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In memoriam Dr. Kecsmarik Laszlo

Alapitvanyunk ismét gyaszol: elhunyt dr. Kecsmarik Laszld, A Magyar Reumatolégia Haladasa-
ért Alapitvany Kuratériumanak elndke.

Az Alapitvany képviseletére az alapitd, a Magyar Reumatolégusok Egyeslilete 2012. évi kdz-
gyllése valasztotta meg. Ezt a megbizatast elhivatottan, az Alapitvany munkajat személyében
is eldmozditva, 6rommel vallalta és hirtelen kialakult betegsége alatt is mindvégig fegyelme-
zetten, odaadassal teljesitette.

Hivatasa szerint k6zhivatalnok, jogi szakértd, gyakorld Ugyvéd volt. Alapitvanyunkkal évti-
zedes izlleti betegsége révén kerllt kapcsolatba, jogi szaktudasa révén az Alapitvany tanacs-
adéja, bejegyzett dnkéntes segitdje volt. igy emiatt sem voltak ismeretlenek elbtte az iziileti
betegek terhei, gondjai, érdekei.

Megvalasztasa utan nem tekintette magat tiszteletbeli cim hordozéjanak, hanem aktivan
iranyitotta az Alapitvany napi miikodését is. Tapasztalt reumabetegként nemcsak vezette a
Kuratérium Uléseit, hanem sajat maga tanulmanyozta a napirendre kerll6é témakoroket, eld-
készitette a hatarozatokat és végll sajat maga ontotte azokat a megfeleld formaba. Tanacsai-
ban, a dontések meghozatala soran mindig humanista, megérto és korrekt egyénisége vezette,
a megegyezésre, a vélemények kiegyensulyozasara és az optimalis megoldasok kidolgozasara
torekedett.

Mindezek mellett derlis életszemlélete hatarozta meg talalkozasainkat az Alapitvany min-
dennapjaiban és a reumatologiai rendezvényeken is. A szakma képviseldi ismerték és elismer-
ték, a klisz6bonallo tisztujitas soran minden bizonnyal elnyerte és el is fogadta volna az Ujabb
ciklusra sz616 felhivast. Emléke példaként allhat kovetdje és a Kuratorium régi és leendo tagjai
elo6tt.

Dr. Hodinka Laszlo
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A Reumatolégia Mindenkinek foly6iratunk szamai ebben az évben is
a masodik félévben jutnak el olvas6kozonséglinkhdz. Az események,
amikrdl beszamolunk, a nyari hénapokban zajlottak. Arrél tanliskodnak,
hogy 6rvendetesen megnottek a szakdolgoz6i és a betegegyesliileti ak-
tivitasok. A reumatolégiai szakdolgozok szervezettségérol és szélesedd
korérél tanlskodik az MRSZE beszamolbja. Az ez évi londoni EULAR
kongresszusrél sz6l6 beszamold pedig arr6l, hogy nemzetkézi szintérre
is kiléptek. Tevékenységik elismerését az eurdpai szekcid-vezetdségi
tagsag és Uléselndki megbizatas is jelzik. Eljott az ideje a szakdolgozok
reumatologiai kutatasokban val6 szélesebb korl részvételének is. A be-
tegszervezetek egyik leglényegesebb feladata az érdekvédelem mellett
a reumatoldgiai betegségekrol, azok korszerl kezelési lehetdségeirdl
megszerezhetd tudas tovabbitasa betegtarsaik felé. Ezt a gydgyszeripar
szervezetei és tagvallalataik tarsadalmi felelosségvallalasi kotelezett-
séglk alapjan messzemenden tamogatjak. A betegek tajékoztatasa a
reumatolégiaban évtizedes, az EULAR iranyelveibe foglalt kbvetelmény.
Alapitvanyunk Alapité Okirata, az abban foglalt célkitlizései alapjan, a
Magyar Reumabetegek Egyeslletével és a Reumabetegek a Célzott
Terapiaért Egyesilettel kardltve tevékenykedik ennek megvaldsitasa-
ért, a reumabetegeknek az orvosi dontésekbe vald bevonasaért. Ezeket
alapvetd céljuknak tekintik. A betegek és kezelborvosaik tajékoztatasat
szolgalja a derékfajas hazai és angliai kezelési standardjair6l sz616 0ssze-
hasonlité tanulmany is.

Orémiinket és biiszkeségiinket a Kuratérium elndke, dr. Kecsmarik
Laszlo korai elhalalozasa arnyékolja be. Megemlékeziink az Alapitvany
élén végzett munkajarol, odaadasarol, elkotelezettségérol.

A reumabetegek, a szakdolgozdk és orvosok Osszefogasat lapunk
megujitott cimlapjaval kivanja szimbolizalni. A korabbi, az egészségligyi
technologia fejlesztését bemutaté cimlapképek helyére most olvasoéink,
célkdzonségiink jelképeit tettlik: a betegeket, ndvéreket, gyogytornaszo-
kat, klinikai és kutatd orvosokat gyégyitd kornyezetiikben abrazold ka-
rakterképeket lathatjak a kovetkezé évfolyam lapszamain.

Dr. Hodinka Laszlo
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Beszamolo

a Magyar Reumatologiai
Szakdolgozok
Egyesiilletének
tevékenyseégerol

A Magyar Reumatologiai Szakdolgozék Egyesiilete
2013-ban alakult. Az étletgazda és egyben az egyesu-
let eln6ke dr. Domjan Andrea, a Debreceni Egyetem
AOK Reumatolégiai Tanszék vezetd &apoldja, egész-
ségligyi szakmenedzser. Az elképzelést kifejezetten
tAmogatta, és a megvalésulasaban tevékenyen részt
vett prof. dr. Szekanecz Zoltdn a DE AOK Belgyogya-
szati Intézet Reumatologiai Tanszékének vezetbje,
a Magyar Reumatolégusok Egyesiiletének elndke,
és dr. Hodinka Laszl6, az Orszagos Reumatolégiai és
Fizioterapias Intézet osztalyvezetd féorvosa is.

Az Egyeslilet taglétszama: 246 f6. Foglalkozasukat
tekintve a tagok Osszetétele igen valtozatos, Ugy-
mint: apolo, asszisztens, gydgytornasz, gydgymasszor,
ergoterapeuta, fizikoterapias asszisztens, dietetikus,
egészségligyi menedzser, egészségligyi szakoktato,
rehabilitacios tevékenység terapeuta szinesiti és segi-
ti a kdoz0s munkat.

