcimen lehet feltenni.

Google
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Az idult reumatologiai
betegseggel élo,
megvaltozott
munkaképessegii
emberek anyagi
helyzete és jovoképe

Az Eurdpai Bizottsag altal Nizzaban, 2000 decem-
berében elfogadott legfontosabb célkitlizések kozé
soroltak a foglalkoztatas elosegitését és a forrasokhoz
és jogokhoz, javakhoz és szolgaltatasokhoz mindenki
szamara valo hozzaférést, a tarsadalmi kirekesztodés
megelozését, a legelesettebbek segitését és minden
érintett szerepld mozgositasat. E célok megvaldsi-
tasara szervezett szolgaltatasokkal kell a nemzeti
munkautgyi politikaknak elésegiteni a munkahoz vald
jutas lehetoségét a tarsadalmi kirekesztés altal sujtott
csoportok: a fogyatékkal élok és a megvaltozott mun-
kaképességliek szamara.

Ezeknek a korllményeknek a tajékoztato, eldze-
tes vizsgalatara terveztik azt a felmérést, amelyrol
most beszamolok. A felmérés targya a megvaltozott
munkaképességli reumatoldgiai betegeket hazank-
ban sUjté gazdasagi és tarsadalmi terhekrél. valod
tajékozddas volt Vizsgalatunk konkrét célja a kronikus
reumatologiai betegek, elsésorban a rheumatoid arth-
ritisben szenved6k anyagi helyzetének, illetve jovo-
képlk megismerése volt. Eddig ezen a szakterlleten
végzett hasonlo jellegl felmérésrol hazankban nincs
tudomasunk. Ki kell emelniink, hogy felmérésiink
még a mainal kedvez6bb munkaligyi kornyezetben
(2007-2008) késziilt.

A felmérésrol

Az Orszagos Reumatolégia és Fizioterapias Intézet reu-
matoldgiai rehabilitacios osztalyain egy adott idészak-
ban apolt, az intézet Szocialis és Mentalhigiénés szol-
galatahoz fordul6 betegeket kértlk fel a valaszadasra.
Osszesen kétszaz, a vizsgalt iddszak (2007. jilius
1.-2008. julius 31.) alatt reumatolégiai rehabilitacios
osztalyon fekvd beteg kerllt a vizsgalatba. A bete-
gek nemek szerinti megoszlasa 150 nd és 50 férfi, a
nok atlagéletkora 52 év (30-70 év), a férfiaké 49 év
(33-69 év) volt. A betegek betegséglikkel kapcsolatos
adatait kezelborvosaik rogzitették, azokat nevilk azo-
nositasa nélkil 0sszesitettiik. Az orvosi tanacsadasért
dr. Ormos Géabor osztalyvezetd féorvosnak mondunk
kboszonetet.
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Sallai Julianna Rozalia

A szocialis helyzet szempontjabél fontos tényezo-
nek tartottuk, hogy a betegek a févarosban, vidéki
varosbhan, vagy kdzségben laktak. E szerint a betegek
kozll:

* 96 f6 kOzségben,

e 54 f6 varoshan,

* 50 o a fovarosban lakott.

A betegek apolasat indokl6 fo diagndzis 95%-ban
rheumatoid arthritis, 5%-ban degenerativ jellegl iz0-
leti korkép volt. A feltlintetett kisérd betegségként a
betegek 80%-anal szerepelt depresszi6. A betegek
anyagi helyzete és jovoképe feldl interji keretében
informalédtunk. A betegek jovedelmi viszonyaival
kapcsolatban az altaluk bemondott adatokra tdmasz-
kodtunk. Ez alapjan szamitottuk ki a csaladban az egy
fogyasztasi egységre jutd jovedelmeket.

A felmérés eredményei

Az anyagi helyzet
A megvaltozott munkaképességliek aktivitasat nem
és korcsoport szerinti bontasban vizsgalva megallapi-
tottuk, hogy az Oregségi nyugdijkorhatar elérése elott
a vizsgaltak 55%-a rendelkezett aktiv jovedelemfor-
rassal, nyugdij mellett pedig 7%. A vizsgaltak 21%-a
megvaltozott munkaképességli rokkantnyugdijas,
17% szocialis juttatasbol él, 14% sajat jogu nyugdijas.
Tovabbi fontos adat szocialis és mentéalis szempont-
bél, hogy a rokkantnyugdijasoknak 5%-a véglegesitett
az orszagos szakértdi intézet megallapitasa alapjan.
A rokkantnyugdij folyositott 6sszege a betegek 14%-
anak esetében nem éri el az 57 000 Ft-ot

Az 6regségi nyugdijkorhatar (62 év) sajat jogl nyug-
dijasoknal: 14%, ebbdl 7% az aktiv munkaerdpiacon
dolgozik. E 7%-bdl 4%-nal méltanyossagi nyugdijemelés
volt indokolt. Az 6 résziikre méltanyossagi nyugdijeme-
|ésért, illetve 8%-ban egyszeri segély iranti kérelmet
javasoltunk benyujtani. (Méltanyossagi nyugdijemelés
rokkantnyugdijasok, illetve a sajat jogl nyugellatas-
ban részesilok szamara igényelhetd; egyszeri segély
pedig abban az esetben, ha a terlletileg illetékes
Onkormanyzatnal nem részesiilt &tmeneti segélyben.)
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28 500 Ft alatt
9%
28 500-37 000 Ft
1%

38 000-46 000 Ft
15%

47 000-56 000 Ft
18%
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100 000 Ft felett
15%

57 000-100 000 Ft
32%

1. abra. Egy fogyasztasi egységre juto havi netto jévedelem a beteg elmondasa alapjan

A vizsgalatba felvett 200 beteg kdzll 17% szorult
szocialis jaradékra. Megjegyezziik, hogy 2008-ban (a
Kozponti Statisztikai Hivatal és a Pénzigyminisztérium
altal) megallapitasra kerllt Oregségi teljes nyugdij
legkisebb 6sszege: 28500 Ft, a rendszeres szocialis
jaradék havi 6sszege 26420 Ft/f6.

Az egy fogyasztasi egységre jutd havi netté jovedel-
met a betegek elmondasa alapjan készitett kordiagra-
mon mutatjuk be (1. abra).

Az Ggynevezett median jovedelmet tekintjik az
atlagjovedelemnek, a szegénységi kiiszob érték pedig
a median fele, nevezetesen 2008-ban 28500 Ft.
Magyarorszagon céliranyosan meghatarozott hiva-
talos szegénységi klszdb nincs, de a szocialis segé-
lyezésnél alapul vett 6regségi nyugdijminimum tdbb
szempontbdl ilyennek tekintheto.

A TARKI monitor adatfelvétele alapjan, mely 2000
fos mintahaztartas fogyasztasat vizsgalva a kovet-
kezbd reprezentativ eredményeket mérte OECD2-es
skalan (a Nemzetkozi Munkalgyi Szervezet, ILO és a
Vilagbank szamitasi modszerével): az egy haztartason
bellll egy fogyasztasi egységre jutd jovedelem forrasa:
2007-ben a szegénységi kiszob értéke éves szinten
663429 Ft. Az atlagjovedelem 2005-ben 63117 Ft,
mig 2007-ben 69 258 Ft volt.