Az Egyesiilet tisztujitasara az idei év elején ker(lt
sor. A vezetd tisztségviselOk:

EIn6k: Domjan Andrea dr. (jur),

Alelndk: Terbéné Szekeres Klara

Titkar: Monek Bernadett

Pénztaros: Marcsik-Bedd Borbala
Az MRSZE megalakulasa 6ta minden évben meg-
rendezi orszagos kongresszusat, mely rendszerint a
Magyar Reumatolégusok Egyeslletének éves van-
dorgylilésével parhuzamosan, azzal megegyezd hely-
szinen zajlik. Idén negyedik alkalommal keril meg-
rendezésre az MRSZE kongresszusa, Gyulan. A fobb
témakorok tobbek kozott az apolasi modellek, proto-
kollok, egészséglgyi finanszirozas, a betegedukacio,
reumatologia és rehabilitacio hatarterlletei a fiziote-
rapiaban, gerincgyogyaszat, biologiai terapiak lesz-
nek. A gyulai helyszin adottsagait ,kihasznalva” idén
eldszor lesz a kongresszuson balneolégiai szekcio,
ahol a résztvevok a gyulai varflrdd bejarasaval meg-
ismerhetik a kilonféle kezeléseket. A kongresszusok
minden évben nagy sikerrel zarulnak. A résztvevok
szama minden alkalommal kézel 120 fé.

A konferenciak mellett az egyesllet 2013-ban,
2014-ben és 2015-ben is megszervezte az ,Ujdonsa-
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gok a reumatologiaban” elnevezési ingyenes egyna-
pos tovabbképzését Budapesten, mely 2015-ben a
fovarosi helyszin mellett - a nagy érdeklddésre tekin-
tettel - Szolnokon is megrendezésre keriilt. A résztve-
vok szama 80-100 f6 kdzott volt.

A tagok az aktualis hirekrol nem csak az éves
kongresszuson, illetve egynapos tovabbképzéseken
hallhatnak, hanem az egyesulet honlapjan (www.
mrsze.hu) is olvashatjak 6ket, illetve a Facebookon is
jelen vannak.

2015 szeptemberében az egyeslilet benevezett
a Medical Tribune és a Kreativ szaklap altal szervezett
betegedukaciés projektek versenyére olyan interaktiv
klubasztallal és betegtajékoztatd anyagokkal, melyek
mind az egészségligyi szakdolgozok (apolok) szel-
lemi termékei, és a megvaldsulasuk elsdsorban az
egyes arthritis centrumokban dolgozd, elhivatott kol-
Iégak 6nkéntes munkajanak koszonhetd. Palyazatunk
a kategoria 3. helyezését nyerte el.

Mérfoldkovet jelentett az MRSZE ,életében”, hogy
2015-ben csatlakozott az Eur6pai Reumaellenes Liga
(EULAR) nemzeti reumatolégiai szakdolgozokat tomo-
ritd szervezetrendszeréhez. Ezzel (j lehetdség nyilt
a hazai reumatolégiai szakellatas tertletén folyta-
tott szakdolgozok altal végzett tudomanyos munkak
nemzetkozi szinterén valdé bemutatasara, valamint
ismereteinek bdvitésére. Ezen torekvés elsd alloma-
sa az idei londoni EULAR kongresszus, ahol elsd
alkalommal kerulhetett nemzetkdzi porondra magyar
szakdolgozék tudomanyos munkaja: Agnes Készeg-
vari - 2, Bernadett Monek 1 2, Andrea Mikula 1,
Gyula Poér 1 INational Institute of Rheumatology and
Physiotherapy, Budapest, Hungary; 2Semmelweis Uni-
versity, Institute for Applied Health Sciences, Depart-
ment of Physiotherapy, Budapest, Hungary): Functio-
nal measuring of the rheumatic foot.

Az MRSZE célja a megkezdett Gt folytatasa, azaz
a hazai szakdolgozok munkajanak segitése, a szak-
mai szinvonal noveléséhez vald hozzajarulas, vala-
mint a szakma képviselete kilfoldi szintereken.
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A derékfajas
magyarorszagi
kezelése

a Nagy-Britanniai
iranyelvek fényében

A brit egészségligyi minisztériumnak a gyogyitdmunka
elvi iranyitasaval foglalkoz6 illetékes fohatosaga,
amelynek magyar megnevezése a sokat igéré Mino-
ségi Gyogyitas Orszagos Intézete alapos elemzés
utan tette kozzé a derékfajas kezelésérdl szerkesztett
iranyelveit A brit iranyelvekrdl még kritikus elemzoi
is elismerik, hogy azok altalaban a nemzetkdzi orvo-
si gyakorlat élvonalaba tartoznak. Magyarorszagon
kOzel két évtizedes multja van annak, hogy a bizonyi-
tékokra alapozott gyogyitas alapelveit kdvetve ajan-
lasokat és iranyelveket fogalmazunk meg a gyakorlat
szamara. A derékfajas kezelésérdl szamos iranymuta-
t6 hazai tanulmany szlletett, de a hazai iranyelv-fej-
lesztés kOvetelményei szerinti ajanlas mindmaig nem
készilt. Az alabbiakban a brit derékfajas-ajanlasokat
és az ezen alapuld gyakorlatot hasonlitottuk 6ssze
a Magyarorszagon altalanos ellatassal.

A brit derékfajas-iranyelvek legfontosabb meg-
allapitasai

Az iranyelvek az lGgynevezett nem specifikus derékfa-
jasra vonatkoznak, tehat a derékfajas azon csoportjai-
ra, amelyek nem vezethetok vissza valamely pontosan
meghatarozott, altalaban sulyosabbnak jésolhatd kor-
eredetre. A kiindulépont tehat az, hogy amikor a keze-
|6orvos az elsd alkalommal latja a derékfajos beteget,
elbszor a sulyosabb, célzott kezelést igényld, dgyne-
vezett specifikus korokokra, azaz daganatra, gyulla-
dasra, ideggyok-0sszenyomatasra, csontanyagcsere-
betegségre, csigolya-6sszeroppanasra kell gondolnia
és ha ezeket észleli, a beteget mieldbb szakorvoshoz
kell juttatnia, stirgbs ellatas, esetleg mitét érdekében.
Ha ezeket a lehetoségeket megnyugtatéan kizarta,
a fennmarad6é csoport a nem specifikus derékfa-
jas. A hazai felfogas ezzel megegyezik. Angliaban a
derékfajos beteg kezelborvosa altalaban a haziorvos.
Az altala slirgdsnek mindsitett derékfajos esetek alta-
lanos slirgdsségi osztalyra kerllnek. Ez hazankban
is egyre gyakrabban fordul eld, sokszor a beteg sajat
kezdeményezére.

Az ajanlasok targya az Ujkeletll vagy ismétlo-
do deréktaji fajdalom, amely legalabb 6 hete, de
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kevesebb mint 12 hénapja tart. A jellemzd tinet
a derék fajdalma, feszllése, merevsége. Létrejotté-
ben az oOsszetett felépitésli gerinc alkotdéelemeinek
- izlletek, porckorongok, szalagok, kis gerincizmok -
kiildnbozd fokl érintettsége jatszik szerepet Altalaban
nem tudjuk megmondani, hogy az adott esetben ezek
kozul pontosan melyek felelések az aktualis panaszo-
kért, és ebben a kérdésben a képalkotd vizsgalatok
ritkan segitenek. A betegnek bizony be kell érnie ezzel
a részleges magyarazattal. Ez azonban nem jelenti azt,
hogy lemondanank a terapiarél, hanem a folyamat
megfigyelésével parhuzamosan megkezdjik a beteg
allapotanak javitasat. Hazai gyakorlatunk ennyiben
megegyezik a leirtakkal. Az ellatasi ajanlason végig-
vonuld vezérld elv: segitséget nyljtani a betegnek
abban, hogy maga birk6zzék meg ezzel az allapottal.
A tanacsadas és felvilagositas ennek nagyon fontos
része. Maganak a kezelésnek a fo célja nem csupan
a fajdalomcsillapitas, hanem a folyamatos tamogatas
abban, hogy a beteg a megszokott életét folytathassa.
Itthon altalaban a fajdalom gyogyszeres csillapitasara
Osszpontosul a kezelés, és a masodik szempontot
kevésbé hangsulyozzuk, noha a mi betegeink hajla-
mosak a fajdalmak miatt ,agynak esni”. Viszont egyre
gyakrabban megfigyelhetd az is, hogy a beteg anyagi
kényszerbdl arra torekszik, hogy terhelé6 munkajat
panaszos allapotaban is elvégezze. Buzditsuk arra
a beteget, hogy mozogjon, tornazzon, legyen fizika-
ilag aktiv, probalja normalis életvezetését folytatni.
A kezelborvos tegyen javaslatot fajdalomcsillapitd
gyogyszerekre.

A brit ellatas betegcentrikus. Figyelembe veszi
a beteg egyéni szllkségleteit és elvarasait. Nemcsak
igen lényeges, hanem kovetelmény a j6 kommu-
nikacio, bizonyitékokon nyugvo adatokkal, hogy a
beteg a megfelelden részletes felvilagositas alapjan
doénthessen sajat gyogyitasarél. Ha fontosnak tartja,
csaladja vagy gondozéja is bevonand6 a dontések-
be. Valasztasi lehetbséget ajanlanak a betegnek
hogy a tajékoztatas alapjan mely kezeléssel kezdené
a lehetdségek kozil: tornagyakorlatok programja,
manualterapias beavatkozas, gyogyszeres kezelés.
Specialis tornagyakorlatok valaszthatok, csoportos
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torna gyogytornasz felligyelete mellett egyénre szab-
va, vagy egyéni torna, ha a csoportos nem Kkivitelez-
hetd, illetve aerobik torna, mozgasgyakorlas, izomero-
sités, tartasi gyakorlatok, izomnydjtas. Ezen terapias
lehetdségek maximalis idétartamat 12 hétben jeldlik
meg. A kbvetkezO lehetbség a manualterapia, ennek
része a manipulacié, mobilizacié, masszazs, ezt is leg-
feljebb 12 hétig ajanljak. Ha a beteg valasztasa nem
eredményez kielégitd mértéku javulast, Ujra fel kell
ajanlani a fenti harom eljaras valamelyikét. A helyes
ellatds nem egyetlen és nem is végtelen szamu tera-
pias beavatkozas. A mi egészséglgyi torvénylnk is
hangsllyozza ezt, a napi gyakorlatban azonban gyak-
ran elsikkad.

A kezelés alapelvei kdzé soroljak, hogy folyamato-
san ellendrizniink kell a beteg allapotanak valtozasat
és ezaltal magat a korisme megallapitasat. Siker-
telen kezelés esetén Ujra gondoljuk at a diagnozis
helyességét Osszehasonlitva a magyar gyakorlattal,
a manualterapia, akupunktira természetesen nalunk
sem ismeretlen, ugyanakkor nem része a derékfajas
napi kezelésének. Tegylk hozza, Angliaban sem.
Az iranyelv a bizonyitékok alapjan értékel és tesz ajan-
lasokat, amelynek a gyakorlatban valé megjelenése
hosszabb folyamat. Ugyanakkor ez nem odazhat6 el a
végtelenségig, ha mar egyszer kontrollalt vizsgalatok
igazoltak e kezelések hatékonysagat. A diagnosztikat
és képalkoto eljarasokat illetden le kell sz6gezni, hogy
a lumbalis rontgenfelvétel sziikségességét Angliaban
nem a beteg donti el. Az MR-vizsgalat elvégzését
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altalaban akkor javasoljak, ha mutéti megoldasra
gondolnak, illetve ha a panaszok hatterében sulyo-
sabb korképre, tehat daganatra, fertézésre, ideggyok-
nyomatasra vagy a gerinc gyulladasos korképére van
gyanu. Ezek az elvek Magyarorszagon is érvényesek,
a hétkoznapi gyakorlat azonban nem egészen felel
meg ennek. A hazai MR-kapacitast és finanszirozasat
jelentds mértékben terhelik a kelld indok nélkil elren-
delt MR-vizsgalatok sokszor olyan eltérést igazolva,
amely képalkot6 nélkul vagy egyszerl rontgenfelvétel-
lel is felismerhet6 lett volna.

A tanacsadast, az oktatast, példaul a ,gerincisko-
lat” mi is nagyon fontosnak tartjak. Az angol ajanlasok
szerint tanacsaink, informacidink segitik az 6ngyogyi-
tast. Ezért ismertessik mi is a beteggel az 6 esetében
fennall6 nem specifikus derékfajas természetét. Bato-
ritsuk a megszokott aktivitasra, tornara, és a megfe-
leld mértéki fizikai igénybevételre. A tanitasi program
része a komplex kezelésnek, de nem helyettesiti azt.
A terapia megvalasztasaban mindenképpen figyelem-
be kell venni a beteg sajat szempontjait, bar ez nem
garantalja szlikségszerilien a jobb eredményt. Az angol
gyakorlat e téren Iényegében azonos a magyarral.
A kulonbség talan az, hogy itthon kevésbé hangsu-
lyozzuk az 6ngyogyitas fontossagat a derékfajas vonat-
kozasaban és a magyar beteg sajat gyogyulasaban
altalaban inkabb passziv szerepet jatszik.