A vizsgalt 200 beteg egy fogyasztasi egységre jutd
jovedelemforrasa az OECD2 méroszamokkal (1, 0,5 és
0,3) szamitva az atlag jovedelemhatar a median jove-
delem 60%-a volt.

A jovokép
A szocialis és mentalhigiénés segitségnyujtas soran
végzett interjlban a betegeknek azt a kérdést tettlk
fel, hogy milyen tervei vannak, és hogyan éli meg élet-
helyzetét?

Az ellatottak tobbsége borulatdé volt, sajat jovo-
képét és az altalanos jovoképet illetben egyarant.
Az egészségkarosodottak helyzetének javulasat csak
30 szazalékuk reméli, a tobbség azt vallja, hogy nem
fog valtozni a helyzetliik. Ennek okait a kdvetkezékben
fogalmaztak meg: ,Eddig sem érezték azt, hogy oda-
figyelnének rajuk”. igy tdbben széva tették, hogy ami-
kor a fogyatékosok éve volt, akkor sem tortént semmi.
Masfel6l az egészséges emberek helyzete is nagyon
nehéz, ameddig az & problémajuk nincs megoldva,
addig 6k sem reménykedhetnek”.

,Biztos, hogy nem lesz jobb, biztos hogy sokkal
rosszabb lesz, s6t merem allitani hogy az életkoril-
ményeim is sokkal rosszabbak lesznek. Ahogy romlik
az egészségi allapotom, egyre tobb gyogyszerre lesz
majd szikségem, ugyanakkor a nyugdijam vasarl6ér-
téke egyre kevesebbet fog érni. Hosszabb tavra nem
is merek gondolni.”

,Ha a tv-ben azt mondjak, hogy nalunk nagyobb
figyelmet forditanak az ilyen csdkkent munkaképes-
ségli emberekre, mint barmely unioés tagallamban,
én ebbdl nem igazan érzek sokat. Az unios tagsagunk
ugye mar négy éves, hat nekem semmivel sem lett
jobb.”

,En mindenképpen dolgozni szeretnék, mert
muszaj. Bar nem sok olyan munkahelyet |étesitenek,
legalabb is én nem sok olyat tudok, ahol részmunka-
idoben foglalkoztatnak az embereket. Van egy-két
vallalat a kdrnyéken, vagy megprobalok valami otthon
végezhetd munkat keresni, pl. disztasak hajtogatasa,
vagy ilyesmi.”

A megkérdezettek 70%-anak voltak tervei, bar agy
vélték, megvaldsitasuk a tarsadalmi korllmények
akadalyaiba Utkdzhet. A betegek bizalma viszont az
egészséglgyi ellatas irant megnyugtaté: 95%-ban
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pozitivan élték meg intézeti kezelésiiket (,Mintegy
haza jéttem - itt itthon vagyok”. ,Evek 6ta ehhez az
orvoshoz jarok, ha én régebben vele nem talalkozom,
akkor mar megmozdulni sem tudnék, itt segitenek
rajtam”.)

A felmérés tanulsagai

A nemzetkOzi szamitasi modszer alapjan dramai
képet kaptunk, mivel a leszazalékolt csbkkent mun-
kaképességili betegek anyagi helyzete az atlagjove-
delem alatti forras alatt van. Hazankban a szocialis
raszorultsagot, fogyasztasi egységhen szamolva 28
500 Fttol szamitjak. A vizsgalt betegek 9%-a ennél
kevesebbdl él, mas szoval 6k a szegénységi kliszob
alatt élnek.

A szocialis ellatasnak kiilonb6z6 szakositott ellata-
si formait a teleplilés a Iélekszamahoz koti. 1993-ban
ratifikdlasra, majd beiktatasra kerllt az 1993. évi
lll-as Szocialis torvény, mely azoéta kell6 indokoltsag-
gal tobb, mint negyvenszer (!) médositasra szorult. A
szocialis torvényben foglaltakat a kozponti akarat j6
szandéka ellenére anakronisztikusnak tartjuk, mivel
nem ér el minden szocidlis tAmogatasra szoruld
embert.

A vizsgalt beteganyaghan a kdzségben élok vol-
tak tobbségben (48%). Mint ismeretes, kdzségekben
jellemzobb a szocialis problémaval élok szama, mert
nincs igazan lehetdség a szegénység csapdajaboil
kitorniik. Ez megnyilvanul a tanulasi nehézségekben,
illetve a munkahely és az infrastruktira hianyaban
is. EIényben vannak azon emberek, akik 50000 fos
lélekszam, vagy annal nagyobb telepllésen élnek,
mivel szamukra (a 2004. évben kiegészilt a Szocialis
torvény) alapjan dijhatralékos kompenzacio és lakas-
fenntartas biztositott, mig a kisebb Iélekszamu lako6-
koérnyezetben élok szamara csak a lakasfenntartasi
tamogatas maradt.

A ,Magyar Reumatologia Haladasaért” Alapitvany kéri, hogy

tevékenységlinket

(Reumatolédgia mindenkinek kiadvanyunk, betegségismertetok,
tovabbképzések, felvilagositd oktatasok ) tamogassak.
Amennyiben egyetért kozhaszni céljainkkal, tamogassa az MRA-t

személyi jovedelemadojanak 1%-aval!

Adoszam: 19016443-2-41 A felajanlasokért elére is kdszonetlinket fejezzik ki!

Ha egyéb tamogatast is tudnak kildeni, kdszonjuk.

Megadjuk szamlaszamunkat is: 10200885-32620047-00000000.

Mint kbzhasznu alapitvany, a befizetett 6sszegrél adolevonasra jogosito igazolast adunk.

Az alapitvanyunknak kildott adomanyukat megtiszteltetésnek vesszik és koszonettel fogadjuk.
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A 2007-es év kOzepén elfogadott Rehabilitacios
jaradékrol sz6l6 torvény, amely 2008. januar 1-jétol
[épett életbe, 1,5, illetve 3 évre iranyozza el6 a reha-
bilitaciés idoszakot. Ugy gondoljuk, hogy ezen idétar-
tamra személyre szabottan pszichol6gus vagy mental-
higiénés és szocialis szakember segitsége szikséges,
mivel az inaktiv idészak hosszatol fliggoen ezen
embertarsaink valamilyen szinten kirekesztédnek a
tobbségi tarsadalombdl. Oket ra, illetve vissza kell
vezetni a napi hasznos iddbeosztasra, életritmusra.
Ujra meg kell tanulniuk a munkahelyi kdz0sséghez
valé alkalmazkodast - stresszhelyzetek -, csaladi,
barati kdrnyezet kezelését, fesziiltség(ek) feldolgoza-
sat. Tovabba lényeges szempontnak gondoljuk, hogy
az aktiv munkaerdpiacra torténd integralast |épcso-
zetesen kell elkezdeni, és ekdzben utokovetést kell
végezni. Orvendetes ez a szemléletvaltas, bar a jelzett
feszlltségek napjainkban is fennallnak. Eurdpai uniés
tagsagunk is nagy mértékben elémozditja a fejlodés
atjat a tekintetben, hogy felismertiik: a megvaltozott
munkaképességiiek, azaz a fogyatékossaggal élok
alkalmazasa gazdasagos is lehet, nem csupan joté-
konykodas.