A gyogyszeres kezelés tekintetében az alapelv az,
hogy akkor folytassuk, ha hatasosnak bizonyul. Els6-
nek napi 3-4 gramm paracetamol adasat javasoljak.
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Ha a szokasos adag (6 6ranként 1 gramm) nem elég-
séges, javasoljunk nem szteroid antireumatikumot
és/vagy gyenge hatasu opioidot. Az egyéni mellékha-
tasokat és a beteg kivanalmat érdemes az ajanlas
szerint figyelembe venni. Nem szteroid adasa esetén
foleg id6s korban ne hagyjuk figyelmen kivil a riziké-
tényezbket (gyomor-nyombélfekély, reflux, sziv-érbe-
tegség, beszlkilt vesemiikddés, magas vérnyomas).
Ertékelve az anamnézist, az elirt, de kelléen hatasos
adagban adjuk az antireumatikumot. Gondoljunk a
gyomorvédelemre, foleg 45 év felett, vagyis adjunk
egyidejlileg olcs6 protonpumpa-gatiét. Minor opioid
(codein, dihidrocodein) valasztasa esetén gondolni
kell az opioid-fuggdségre és egyéb gyakori mellékha-
tasokra (obstipacio stb.). Egyes depresszibdellenes
gyogyszerek adasat is mérlegelenddnek tartjak, ha
az egyéb gyogyszerek nem hatasosak. Adasukat kis
dozisl kezdd adagban javasoljak, fokozatosan emelve
az adagot a maximalis antidepresszans dézisig, illet-
ve mindaddig, amig elérjik a kivant terapias célt. Ha
komolyabb mellékhatasok miatt nem tudjuk névelni
a doézist, valasszunk major opioidokot (buprenorphin,
diamorphine, fentanyl, oxycodon, tramadol), de eze-
ket csak rovid ideig adjuk, és csak sllyos fajdalom
esetén. Ha tartdésan szilkséges az adasuk, utaljuk
fajdalom-szakemberhez a pacienst pl. fajdalom-ambu-
lanciara. Az Egészségligyi Vilagszervezet altal ajanlott,
lépcsbzetesen emelkedd, Ugynevezett ,fajdalomcsilla-
pito létra” elve széles korben ismert Magyarorszagon,
ugyanakkor kevés orvos alkalmazza azt kovetkezete-
sen. Ezt bizonyitja egyik hazai felmérésiink is. Az angol
iranyelv szerint viszont ne javasoljuk a szelektiv szero-
tonin reuptake-gatlé antidepresszansokat, a lumbalis
gerinc lokalis injekcidjat, a kisenergiaju lézerterapiat,
az interferencia-arammal vagy ultrahanggal végzett
kezelést, a TENS-t, az agyéki terapias fliz6t, és a
nyuUjtast (a sulyfirdd csak magyar specialitas). Szin-
tén nem javasoljak a betegek radiofrekvencias Kkis-
kezelést és a perkutan intradiscalis radiofrekvencias
termo-coagulaciot.

Angliaban globalisan elutasitjak az Ugynevezett
passziv és nem bizonyitott kezelési eljarasokat. Ezt a
gyakorlatot nem koénnyl népszerisiteni Magyarorsza-
gon a betegek korében. Bonyolult, latvanyos és valo-
szinlileg placebo-hatasra épuil6 invaziv médszerekben
Magyarorszagon sem szikolkodink, de a derékfajas
eredményes, racionalis kezelése altalaban nem ezek-
tol varhato.

Az ajanlasok els6bbségi sorrendje

A részletes, objektiv tajékoztatas, az oktatas, a beteg
kivanalmainak figyelembe vétele az egyik elsodle-
ges szempont. Azért kell tanacsot és informaciot
adni a betegnek, hogy elosegitsik a derékfajas
ongyogyitasat. Mindenképpen javasolt a tornaprog-
ram, manualterapias kura, figyelembe véve a beteg
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kérését. Ha az elsd nem eredményes, javasoljuk vala-
melyik tovabbit. Ajanljak a csoportos tornat is gyogy-
tornasz felligyelete mellett maximum 10 fés csoport-
ban, illetve az egyéni gydgytornat szintén gydgytornasz
felligyelete mellett, ha a csoportos torna lehetséges.
Manualterapiat Angliaban olyan orvos, gydgytornasz,
kiropraktdr végezhet, aki specialis posztgradualis
képzésben részesllt. Ez a megfogalmazas kizarja a
laikus csontkovacsok tevékenységét. A gerinc mani-
pulaciéjat, mobilizaciojat és a masszazst legfeljebb
9 alkalommal javasoljdk maximum 12 héten at.
Az invaziv eljarasok kozé sorolt tl-akupunktuirat,
maximum 10 alkalommal tanacsoljak, legfeljebb
12 hét alatt. Lokalis injekciok alkalmazasat nem-
specifikus derékfajasban nem javasoljak. A fizikalis
terapiaval parhuzamosan folytatott pszichoterapias
kezelési programot legfeljebb 100 6raban, maximum
8 hétig ajanljak, féleg azon derékfajos betegeknek,
akik legalabb egy, kevésbé intenziv kezelést kaptak,
illetve akik munkaképtelenek és/vagy pszichésen
dekompenzaltak. A diagnosztikus eljarasok tekinte-
tében kiemelik, hogy nem specifikus derékfajasban
a lumbalis réntgen rutinszerlien nem javasolt, MR
csak akkor szikséges nem specifikus derékfajas-
ban, ha mitétet mérlegeliink vagy diagnosztikus
kételyiink van. Gerinc-, illetve idegsebészhez azon
betegek iranyitasat javasoljak, akik optimalis kezelési
programban részesliltek, beleértve komplex fizikalis
és pszichés kezelési programot, és ennek ellenére
sllyos, nem specifikus derékfajasban szenvednek és
vallaljak a matétet.
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Betegutak - a derékfajos beteg ellatasanak
szervezése

Angliaban a derékfajas kezeldorvosa a haziorvos.
A slirgds esetek, a csillapithatatlan fajdalmak a suir-
gbsségi felvételi osztalyra kerllnek, igen rovid idore,
gyors Kkivizsgalas, fajdalomcsillapitas érdekében.
Az az elv érvényeslil, hogy a haziorvos lassa el a derék-
fajast, a mozgasszervi eredeti regionalis fajdalmakat,
pl. vallfajdalmat, fiboromyalgiat, lagyrészreumatizmust,
az arthrosis szévodménymentes eseteit, tehermente-
sitvén a szakorvosokat, akik ily médon 6sszpontosit-
hatnak a sllyosabb reumatolégiai esetekre, a gyul-
ladasos és kotdszOveti korképekre. Mint arra mar
utaltunk, a magyar gyakorlatban j6 eséllyel juthat
a beteg a reumatolégiai szakrendel6k fizioterapias
Utvesztbjébe, mely nem mindig vezet gyors javulashoz
és mihamarabbi munkaba allashoz. Az Angliaban sur-
gbsségi osztalyra kerlildk nalunk aktiv reumatolégiai
osztalyra kerllnek felvételre. Az analgetikus infazidk
adasa a kezdeti fazisban, majd gyors mobilizalas, ezt
kOvetden tartésan gybégytorna kezelés a sllyosabb
esetekben idedlis megoldas, amelyre lehetdség van
a magyar gyakorlatban. Ennek ellenére nem mindenki
kerll idében ilyen jellegli kezelésre, és az ineffektiv,
elh(z6do terapia kovetkeztében kronikus derékfajos
sokkal nehezebben kezelhetd csoportba keril at a
paciens.