Eredményeink tajékoztatd jellegliek, mégis gy
véljik, hogy a kapott adatok felhasznalhatok a mai
munkaugyi viszonyok kozott is. Szerepet kaphatnak
adataink a megvaltozott munkaképességi, kronikus
mozgasszervi betegek jobb tarsadalmi statusanak
elérése érdekében elinditand6 programokban. Ezeket
a reumatologiai betegségek altal okozott hatranyok,
terhek figyelembevételével, az orvosi, szocialis és fog-
lalkoztatasi rehabilitaciés szolgaltatasok személyre
vonatkoz6 bdvitésének bevonasaval kell kialakitani.
Ebben az egészséglgyi hivatasrend reumatoldgiai és
rehabilitacios szakaghan mikodo képviseldi mellett a
betegek és a civil szervezetek, az allami munkaegész-
ségligyi és munkalgyi szervezet egylttmikodésére
van szlkség.

Kecsmarik Laszl6 dr.
Az MRA kuratériumanak elnoke
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A rheumatoid arthritis
korszeri terapiajanak
elérhet65ége - Dr. Hodinka Laszl6

a Magyar Reumatolégia Halada-

nemzet kozi séért Alapitvany kuratériumanak
, titkara, szerkesztd
- -
kitekintes

A rheumatoid arthritis hatdsos

204 kezelése az elmult évtizedekig

5 csak a betegek és orvosaik al-

1 tal vagyott cél lehetett. A korabbi

— betegségmddositd kezelések -

5.5 7 aranysok, malariaellenes gyogy-

5.0 szerek, sulfasalazin, d-penicil-

45 . lamin — csak kisebb mértékben

40 és csak a szerencseés, €s a ter-

Q2 sl mészettdl fogva enyhébb beteg-
2 o séggel él6k esetében fékezték a
S 30 betegséget. Erdemi hatast csak a
281 30 éve bevezetett és kovetkeze-

204 tesen folytatott, nagyobb adagu

8 & 1o A8 Ay 2% 3 3840 46 60 s metotrexat- vagy késébb a mar
céliranyosan tervezett lefluno-

GDP /f6 (1000 eurd) mid-kezeléssel lehetett elérni. Az

utobbi évtizedben megnyilt biold-

1. dbra A betegség atlagos aktivitasa az egy fore juté nemzeti giai terapia viszont lehetéve tette
dssztermék (GDP) figgvényében 18 eurdpai orszéagban a rheumatoid arthritis €s mas izd-

®par

B igen Korlatozott ] kézepesen hozzaférheto kénnyen elérhetd

2. abra A RA biolégiai gyogyszereihez valo hozzaférés Eurépaban
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3. abra A biolégiai terapiahoz valo hozzaférés orszagonként az egy fére esé GDP fliggvényében (USA dollar,
a kordk a teljes GDP nagysagaval aranyosak, a magas pontszam az akadalytalan hozzaférést jelzi)

leti gyulladasok ,megallitasat”. A
biolégiai készitmények kifejleszté-
sének és elballitasanak koltségei
azonban nagy terhet jelentenek
a koltségek visel6i, végsd soron
a tarsadalom szamara. A biolo-
giai gyogyszerek a mellékhatasok
kockazatai miatt nem adhatok

minden izlleti gyulladasos beteg-
nek. Elsésorban mégsem az or-
vosi szempontok, hanem az adott
orszagok gazdasagi teljesitménye
és szocialis teherbirdé képessé-
ge korlatozza azt, hogy a bete-
gek mekkora hanyadanak nyilhat
meg ez a lehetéség. Reumatold-

gus szakértdi csoportok vizsgaljak
rendszeresen ezt az 6sszefliggést
abbdl a célbdl, hogy hozzajarul-
janak a mesterséges korlatok le-
bontasahoz, és ezaltal az izlleti
gyulladasok — elsd helyen a rheu-
matoid arthritis — varhaté kime-
netelének javitasahoz. Egy mun-

nem
finanszirozott

. nehezitett
feltételek

D kozepesen
korlatozott

legkénnyebb
feltételek

4. abra A biolégiai terapia finanszirozasi feltételei Eurépaban
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fliggvényében (a vizszintes tengely: USA dollar, a teljes GDP nagysagat a kérok mérete jelzi). A fliggdleges
tengely: A finanszirozas feltételei (O = nem finanszirozott, 5 = kénnyen teljesithetd feltételek).

kacsoport 2007-ben azt vizsgalta
meg, hogy tizenodt orszag 48 reu-
matolégiai centrumaban kezelt
4363 rheumatoid artrhritises be-
teg izUleti gyulladasanak aktivita-
sa hasonld volt-e, vagy voltak-e
kilonbségek az egyes orszagok
kozott. Felmérték a gyulladdsos
izlletek szamat, a fajdalom nagy-
sagat, a mikodbképesség és a
faradtsag fokat. A betegek kozott
a nék aranya 78% volt, a beteg-
ség atlagos fennallasa 11,5 év
volt, 90%-uk eurdpai szarmazasu
volt. Ezek nem tértek el az egyes
orszagokban. A DAS28 indexszel
mért betegségaktivitas kozépér-
téke 4,9 (kdzepesen aktiv érték)
volt, az egyes orszagokban mért
betegségsulyossagokban  azon-
ban dramai kilénbségek voltak.
A legjobb értékeket ado, te-
hat leghatasosabban kezelt bete-
gek Dania, Finnorszag, Hollandia,
Franciaorszag és az Egyesilt Alla-
mok rheumatoid arthritisesei vol-
tak. Az atlag kordli sulyossaguak

voltak a német, spanyol, ir, angol
és svéd betegek, a legrosszabb
allapotl  betegeket Lengyelor-
szagban, Torokorszaghan, Szer-
biaban, Argentinaban és Olasz-
orszaghan talaltak (hazankat nem
vizsgaltak). Ezek a kilonbségek
inditottak 2009-ben a kutatokat
arra, hogy ezuttal 25 orszag (Eu-
ropaban 18) orszag betegeinek
atlagos DAS28 indexét az adott
orszag egy fére juto, illetve teljes
nemzeti 0ssztermékének (GDP)
fluggvényében. Az 1. abra egyér-
telmlen mutatja az 6sszefliggést:
a rheumatoid arthritis sllyossaga
az adott orszag gazdasagi teljesit-
ményétdl flgg.

Egy masik munkacsoport a
bioldgiai terapia elérhetdségét
46 eurbpai orszagban vizsgalta.
Osszevetették a bioldgiai készit-
mények arat, a biztositoi téritést
és feltételeit, az esetszamokat,
0sszesen hat korlatozd tényezét
pontoztak. A korlatokat az egy
fére jutd GDP vasarloértékéhez vi-

szonyitottak. A 2. és 3. abra bi-
zonyitja, hogy a bioldgiai készit-
ményekhez valé hozzaférés jobb a
gazdagabb orszagokban.

Ugyanez a munkacsoport kilon
mérte a biztositdk altal vallalt bio-
l6giai terapia feltételeit (hogy az
adott orszagban adott betegnek
milyen sulyossagi foktdl, milyen
elézetes kezelési kudarcok utan,
hanyféle bioldgiai készitmény ad-
hatd, milyen tovabbi szlkitések-
kel). Ezt szintén pontszamokkal
fejezték ki, és szintén az orszag
gazdasagi fejlettségéhez viszo-
nyitottak. A 4. és 5. abra azt iga-
zolja, hogy minél gazdagabb egy
orszag, annal kevesebb mestersé-
ges akadaly all a bioldgiai terapia
biztositoi megtéritésének utjaban.

Ezekben a vizsgalatokban ma-
gyar adatok is szerepelnek. Ha-
zankat az brakon a szerényebb
teljesitményl orszagok kozott ta-
laljuk, és ezzel aranyosak a rheu-
matoid arthritis korszer(i kezelé-
sének lehetb6ségei.
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A gerinciziileti gyulladasok

- spondylarthritisek
- célertékre vezerelt
terapiajanak uj iranyelvei

A spondylarthritisek (SpA) csoportjaba szamos hason-
16 klinikai tlinettel jar6 reumatoldgiai korkép tartozik. A
nemzetkozi kritériumrendszer alapjan két f6 csoportra
oszthatdak, a dontéen a gerincet érint6 tlinetek az
axialis SpA csoportra, a dontéen periférias izlileteket
érint6 tinetek pedig a periférids SpA csoportra jellem-
z6ek. Az axialis SpA csoportba sorolhaté a spondyli-
tis ankylopoetica (masnéven Bechterew-kor), a peri-
férias csoport egyik leggyakoribb altipusa az arthritis
psoriatica (PsA). A spondylarthritisek lefolyasa soran
kezelés hidnyaban egyre fokozddd, visszafordithatat-
lan izUleti karosodasok, ezek és a gerinc mozgasainak
beszlikilése kovetkeztében sllyos mikdddképesség-
beli a napi tevékenységeket akadalyoz6 zavarok, a
munkavégzd képesség elvesztése, és az életminbség
jelentés romlasa johet létre. A betegség lefolyasat a
ma mar rendelkezésre all6 korszerll gydgyszerekkel
azonban kedvezden lehet modositani.

Szamos kérkép, mint a diabetes, a hipertonia vagy
a rheumatoid arthritis esetében sikerdlt mar olyan ke-
zelési célokat meghatarozni, amelyek elérésével javult
a betegség kimenetele. A spodylarthritisek (SpA) ese-
tében is felmerllt az igény hasonld kezelési célérté-
kek, terapias stratégiak kialakitasara.
elveit egy eurdpai szakértdi csoport a szakirodalom
részletes attekintésének és paciensek bevonasanak
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Dr. Nagy Dorottya

segitségével fogalmazta meg. Az irodalmi attekintés
soran ugyan nem talaltak olyan vizsgalatot, amely a
célzott terapias modszert egyéb kezelési stratégiakkal
hasonlitotta volna dssze, de kdzvetett bizonyitékokat
nyertek az optimalizalt kezelési megkozelitésrél, me-
lyeket felhasznaltak az iranyelvek felallitasahoz.

A reumatolégus szakorvosoknak szant kézosen ki-
alakitott, pontokba szedett Uj kezelési iranyelvek 5 at-
fogo alapelvet és 11 ajanlast tartalmaznak. Az 5 alap-
elv és az ajanlasok kozil 9 4ltalanossaghan érinti az
SpA-t, mig 2-2 ajanlas az axialis SpA, periférias SpA
és a PsA kulon-kalon eseteire vonatkozik. A paciens-
sel kbzOsen meghatarozott f6 kezelési cél: el kell émi
a gyulladasos és fajdalmi jellemzék cstkkenésének
kitlizOtt hatarértékét, és a betegség visszafejlédésé-
nek (remisszidjanak) a besorolasi feltételek szerinti
klszObértékét, azaz végs6 soron a betegség hianyat.
Alternativ cél az alacsony betegségaktivitas elérése.
A paciens allapotatdél fliggb rendszeres kontrollvizsga-
latok biztositjak a kitl(izOtt betegségaktivitasi célérték
elérését és fenntartasat. Ezen kivil a kezelési iranyelv
tovabbi ajanlasokat tartalmaz az izlileteken és csont-
izomrendszeren kivili (extraarticularis és extramuscu-
loskeletalis) érintettséggel, illetve egyéb tényezbkkel,
példaul a tarsbetegségekkel kapcsolatban.

Az alapelveket és az ajanlasokat az 1-3. tablazatok-
ban mutatjuk be.

A) A kezelés céljat a paciens és a reumatolégus kozos dontése alapjan kell meghatarozni.

B) Az SpA és a PsA gyakran Osszetett betegség; emiatt a csontizomrendszeri és izlleteken kivili eltérések
kezeléséhez a reumatolégusoknak mas szakmakkal (mint pl. a bérgydgyaszat, gastroenterologia, szemé-

szet) vald egyuttmiikodésére van szikseg.

C) A kezelés elsddleges célja a hosszu tavl egészséggel kapcsolatos életmindség, és a tarsadalmi részvétel
maximalizalasa a panaszok és tlinetek szabalyozasaval, a strukturalis karosodas megel6zésével, a funk-
cié helyreallitasaval vagy megbrzésével, a toxicitas elkerllésével, és a tarsbetegségek minimalizalasaval.

D) A gyulladas megsziintetése alapvetéen fontos.

E) A betegségaktivitas mérésével és az ehhez igazitott terapiaval a célértékre iranyuld kezelés jarul hozza
legjobban a betegség lehetd legkedvezébb kimeneteléhez, révidebb és hosszabb idétavon egyarant.

1. tablazat. Alapelvek
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1. A f6 kezelési cél a klinikai remisszid, azaz inaktiv betegség, melyhez figyelembe kell venni az iziileteken
kivili tineteket is.

2. A kezelési célt a fennalld klinikai tiinetekhez mérten egyénileg kell meghatarozni.

3. A klinikai remisszi¢/inaktiv betegség: a jelentds gyulladasos betegségaktivitas klinikai és laboratériumi bi-
zonyitékainak hianya.

4. A betegség teljes visszafejlddése sok esetben nem érhetd el, alternativ kezelési célkit(izés lehet ilyen ese-
tekben a betegség alacsony aktivitasa.