Dont6 kilonbség, hogy Angliaban az orvos szava-
nak sulya van. A magyar orvosnak kilon energidjaba
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kerll, hogy hitelt szerezzen szakmai véleményének.
Ennek a Iégkdrnek tobbek kozott azért is meg kell
valtoznia, mert sok pénzébe kerlll ez a magyar egész-
séglgynek a beteg alapvetd bizalmatlansaga miatt
indokolatlanul végzett, esetleg megkettdozott orvosi
vizsgalatok sora. Nagy-Britanniaban az ajanlasok és
iranyelvek gyakorlatban val6 alkalmazasat, érvényesu-
Iését ellendrzik, a kis vidéki kérhazakban éppugy, mint
a hires egyetemi klinikakon. Erre szolgal a gyogyitas
atvilagitasa, a klinikai auditalas modszere. Ezen tera-
pias utaknak az ellenbrzése a magyar egészségligy-
ben joval szerényebb. A derékfajas vonatkozasaban
minden esélylink megvan arra, hogy korszerien,
a nemzetkdzi élvonallal 6sszhangban gyégyitsunk.
Valészinlileg hiba volna, ha pontrol-pontra meg akar-
nank valdsitani példaul a brit iranyelveket a jelenlegi
magyar viszonyok kozott. Ugyanakkor, ha javitani
szeretnénk munkank mindségét, nem hagyhatjuk
figyelmen kivll a bevalt, adott esetben hatékonyabb,
nem utolsé sorban koltséghatékonyabb gyogyito elja-
rasokat.

Ez az ismertet6 a szerz6 és dr. Palkonyai Eva
(St. Mary’s Hospital, Isle of Wight, Egyesiilt
Kiralysag), dr. Simoncsics Eszter és dr. Temesvari
I. Péter részletes 6sszehasonlité tanulmanya és
felmérése alapjan késziilt, a Low back pain
in adults: early management NICE iranyelv
és rendszeres frissitéseinek felhasznalasaval
www.hnice.org.uk/CG88
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Reumatologiai
szakdolgozok és
a reumatologiai
klinikai
tudomanyos
kutatas

Abel
lldiko

A reumatologiaban dolgoz6 nem orvos munkatar-
sak (health professionals, novérek, asszisztensek,
gyogytornasz-fizioterapeutak) betegellatasi kompeten-
ciahatarai folyamatosan tagulnak. Az Eurépai Reuma-
ellenes Liga (EULAR) szervezetében és kongresszusa-
in az orvosszakmai oldallal egyenrangl képviseletet
és publikacios lehetdséget kapnak. Hazankban csak
elvétve lelhetd fel a mozgasszervi betegségek targya-
ban irott munka. A reumatolégiaban mikdédd magyar
szakdolgozok fontos feladata a tudomanyos kutatasi
tevékenység is. Ennek felmutatasaval kell térekedni
a reumatolégiai szakdolgozok reumatolédgiai kutata-
sok iranti érdeklddésének felkeltésére, a részvételre
valé motivalasra. A szakdolgoz6knak sajat maguknak
- és vezetdiknek - pedig a kutatasvezetoket kell arra
batoritani, hogy a szakdolgozokat aktiv sztvevoként
és a publikaciok tarsszerzbiként vonjak be a folyd
kutatasokba.

A szakdolgozok lehetséges szerepe a kutatas-
ban

A reumatolégiai gyakorlatban féleg klinikai - betegagy
melletti - kutatas jon sz6ba. Ennek nagy része klinikai
gyogyszervizsgalat - ,gyogyszerkiprobalas”. Ezt a
Helsinki Egyezmény és az ezen alapuld ,helyes klinikai
gyakorlat” (Good Clinical Practice, GCP) eljarasrend
részletekbe menden szabalyozza. A legfébb alapelvek:
a beteg teljeskorl tajékoztatasa, jogainak biztositasa
és a lehetd legnagyobb biztonsaga. A kutatast végzo
hely a ,vizsgaléhely”, ami legtdbbszor korhazi osztaly.
A kutatast végzok munkacsoportot alkotnak, ahol
az egyes résztvevok feladatai pontosan meg vannak
hatarozva (kompetenciak, delegalas). A vizsgalat-
vezetd és az alvizsgalok/tarsvizsgalok megfelelben
képzett és gyakorlott szakorvosok, a szakdolgozdk
vizsgalonoveér (study nurse), illetve vizsgalatkoordina-
tor (study coordinator) szerepet toltenek be. Eldbbiek
feladata féleg ndvérmunka (vérvétel, laborba szal-
litds, gyogyszerbeadas és -nyilvantartas), utobbiak
fo feladata a vizsgalat gyakorlati lebonyolitasa és a
dokumentacié karbantartasa. A koordinator sokszor

Jeges
Gaborné

a vizsgalat adminisztratora is. Nagyobb kutatohelyek
az adminisztrativ feladatok ellatasara kilén munka-
tarsat biznak meg. Ahogy a vizsgalati tervek (proto-
kollok) egyre bonyolultabbak lesznek, a szakdolgozdk
jogositvanyai egyre bovilnek: foleg az elektronikus
adatrogzités (ami angol nyelvtudast igényel), a bete-
gekkel valé kapcsolattartas, tajékoztatasuk és bizton-
sagi ellenorzésik terliletén. Egyre tobb a beteg altal
kitoltendd kérddiv, amiket meghatarozott standard
kiséroszoveggel a szakdolgozd toltet ki a beteggel
(nem szabad befolyasolni, vagy helyette megcsinal-
ni). A gyogyszervizsgalatok menetét a megbizé vagy
a vizsgalatszervezd meghbizottai, a monitorok ellen-
Orzik. A vellk valo egylttmikodés a leirt terileteken
novéri feladat, amely - épplgy mint a betegekkel valo
kapcsolattartas - nagyon jo kommunikacios készsé-
get igényel.