5. A betegségaktivitast a klinikai jelek és tlinetek, valamint laboratériumi eltérések (CRP vagy vorosvér-
sejt-slllyedés értékei) alapjan kell meghatarozni.

6. A betegségaktivitas mérémaodszerének megvalasztasat és a kezelés céljanak meghatarozasat a tarsbe-
tegségek, a paciens személyes elvarasai és a gyogyszerekkel 0sszefliggd kockazati tényezdk befolyasol-
hatjak.

7. A kitGzott kezelési cél elérése utan a masodlagos cél annak fenntartasa a betegség teljes fennallasa fo-
lyaman.

8. A pacienst megfeleldl tajékoztatni kell a kezelés céljardl, a tervezett kezelési stratégia kockazatairdl és
elényeirdl.

9. A betegségaktivitas meghatarozasa mellett a klinikai dontéshozatalkor figyelembe kell venni a strukturalis
valtozasokat, a funkcionalis romlast, az izlleteken kiviili tlineteket, a tarsbetegségeket, és a kezeléssel
jaré kockazatokat.

2. tablazat. Az SpA minden altipusanak altalanos iranyelvei

Axialis spondylarthritis (spondylitis ankylopoetica is)

10. A betegség aktivitasat rendszeresen mérni és rogziteni kell. A mérések gyakorisaga a betegségaktivitas
meértékétdl fugg.

11. Egyéb tényez6k, mint az MRI vizsgalattal igazolt gyulladas a gerincen, a rontgenvizsgalattal kimutatott
allapotromlas, az izlileteken és csontizomrendszeren kivli tiinetek, valamint a tarsbetegségek figyelem-
bevétele szilkséges a kezelési célok meghatarozasahoz.

Periférias spondylarthritisek

12. A betegség aktivitasat rendszeresen mérni és rogziteni kell. A méréseknek tikroznilk kell az egyéni ti-
neteket (izlileti gyulladas, kolbaszujj, intapadas gyulladasa). A mérések gyakorisaga a betegségaktivitas
mértékétdl fugg.

13. A kezelési cél meghatarozasahoz figyelembe kell venni a gerinc- és izlleteken kivili tinetek, a képalkotd
vizsgalati eredményeket, a funkcid/életminéség valtozasait, valamint a tarshetegségekeket.

Arthritis psoriatica

14. A betegség aktivitasat rendszeresen mérni és rogziteni kell. A mérések gyakorisaga a betegségaktivitas
mértékétdl flgg; figyelembe kell venni a bértlineteket is.

15. A kezelési cél meghatarozasahoz a gerinc- és izileteken kivili tinetek, a képalkotd vizsgalati eredmeé-
nyek, a funkcié/életmindség valtozasai, valamint a tarsbetegségek figyelembevétele sziikséges.

3. tablazat. A spondylarthritisek altipusainak specifikus elvei
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Megalakult a
Reumabetegek a
Célzott Terapiaert
Egyesiilet

Mint reumatologiai osztalyon dolgoz6 novérben, és
mint gondjaira bizott reumabetegben a gyogyszeres
kezelés megbeszélése kapcsan egymastol fliggetlendl
merult fel mindkettdnkben a kérdés: miért is sziksé-
ges ,tartozni valahova™?

Azt tapasztaltuk, hogy ez a kérdés nem csak
benniink, hanem sok, a betegséggel elein-
te egyedil kiizdd reumatologiai beteg-
ben is felvetddik. Nem véletlen,
hogy a kulénbdz6 betegegyesi-
letek megalakulasa tobb évtize-
des mdiltra tekint vissza. Céljuk
az az érdekképviselet, mely
0sszefogja egy adott betegség-
csoporthoz tartozd egyéneket.
A reumatologiai betegek koré-
ben is tobb betegszervezet ala-
kult. A XXI. szazad vivmanyaként
szamon tartott célzott terapiaban
(biolégiai terapia) részeslld betegek
korében is egyre sirgetbbbé valt egy
olyan szervezet kialakulasa, mely megte-
remti azt a tarsas 6sszefogast, mely egymasnak
segitséget nyUjt, hogyan érvényesitse azon jogat, hogy
minél korszerlibb betegellatasban és gyégykezelésben
részesljon.

2011-ben fogalmazédott meg benniink olyan
betegklub |étrehozasanak terve, mely Osszefogja a
Magyarorszagon célzott terapiaban részesilo arthri-
tises betegeket. Az eltelt két év alatt elkezdddott a
tagok toborzasa, a konkrét tervek, célok, elképzelések
megyvitatasa. 2013 nyaran megtortént az els6 ala-
kulé gyllés, ahol a tisztségek megvalasztasa, a fel-
adatok felosztasa, kiosztasa volt a f6 napirendi pont.
2013 szeptemberében a Magyar Reumatolégusok
Egyesiilete debreceni vandorgyllésének keretében
a Magyar Reumatolégiai Szakdolgozok és a Magyar
Reumabetegek Egyesllete altal kézosen szervezett
betegforumon-kongresszuson az ott megjelent reuma-
tolégusoknak, szakdolgozoknak, és a meghivott bete-
geknek kerekasztal megbeszélés keretében bemutat-
hattuk egyeslletiinket, céljainkat, elképzeléseinket,
terveinket.

Egyeslletink neve: Reumabetegek a Célzott
Terapiaért Egyesulet, amelyet tizenkét alapité tag
- reumabeteg, hozzatartozé, szakdolgozbi segitd -
hozott |étre. Az egyesliletnek az illetékes Torvényszék
altali bejegyzése még folyamatban van. Tudjuk, hogy

Toth
Gabor

az altalunk elfogadott alapszabaly csak a bejegyzés-
sel 1ép teljes terjedelmében életbe, a tisztségviselok
megbizatasa csak akkortdl valik hatalyossa, és a
korabbi érdekldddk, az djonnan jelentkezbk is csak
ezutan Iéphetnek be tagként az egyesiletbe.

Célunk: A hatranyos helyzetl rétegek segi-
tése, érdekképviselete, ismeretterjesztés,
nevelés, oktatas, képességfejlesztés,
tarsadalmi parbeszéd, fogyaszto-
védelem, egészségmegorzés, és
betegségmegeldzés.

Meggy6zodésiink és kildeté-

stink, hogy a betegek kezébe
kell adni érdekképviseletiiket
és a lehetdséget, hogy ne csak
passziv elvisel6i, hanem bizo-
nyos mértékig aktiv résztvevoi
lehessenek gydgykezelésiiknek.
Tagjaink lehetnek: rendes, par-
tol6 és tiszteletbeli tagok. Rendes
tag olyan személy lehet, aki magyar
allampolgar, reumatolégiai betegség-
ben szenved, vagy ilyen beteg hozzatartozoja,
nem-orvos gondozoja és az alapszabalyzatban vallalt
kotelezettségeket vallalja. Partolé tag olyan természe-
tes vagy jogi személy lehet, aki az egyesiilet céljaival
egyetért, és onként vallalt tevékenységekkel hozza-
jarul a célok megvaldsitasahoz, kotelezettségek nem
terhelik. Tiszteletbeli tagjaink azon személyek lehet-
nek, akik tevékenységikkel jelentds mértékben eld-
segitik az egyesllet céljainak megvaldsulasat, kotele-
zettségei természetesen szintén nincsenek.