Klinikai kutatasi témak és modszerek

Az egyéb klinikai kutatas is hasonléan folyik, a kérhaz
és az osztaly mint kutatdhely altal meghatarozott kuta-
tasi terv szerint. Klinikai kutatast a szakdolgozok is
kezdeményezhetnek. A reumatoldgiai klinikai kutatas
egyes betegségekben szenvedbk adatainak vissza-
tekintd feldolgozasa és elore megtervezett kovetése
egyarant lehet. Mindkét esetben a vizsgalni kivant
kérdést, az altalunk vart valaszt (hipotézis) és a kér-
dést megfeleléen tikrozd modszereket tartalmazé
kutatasi tervet kell késziteni, amelyet kilonb6z6 szin-
teken (kutatohely, etikai bizottsagok) engedélyeztetni
kell. Magat a kutatast a vonatkozd jogszabalyokban
leirt médon kell végrehajtani. llyen vizsgalatok tar-
gya napjainkban igen gyakran az izlleti gyulladasok
biolégiai terapiaja, de mas reumatolégiai betegségek
jellemzoinek, mas beavatkozasok hatasanak a vizs-
galata is hasonld6 modon torténik. Ezekhez tobbnyire
a gyakorlatban is szokasos, akar kotelez6en eldirt
adatszolgaltatas is kapcsolddik (izlleti indexek, funk-
cionalis kérdoivek), amelyeket tudomanyos kézlemény
formajaban (kdzlemény, kongresszusi eldéadas) is fel-
dolgozhatunk. Egy kutatéhely azt is vizsgalhatja, hogy
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a betegek egészségi allapotanak javulasan tulmendéen
mikodoképességik (funkcionalis képességiik) - ide
értve munkaképességiiket, tarsadalmi részvétellket,
életmindségliket is, - hogyan valtozik. Ehhez - foleg a
kozlésre vald elfogadasukhoz - nemzetkdzi kérddivek
honositott, hitelesitett magyar valtozatait kell hasznal-
ni. llyenek szinte nincsenek. A nemzetkdzi szakiroda-
lombdl kell kivalasztani két-harom kérddivet, amelyek
kézul azokat, amelyeket a betegeknek kell kitoltenitk,
hitelesiteni kell. A formai és tartalmi hitelesitésre alta-
lanos szabalyokat is alkottak, azonban legtébbszor
az eredetit kifejlesztd munkacsoport altal leirt moédon
eldszor érthetdség szempontjabdl kell hitelesiteni.
Ehhez nem kell engedély, mert nem betegként, nem
sajat allapotukrol kérdezziik 6ket, hanem a feltett kér-
dések érthetbségérdl. A kovetkezd szakaszban megfe-
leld etikai engedély alapjan szabad a magyar nyelvi
valtozatot betegeken alkalmazni. A teljes hitelesités
utan mar konkrét kutatasi kérdések megvalaszolasat
varjuk: példaul, hogy hogyan értékelik sajat allapotu-
kat, és betegséglikrol alkotott képlk hogyan valtozik
a biolégiai terapia alatt.

Vannak olyan kérddivek, amelyek nyilvanosak,
engedély nélkll letdlthetok. Tébb olyan van, amely
kutatasi célra dijmentes, de kereskedelmi célra pl.
gyogyszervizsgalatra csak dij ellenében hasznalhatok.
Végll vannak olyanok, amelyeket kozoltek, de csak
a kozlemény alapjan még nem lehet hasznalni 6ket.

Megkeresésre a szerzd engedélyt adhat, és megadja
az értékelés és kiszamitds modjat. Sokkal részlete-
sebb képet nyeriink a betegség valtozasardl a beteg
altal megvalaszolt kérddivekkel, mint pl. valamilyen
labor adat mérésével. Ez a kronikus betegségeknél,
ezen belll kildbnésen a reumatologiai betegségeknél
(izUleti gyulladasok, oszteoporozis) killéndsen igaz. Az
ezeknek a betegségeknek az értékelésére kidolgozott
kérdbivek éppen ilyenek: a betegek képességeinek
és betegségképlk javulasat tikrozik. A folytatas az
ilyen kutatasokban vald tényleges felhasznalas lesz.
Az osztaly a fokozott tarsadalmi szerepvallalast mint
betegségkimenetelt vizsgalja. Ezek az egészséggaz-
daséagi szamitasokhoz is ma mar kotelezoek, segitik
a finanszirozasi dontéseket: tehat hogy az igen draga
gyogyszerek mégis hoznak megtakaritast példaul a
megmaradé munkaképességben, ami ma elsérendi
szocialis kérdés.

Hogyan jelenhet meg a tudomanyos munka hazai
vagy nemzetkozi szinten?

A hazai jogi szabalyozas szerint - a betegek és a vizs-
galok érdekében egyarant - a legegyszer(ibb vizsgala-
ti terv esetén is engedélyeztetni kell. A klinikai gyogy-
szervizsgalatok engedélyeztetését a meghizd végzi. Az
Egészségligyi Tudomanyos Tanacs és a vizsgalohelyek
etikai bizottsagainak arra nézve kell nyilatkozniuk,
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hogy az intézmény megfelel-e a vizsgalati terv altal
tamasztott kovetelményeknek. A kutatohelyek kez-
deményezhetnek a nagy gyogyszergyartoknal dgyne-
vezett ,investigator initiated”, a kutatok altal javasolt
vizsgalatokat valamely, a kutatok altal felvetett kérdés
megvizsgalasra. Ezek nem okvetlenll gyogyszeres
beavatkozassal jaré vizsgalatok. A tudomanyos kuta-
tast is végzd munkahelyek és a kutatni kivanok tervez-
hetnek valamilyen klinikai kérdést feltevd vizsgalatot
is, ami tébbnyire visszatekintd vagy prospektiv adat-
gyljtés és ezek feldolgozasa. A tudomanyos kutatas
moédszertani szabalyain kivll ezeknek a vizsgalatok-
nak az altalanos és egészségligyi adatvédelmi elbira-
soknak is meg kell felelnilk. Ezek a ,beavatkozassal
nem jard, emberen végzett tudomanyos vizsgalatok”.

A legegyszeriibb és leggyakoribb kozlési forma a
valamely hazai tudomanyos egyesllet rendezvényére
benydjtott eldadas vagy poszter. Ezek szervezbinek
és a tudomanyos bizottsagoknak a felel6ssége, hogy
ellendrzik-e a bemutatand6é kutatas szabalyszeril-
ségét. A nemzetkozi kongresszusokon, a hazai és
kilondsen a nemzetkdzi tudomanyos folydiratokban
bemutatandd munkak engedélyeinek, etikussaga-
nak és a szerzok flggetlenségét sokszor bizonyitani,
dokumentalni kell. igy is elfordul, hogy kevéssé hiteles
eredmények is nyilvanossagot kapnak. A nemzetkozi
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folybiratok szigoru biralati rendszer Utjan igyekszenek
a kozolt munkak mindségét és elfogadhatésagat vizs-
galni. Ezért a hianyosan megtervezett és kivitelezett
kutatasok nemigen szamithatnak kozlésre.

A klinikai gyogyszervizsgalatokrol beszamolé koz-
leményeket legtobbsz6r a meghbizé altal kivalasztott
szerzOk irjak meg. K6z&éjuk bekerllni nagyon nehéz.
Viszont sok kozlemény a végén felsorolja a kézremU-
kodo vizsgalohelyeket és vezetbket. Ezen a kdzvetett
mobdon valhat ismertté a résztvevok teljesitménye.
A sajat tudomanyos eredmények nemzetkozi kozlése
igen nehéz, az bemutatott hitelesitett modszerek nél-
kal pedig lehetetlen.

A reumatologiai szakdolgozdk bemutatott tudoma-
nyos teljesitménye 6rvendetesen novekszik, és minod-
séglk is sokszor azonos az orvosi prezentaciokéval.
A reumatolégiai szakdolgozoknak arra kell torekedni-
Uk, hogy minél magasabb szintli, minél jobb mindsé-
gl tudomanyos vizsgalatban vegyenek részt. A leirtak
alapjan jelentds mértékben hozza tudnak jarulni egy-
egy kutatasi terv sikeres végrehajtasahoz. Ennek leg-
jobb mobdszere a tapasztalatszerzés. Az is kivanatos,
hogy a megszerzett gyakorlatot és tapasztalatokat fel-
hasznalva, a szakdolgozok - akar egyszerlbb témat
és modszereket valasztva, de - 6nallo kutatomunkat
tervezzenek és végezzenek.