KdszOnetet szeretnénk mondani azoknak, akik
eddig is segitették munkankat, elsésorban a Magyar
Reumatologia Haladasaért Alapitvanynak.

Varjuk mindazon személyek jelentkezését, akik
megfelelnek a leirt valamelyik tagsag feltételeinek és
szeretnének egyesiiletliinkh6z tartozni. Kérjik, szan-
dékukat e-mailben jelezzék (celterapia@gmail.com).
A most jelentkezbknek, és akik eddig megkildték mar
szandéknyilatkozatukat, postai Gton juttatjuk el az
alairand6, papir formajd belépési nyilatkozatot, mert
ezt csak a hivatalos bejegyzés utan tehetjuk meg.
A késObbiekben szeretnénk felvenni a kapcsolatot
azokkal a nem csak reumatol6giai, hanem mas beteg-
egyesililetekkel és -klubokkal is, amelyek tagjai szintén
célzott terapiaban részesilinek.
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De mit is jelent a célzott terapia?

A mi értelmezésiinkben a célzott terapia egyrészt
- barmilyen betegség kezelésében - a lehetd leg-
jobb eredményt biztosité kezelésmddnak egy bizonyos
el6re kitlizott, j6l mérhetd érték (a célérték) elérésig
valé kovetkezetes folytatasa. Ez a gyogyitas szamos
terlletén kovetett altalanosan elfogadott alapelv. A
masik értelmezés: a betegség legjobban meghataroz-
hatoé okanak, azaz a korszerli tudomanyos ismeretek
birtokaban kitlzott célpontjanak ismeretében meg-
tervezett hatdsmechanizmusu kezelés.

A reumatolégiaban az Uj évezred legnagyobb hata-
sl reumatolégiai felfedezése a biologiai terapia, pon-
tos megnevezéssel a szervezet biol6giai valaszat
modositd terapia. Ez lehet olyan ,védodoltas”, ellen-
anyag, vagy mas fehérje, amelyet él6 rendszerben
allitanak eld, és k6zO6mbositi a szervezet gyulladast
okoz6 és azt fenntartd sajat fehérjéit. Lehet olyan kis-
méretl vegyllet is, amely ugyanerre képes. Az elmalt
tiz évben mar tébb millié izlleti gyulladasos beteg
tészeslll a céliranyos terapia valamelyik valfajaban.
Ez a korszer(l terapia a leggyakrabban a gyullada-
sokra iranyul, de a csontritkulas és bizonyos daga-
natok kezelése is torténhet igy. Hazankban legalabb
100 000 izuleti és mas szervi gyulladasos beteg van.

Méltanyos és szlkséges, hogy az izlleti gyullada-
sok altal érintett betegek megkapjak a legszélesebb
kori hiteles tajékoztatast
 betegségik felismerésérdl és varhatd terheirdl,
® a biolégiai terapia készitményeirbl, alkalmazasuk

modjarél és kockazatairol,

e a kezelésre vald alkalmassag feltételeirdl,

* a kezelés varhaté eredményeirdl,

* a biologiai terapia tarsadalmi koltségeirol,

e a kezelés sikeréhez nélkulozhetetlen egylttmikodés
fontossagarol.

Az is méltanyos és indokolt, hogy maguk a betegek

is kicserélhessék egymassal ismereteiket, tapaszta-

Felhivas cikkirasra

Kérjlik reumatolégiai beteg és szakdolgozo olvasdinkat, hogy vegyenek részt Gjsagunk
szerkesztésében. Orommel kdzdlnénk irasaikat a betegségrél, betegtarsaikkal kdzos
élményeikrdl, javaslataikrél, a szakdolgozok beszamoloit tevékenységlkrol, tapasztalataikrol,
vagy kongresszusi tudomanyos eléadasaik kézlemény formajaban megirt valtozatait. A formai
szerkesztés lehetéségét fenntartjuk, azonban a végsé formaban megsziletett cikkeket csak a
szerz8k egyetértésével kdzoljik. A cikkeket elektronikus formaban ,Reumatolégia mindenkinek
Szerkesztdség” kisérd szoveggel kildjék a mra@reumatologia.hu e-mail cimre.
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lataikat, elmondhassak errol a témarol véleményiket
egymasnak és a nyilvanossagnak.

Szervezetlink betegklubszerlien, a biologiai tera-
piakat vezetd Arthritis Centrumokkal egyitt mUkodik.
Céljai elérése érdekében:

* tajékoztato anyagokat készit és kiild tagjainak,

e rendezvényeket szervez,

* a betegek egészségi allapotaval és szocialis terhei-
vel, tevékenységeik nehezitettségével kapcsolato-
san felméréseket végez,

o fentieken alapul6 javaslatokat tesz, felhivasokat in-
téz az egészségligy szerepldihez, a tarsadalom egé-
széhez és dontéshoz6ihoz.

Szamos vizsgalat tanlsaga szerint, a civil szervezetek
tagsaga is jelentbs egészségvédd faktorokat mutat.
Ezen célokat, megfogalmazottakat kivanjuk mi is ,to-
vabbitani” tagjaink felé az emberi kapcsolatok fontos-
sagat Ujbol felelevenitve. Mig a negativ érzések rom-
bolnak, a pozitiv érzelmekre épiteni lehet: Gj emberi
kapcsolatokat, idedkat, az ember személyes forras-
gazdagsagat javitjak.

Hogyan is érhetjiik el ezt a forrasgazdagsagot?

Célunk, hogy minden gazdasagi, jogi, szakmai csopor-

tot megcélozva tagjainknak:

¢ megfeleld hattér informaciéval szolgaljunk,

¢ tanacsokat adunk, hogyan igazodjunk el a jogszaba-
lyok dzsungelében,

e mindenki hozzajusson ahhoz, ,ami megilleti” (jaran-
dosagok, segélyek stb.),

* a betegség atfogd ismerete,

* a betegséggel, készitményekkel, gyogykezelésekkel
jaro informaciok (Uj terapias eljarasok, segédeszko-
z0Kk).

Es legfébb sziviigylink a pszichés tamogatas! Ariszto-
telész kb. 2300 évvel ezelott ezeket a gondolatokat
igy fogalmazta meg: ,Az ember tarsas Iény, aki sajat
hasznat, biztonsagat keresve mas emberekkel tarsul
és kozosségeket hoz létre.” Mi Iétrehoztuk ezt a kdzos-
séget. J6 egészséget kivanunk!
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Megalakult a Nemzeti Betegforum

Ez év majusaban sajtokdzlemény tudatta, hogy hiva-

talosan is megalakult és megkezdte mikodését a

Nemzeti Betegforum (NBF). Az 50/2012 (XI.19.)

miniszteri rendelet értelmében létrehozott civil érdek-

képviseleti forum az egészségligy terlletén tevékeny-

kedd betegszervezeteket fogja 0ssze, célja a szakmai

egylttmikodés kialakitasa. A hivatkozott rendelet és

az alabb kozolt tajékoztatas alapjan a betegférumhoz

valo csatlakozas lehetbsége nyitva all valamennyi

betegszervezet elott. Alapitvanyunk az Immunolégiai

és allergologiai betegségek és a Mozgasszervi, moz-

gaskorlatozottsaggal jaré6 reumatoldgiai, ortopédiai

betegségek szakterlleti tagozataba jelentkezett. A

tagozatokba jelentkezett egyesiiletek névsorat olvas-

va, majd az alakulé Uléseken 6rommel lattunk tébb

reumatologiai betegegyestiletet. Alapitvanyunk célja,

hogy minél tdbb reumatoldgiai betegszervezet 1€pjen

a szervezettség magasabb fokara, alakuljon egyesi-

letté és képviseltesse magat a betegférumon és alta-

laban a betegek civil érdekvédelmi mozgalmaiban.

HosszU el6készitdé munka utan a Nemzeti

Betegforum megtartotta alakul6 Uléseit. A két napon

at tart6 alakul6 tléseken az NBF-be eddig jelentkezett

194 db betegszervezet delegaltjai vehettek részt. Az

egyes delegalé szervezetek valaszthattak, hogy az

NBF szakmai tagozatai kozil melyiknek a munkaja-

ban kivannak részt venni. A betegszervezetek az alab-

bi 15 szakterUlleti tagozatba kuldhettek legfeljebb 2-2

képviselbt:

e agyér betegségek (stroke),

* borgydgyaszati és nemi betegségek,

* diabetes és anyagcsere betegségek,

* emésztérendszeri és majbetegségek,

* érzékszervek betegségei,

* idegrendszeri, neurodegenerativ és értelmi érintett-
séggel jaro betegségek,

* immunoloégiai és allergologiai betegségek,

* |égzbszervi betegségek,

* mozgasszervi, mozgaskorlatozottsaggal jaré reuma-
tologiai, ortopédiai betegségek,

* onkologiai, hematologiai betegségek,

* pszichiatriai betegségek és addiktologia,

* ritka betegségek,

* szervatlltetettek,

* sziv- és érrendszeri betegségek,

* vese, urologiai és a reprodukcios szervek betegsé-
gei.

Az egyes tagozatok megvalasztottak a felallé szervezet

vezetd testlletét, a legfeljebb 30 tagl Valasztmanyt.

Utobbi az elsd Ulésén megvalasztotta a Valasztmany

vezetOségeét:

* az EMMI Egészségligyért felel6s allamtitkarsagaval
kapcsolatot tartd koordinatort, aki dr. Pogany Gabor,
a Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel Elok
Orszagos Szovetsége (RIROSZ) elndke lett.

* helyettesét, Kincses Janost, a Magyar Cukorbetegek
Orszagos Szovetségének (MACOSZ) elndkét,

* valamint a vezetdségi tagokat: dr. Demeter Jolant,
a Magyar Rakellenes Liga alelndkét, dr. Gruiz
Katalint, a Down Alapitvany elndkét, és Adam Aurélt,
a Vesebetegek Egyeslileteinek Orszagos Szovetsége
(VORSZ) elndkét.

A minisztérium részérdl az Egészségiigyi Allamtitkarsag

szivesen bocsatotta termeit rendelkezésre az ala-

kulé Ulések megrendezéséhez, és 6romét fejezi ki a

szervezet megalakulasaval kapcsolatban! A Nemzeti

Betegforum Valasztmanya a megalakulast kovetoen

elsodleges feladatanak a szervezet mikodési szaba-

lyainak létrehozasat, valamint a legslirgetébb felada-
tokat 6sszegzd akcibterv kidolgozasat tlizte ki célul.

A rendelet alapjan 30 nap all rendelkezésiikre, hogy

megalkossak és elfogadjak a szervezet Ugyrendjét.

A részletes szervezeti és mikodési szabalyzat elké-

szllt, az érdemi munka a rendeletnek megfeleloen

folyik, amihez mar az els6 Ulésen megalakitottak a

résztvevok a megfeleld munkacsoportokat. A minisz-

térium tanacsado szervezeteként az NBF ugyanis részt
vesz a népegészséglgyi programok és egészségligyi

targya torvénytervezetek kidolgozasaban, valamint a

szakmai sztenderdek megalkotasaban is.

A Vélasztmany tagjai az alakulé Ulésen elhangzot-
tak szerint az 6sszefogas és az egylttmikodés jegyé-
ben kivanjak kétéves mandatumuk lejartaig végezni
a munkajukat. Legfontosabbnak azt tartjak, hogy a
képviselt betegszervezetek érdekeit egységesen szem
elott tartva jarulhassanak hozza a magyar egészség-
Ugy szinvonalanak emeléséhez, és fenntarthato egész-
ségligyi rendszer megteremtéséhez.

Az NBF-hez torténd csatlakozas lehetdsége tovabb-
ra is nyitott minden olyan szervezet szamara, ,amely
az egyesllési jogrél, a kdzhasznu jogallasrol, valamint
a civil szervezetek mikodésérdl és tamogatasarol
57016 2011. évi CLXXV. térvénynek megfeleloen miko-
dik, és tevékenységét az egészséglgy terliletén végzi.”

Alapitvanyunk az Immunolégiai és allergologiai
betegségek és a Mozgasszervi, mozgaskorlatozott-
saggal jard reumatologiai, ortopédiai betegségek
szakterlleti tagozataba jelentkezett. A tagozatokba
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jelentkezett egyesliletek névsorat olvasva, majd az
alakul6 Uléseken 6rommel lattunk tébb reumatol6-
giai betegegyesuletet. A tagozatok megvalasztottak
Valasztmanyi delegaltjaikat. Alapitvanyunk célja, hogy
minél tébb reumatolégiai betegszervezet Iépjen a
szervezettség magasabb fokara, alakuljon egyesiilet-
té és képviseltesse magat a Betegférumon és altala-
ban a betegek civil érdekvédelmi mozgalmaiban.

A Nemzeti Betegforum a nyari hénapok folyaman
megalkotta Ugyrendjét, amelynek fontosabb részleteit
az alabbiakban kozoljik:

A Nemzeti Betegforum jogallasa, miikodésének
alapelvei

A Nemzeti Betegférum a tagozatai altal meghataro-
zott betegségcsoportokkal kapcsolatban érdekképvi-
seletet ellato fliggetlen tanacsado és érdekképviseleti
testlilet. A Nemzeti Betegférum feladatainak ellatasa
soran nem utasithatd, véleményének kialakitasaban
és nyilvanossagra hozatalaban nem korlatozhat6. A
Nemzeti Betegforum miikodésének alapvetd célja a
betegek érdekeinek képviselete a kormanyzat egész-
ségligyi politikajanak kialakitasaban.