Szakdolgozoi szemmel Londonban - beszamolo
a 2016. évi EULAR-kongresszusrol

Monek Bernadett, Saginé Balaton Boglarka, dr. (jur) Domjan Andrea

Az EULAR éves konferencidjan Londonban, idén el6-
szOr a magyarorszagi szakdolgozdkat és a Magyar Reu-
matologiai Szakdolgozok Egyesiiletét elndke és tovabbi
4 kolléga képviselte: Terbéné Szekeres Klara, az ORFI
apolasi igazgatbja, és egyben az egyesllet alelndke,
Monek Bernadett, az ORFI vezetd gyogytornasza és az
egyesllet titkara, Saginé Balaton Boglarka a PTE KK
Reumatolégiai és Immunolégiai Klinika vezetd apoldja,
valamint Kdszegfalvi Agnes, az ORFI gyégytornasza.

A szakdolgozéi, illetve orvosi szekciok a korabbi
éveknek megfeleléen parhuzamosan tébb helyszinen
zajlottak. Szamos érdekes és magas szinvonall elo-
adast hallhattunk olyan témakoérdkben, mint példaul
az 0n. ,telemedicine and e-health”, osteoarthritis,
a férfiak reumatikus megbetegedései, fajdalomcsilla-
pitas stb.

A rendezvényt a hatalmas ExCel kiallitasi és kong-
resszusi kozpontban rendezték. A hazai méretl kong-

resszusokhoz képest oriasi embertdomeg fogadott
benniinket mar a kongresszus helyszinére utazaskor
is, nemhogy a csarnokban. A remek szervezésnek
k0szonhetden - a nagyszamu résztvevok ellenére -
konnyl volt eligazodni az épuletben.

A HPR szakmai program dontd része gyakorla-
ti orientaciéji volt. Az elbadasok fokuszpontjaban
a fajdalomcsillapitas-,management” fontossaga és
lehetdoségei szerepeltek, kiemelve a gyulladasos
és degenerativ korképek esetén kdvetendod algoritmu-
sokat. Kozponti témaként szerepelt a kéz-osteoarthritis,
a férfiak reumatoldgiai megbetegedései, valamint a
férfiak és ndk coping stratégiainak differencialasa.
Kalon szekcid foglakozott a fizikai aktivitas mérésének
objektiv és szubjektiv lehetdségeivel a megbizhatosag,
hitelesség és klinikai alkalmazhatésag tiukrében.

Igazi kuriozumkeént szerepelt a szakdolgozéi tudo-
manyos programban az ,e-health” megjelenése a
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betegellatasban, valamint a rheumatoid arthritisben
(RA) megjelend szexudlis kapcsolat problémaival fog-
lalkoz6 szekcid, amelyben az MRSZE elntke kapta az
Ulést vezetd moderatori felkérést. Ebben a blokkban
arr6l hallhattunk eldadasokat - novér, kutato, pszicho-
l6gus, gyogytornasz és beteg szemsz6gébol - hogy az
RA hogyan befolyasolja a betegek parkapcsolatait és
szexualis életét. Az elbadasok ravilagitottak arra, hogy
amikor orvosként és szakdolgozoként talalkozunk a
betegekkel, akkor csak magara a betegségre kon-
centralunk, holott a RA-nek vannak olyan ,velejaréi”
is - izlleti deformitasok, szaj- és hlvelyszarazsag -,
melyek kihatnak a betegek parkapcsolataira, magan-
€letére. Egészségligyi szakemberként agy vélem, gon-
dolkodasunkat, figyelmiinket arra is ki kellene terjesz-

[
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teni, hogy a fiatal, k6zépkorl néi RA-s betegeink csak
masodsorban betegek, hisz 6k (is) mindenek el6tt
anyak, feleségek, baratnok, s szeretnének ezeknek a
szerepeknek, elvarasoknak is megfelelni. Kalféldon
a betegségnek ez az oldala mar nagyobb figyelmet
kapott. A National Rheumatoid Arthritis Society (UK)
2013-ban megjelentetett egy kiadvanyt Erzelmek,
parkapcsolatok & szexualitdas cimmel, melyben az
RA-s betegeknek probalnak segitséget nydjtani, irany-
mutatast adni arra vonatkozdan, hogyan tudnak a
maganéleti és a tarsadalmi elvarasoknak teljes értéki
emberként megfelelni. Fontosnak tartanam egy ilyen
kiadvany magyarorszagi megjelentetését is, hiszen
ezekkel a nehézségekkel a magyarorszagi betegek
is talalkoznak, szembeslinek, egyltt élnek. Egy ilyen
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tajékoztatd flizetnek a jelentdsége abban is all, hogy
a magyar betegek - ezen a téren - nagyon szégyen-
l6sek, és tObbnyire tabuként kezelik az ilyen jellegl
problémakat, témakat, melyeket az orvosnak sokszor
el sem mondanak, nem teszik fel ezzel kapcsolatos
kérdéseiket. A széban forgd tajékoztatd - mely ter-
veim szerint ingyenesen hozzaférhetd lenne minden
arthritis centrum jarobeteg részlegén - igy hianypotlo,
és rendkiviil hasznos segitséget nyljtana az érintett
betegcsoportnak.

Magyarorszagot a Magyar Reumatologiai Szak-
dolgozék Egyesiiletének tagjaként Koszegvari Agnes
képviselte a HPR pénteki poszter szekcidjaban a
kdvetkez6d tudomanyos munkaval: Agnes Kdszegvari,
Bernadett Monek, Andrea Mikula, Gyula Po6r:
Functional measuring of the rheumatic foot.
Tapasztalataink alapjan Ggy gondoljuk, hogy minimum
harom dolog szlUkségeltetik ahhoz, hogy a jovoben
magyar élészavas eldadas is elhangozhasson az euré-
pai kongresszuson:

- j6 témavalasztas,

- megfelelden kidolgozott, lehetbleg multicentrikus
kutatdbmunka,

- kivalé angol nyelvtudasd, j6 eldadd.
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Osszességében rendkivill jol szervezett kongresszus-
rél, sok hasznos szakmai informacioval térhettiink
haza. Nagyon jo volt megtapasztalni nemzetkozi szak-
mai csapathoz val6 tartozas élményét, ami mindenkép-
pen motivaciét jelent tovabbi szakmai munkankban.
Most, hogy mar Magyarorszag is aktiv tagja az EULAR
szakdolgozbi szervezetének, a jovoben célszerlinek

talaljuk az MRSZE honlapon és/vagy kongresszuson a

szakmai Gjdonsagoknak olyan Osszefoglalojat, amely

az MRSZE tagjainak tovabbi inspiraciét jelentene min-
dennapi munkajukban. Azt is fontosnak tartjuk meg-
emliteni, hogy az EULAR Health Professional Standing

Committee nagyon fontosnak tartja, és nagy hangsulyt

fektet a szakdolgoz6i kutatasokra, melyre ezlton is

buzditjuk minden kedves reumatolégiaban dolgozd
szakdolgoz6 tarsunkat.