A Nemzeti Betegforum 15 tagozatbdl all, a rende-
let 1. szamu mellékletében meghatarozottak szerint,
melyek tagozatonként két fot delegalnak az NBF
Valasztmanyaba.

A Valasztmany feladatai

A Valasztmany a Nemzeti Betegférum dontéshozo,
végrehajto és képviseleti szerve. Hataskorébe tartozik
mindaz, ami nem tartozik a Nemzeti Betegférum teljes
Ulésének kizarélagos hataskorébe. Miikddése soran
figyelemmel Kkell lennie az egyes betegcsoportok
érdekeinek aranyos, kiegyensulyozott és részrehajlas
nélkili képviseletére.

A Valasztmany a Kormany, az Egészségligyért fele-
|6s miniszter vagy a Nemzeti Betegférum tagozatai
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felkérésére vélemeényt nyilvanit, ajanlasokat dolgoz ki,
dontési javaslatokat tesz. Ennek soran kézremuUkodik
az orszagos egészségfejlesztési programok kialaki-
tasaban és végrehajtasaban, a lakossag egészségét
tamogato és fejlesztd kormanyzati szintl tarsadalom-
politika kialakitdsaban, a dontések elbkészitésében,
az egészségpolitika cél- és eszkdzrendszerének kidol-
gozasaban és érvényre juttatasaban, a népegészség-
Ugyi feladatok és azok végrehajtasi sorrendjének meg-
hatarozasaban. Dontéseirdl tajékoztatja a Kormany
egészséglgyért felelds miniszterét és a dontéssel
érintett Nemzeti Betegférum tagozatat. Elemzi és érté-
keli a kormanyzati egészségpolitikai dontések végre-
hajtasanak folyamatat, ennek keretében ajanlasokat
dolgoz ki és tesz kozzé.

A Valasztmany feladatai ellatasa soran kapcsolatot
tart az egészségligyi szakmai kollégiummal, a civil
szervezetekkel, az érdekképviseleti szervezetekkel,
az illetékes egészségligyi szakmai kamarakkal és az
egyhazakkal.

A Valasztmany szervezete és miikodése

A Valasztmany feladatainak ellatasa érdekében ajan-
lasokat dolgoz ki és tesz kozzé. Az egészséglgyi
reform céljainak, modszereinek, eszkdzeinek tarsa-
dalmi megismertetésére a nyilvanossagot is igénybe
veszi.

A Nemzeti Betegforum Tagozatai

A Nemzeti Betegforum Tagozatai ajanlasokat fogal-
maznak meg a Valasztmany és a Nemzeti Betegforum
teljes Ulése felé a szakterlletiiket érintd minden kér-
désben. Kapcsolatot tartanak a Szakmai Kollégium
megfeleld tagozataival.

Alapitvanyunk bizik abban, hogy a betegforum
érdemi munkat fejt majd ki. Ehhez elengedhetetlen,
hogy a tagegyestletek aktivan mikddjenek tagozata-
ikban.
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A Magyar Reumatologiai

Szakdolgozok Egyesiiletének

elso kongresszusa
Debrecen, 2013. szeptember 27-29.

Az idén megalakult tudomanyos és szakmai érdekvé-
delmi tarsasagunk, a Magyar Reumatolégiai Szakdol-
gozok Egyesllete elsd izben tartotta meg tudomanyos
kongresszusat, melynek Debrecen varos Kolcsey Kdz-
pontja adott otthont. A rendezvény egy helyszinen és
némi atfedéssel, egy idében kerllt megrendezésre a
Magyar Reumatologusok Egyeslletének vandorgyilé-
sével.

Tudvalevd, hogy a reumatologiai betegek ellatasa-
ban résztvevd szakdolgozok szamara az elmult évek-
ben is volt lehetéség hasonlé tovabbképzéseken,
szakmai napokon részt venni. Ezen rendezvények ta-
pasztalatait felhasznalva igyekeztlink tartalmas, érde-
kes, kulonleges el6éadasokbdl Gsszedllitott program-
mal el6rukkolni.

Az Ugynevezett ,wellness” blokk abszolUt névum
volt a korabbiakhoz képest. Ebben a szekcidban kap-
tak helyet azok a témak, melyek a XXI. szazad embe-
re — akar reumatoldgiai korképben szenvedd beteg,
akar az 6t ellatdé személyzet — szamara Ujdonsagok,
és még talan ismeretlen terlletek. llyenek példaul a
manapsag oly népszerl szaunaprogramok, a fitotera-
pia, a kulonféle masszazstechnikak, az élsportolok re-
habilitaciéja, vagy az idéjaras-valtozassal 6sszefliggd
egészségligyi bantalmak.

A szakmapolitikai szekcidban a reumatolégiai szak-
ellatasban dolgozo szakdolgozok képzésére helyeztiik
a hangsulyt. Jelenlétével megtisztelte, eléadasaval a
kongresszusunkat szinvonalat emelte Sziki Zoltan a
GYEMSZI Szakképzés Szervezési FBosztaly, Oktata-
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Dr. (jur.) Domjan Andrea

si osztalyanak irodavezet6je. A tovabbiakban a mai
magyarorszagi masszirképzés helyzetét tekintettlk at
mind az elméleti és gyakorlati oktatas, mind a foglal-
koztatottsag szemszogebol.

Ude szinfolt volt a konferencia programjaban Go-
rog Ibolya protokollszakérté eléadasa, mely a minden-
napi betegellatas illemszabalyaiba kalauzolta a ked-
ves érdekléd6t. A ,szabalyos vagy inkabb szabalyozott
ismeretek”, a kézhigiénia és az Ujraélesztés kapcsan
tovabb mélyllhettek a résztvevék szamara.

Természetesen most is helyet kaptak a biolégiai
terdpiak alkalmazasaval kapcsolatos esetismerteté-
sek, kutatidsok prezentacidi. Bemutatasra kerlltek
tovabba a reumatologiai betegek gyogyszerpaletta-
jara Ujonnan felkerllé bioszimilaris készitmények is.
Gyermekreumatoldgia és -immunoldgia témakdorébdl
valtozatos, tdbb szakmat érintd eléadasok szerepel-
tek a repertoarban.

A konferencia tovabbi érdekessége, hogy eddig
egyedulalld modon Ugynevezett beteg forumot is tar-
tottunk, melyen az orvoskongresszus és a szakdolgo-
z6i kongresszus résztvevéi mellett a Magyar Reuma-
betegek Egyesllete szervezésében kozel 250 reu-
matologiai betegséghben szenvedd beteg is részt vett.
Az érdekl6ddk a kilonbdzd korképekkel kapcsolatos
hasznos informacidkat, életmodbeli, életvezetési ta-
nacsokat kaphattak a témaban jartas szakemberek-
tél.

A kétnapos tanacskozast a Debreceni Egyetem
szabadon valaszthatd tovabbképzésként akkreditalta.
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