Tehat az alabbiakat hoztunk haza (izenetként:

- Legylink batrak, merjlink nagyot almodni, kezdjiink
bele értékes vizsgalatokba!

- Nemzeti kongresszusunkon hozzunk létre mi is
poszterszekciot, ismerjik meg egymas munkassa-
gat!

- Erdsitsiik a betegszekcidt, hiszen réluk szol az egész
munkassagunk!

- Tanuljuk az angol nyelvet/szaknyelvet!

Tajékoztato a mozgasszervi fogyatékossag esetén

4 /4
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A reumatoldgiai orvosi gyakorlatban sokszor el&for-
dul, hogy egyes betegek a jogszabalyok elsd olvasata
alapjan egyes betegségekben kaphatd kedvezmé-
nyekre feljogositd igazolast kérnek az Oket kezeld
szakorvostdl. Gyakori tapasztalat, hogy nem tajéko-
zbédnak részleteiben a kilonb6zd jogszabalyokban
leirt, a betegség tényén kivil, azok mellett fennallo
egyéb, a jogosultsagot korlatozo feltételekrdl. Elkerl
figyelmiket az, hogy a betegség fennallasan kivll a
sllyos mozgaskorlatozottsag mas jogszabalyokban
felsorolt feltételeinek is fenn kell allniuk. Harom terile-
tet hozunk fel példanak: a kozlekedési kedvezmeények,
igy koztik a gépjarmiadé-kedvezmény, ennek kap-
csan a magasabb 6sszegii csaladi potlék, valamint a
személyi jovedelemadoé-kedvezmények feltételeit.

A sulyosan mozgaskorlatozottak kozlekedési
kedvezményeinek rendszerérél sz6l6 102/2011.
(VI1.29.) Korm. rendelet (a tovabbiakban Korm. rend.)
2.8. a) pontja értelmében sullyosan mozgaskorlatozott
személy az, aki:

killonbozo kedvezmeények orvosi feltételeirol

a) a fogyatékos személyek jogairdl és esélyegyenlo-
séglk biztositasarol szol6 1998. évi XXVI. torvény
(a tovabbiakban: Fot.) 23.§ (1) bekezdés e) pont-
ja alapjan mozgasszervi fogyatékosnak mindsiil,
vagy f) pontja alapjan halmozottan fogyatékosnak
mindsil és halmozott fogyatékossagai kozll leg-
alabb az egyik mozgasszervi fogyatékossag,

b) a magasabb 0Osszegli csaladi potlékra jogosi-
t0 betegségekrol és fogyatékossagokrol szold
5/2003. (I1.19.) ESZCSM rendelet (a tovabbiak-
ban: Mr.) 1. szamu mellékletének L) pontjaban
meghatarozott mozgasszervi fogyatékossaghan
szenved, vagy P) pontjaban meghatarozott tobb-
szOros és Osszetett betegséghben szenved és tobb-
szOros és Osszetett betegségei kozul legalabb az
egyik mozgasszervi fogyatékossagot okoz,
rendszer szerint a kdzlekedbképességében sllyo-
san akadalyozott személy, amennyiben ez az alla-
pota varhatéan legalabb harom éven keresztil



a 8/A.§ (2) bek. hatarozza meg, amely szerint
a szakértdi szerv kozlekeddképességében sllyo-
san akadalyozottnak mindsiti azt a személyt, aki-
nek a komplex mindsitésre vonatkoz6 részletes
szabalyokrél sz6l6 7/2012. (Il. 14.) NEFMI rende-
let 1. melléklete szerinti
a) mozgasszervi részkarosodasa,
b) idegrendszeri karosodas okozta felsd végtagi
részkarosodasa,
c) idegrendszeri karosodasbol eredd jaraszavara,
d) also, illetve felsd végtagi periférids keringési
karosodas miatti reszkarosodasa, vagy
e) az egészségi allapot meghatarozasanak mod-
szerére vonatkozo szabalyok alapjan
az a)d) pont szerinti két részkarosodasa egyltte-
sen eléri vagy meghaladja a 40%-ot és kozlekedési
képessége a d4452, d4500, d4501, vagy d4702
FNO-kédok szerint legalabb sulyosan nehezitett.

A magasabb Osszegli csaladi potiékra jogosito

mozgasszervi fogyatékossagok:

1. Egy végtag vagy egy jelentds szegmentjének hianya.
Veleszlletett vagy szerzett végtaganomaliak, ha
tartos funkciozavarral jarnak.

2. A kozponti idegrendszer sérliléseire visszavezethe-
t6 sulyos mozgaszavarok, bénulasok.

3. A gerincoszlop és a mellkas deformitasa, amely
erdsen karositja a tamaszto és mozgatd funkciokat
vagy légzési, illetve keringési zavart okoz, amely
miatt a betegség kildnleges gyogykezelést igényel,
ha matét (matét utan 1 évig) vagy éjjel-nappal flizd
viselbse sziikséges (a viselés ideje alatt).

. Achondroplasia.

. Aki a mozgasszervi fogyatékossaga kovetkeztében
koranak megfeleld 6nall6 életvitelre képtelen, szlk-
séges helyzetvaltoztatasaihoz segitségre van szik-
ség, allandoé terapiara és orvosi gondozasra szorul,
ellatasa a szUlo részérdl fokozott gondozast igényel.

o~

A személyi jovedelemadoradl sz6l6 1995. évi CXVII.
torvény (a tovabbiakban: Szja tv.) 2014.12.31-ig hata-
lyos 40. §-a a személyi kedvezményrdl a kovetkezd-
képpen rendelkezik:

,(1) Az Osszevont addalap addjat csOkkenti a
sllyosan fogyatékos maganszemélynél az errdl sz616
igazolas alapjan a fogyatékos allapot kezdd napjanak
hénapjatél ezen allapot fennallasa idején havonta az
adoév elsd napjan érvényes havi minimalbér 5 szaza-
IEkanak megfeleld dsszeg (személyi kedvezmény).

(2) Sulyosan fogyatékos személynek azt kell tekin-
teni, aki az Osszevont addalap addjat csokkentd
kedvezmény igénybevétele szempontjabol sulyos
fogyatékossagnak mindsiilé betegségekrél szo6l6
kormanyrendeletben emlitett betegségben szen-
ved, tovabba, aki rokkantsagi jaradékban részesul.”
2015. 01. 01-jét kovetden, az is sllyosan fogyatékos
személynek minosll, aki fogyatékossagi tamogatas-
ban részesll.
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A személyi kedvezmény igénybevétele szempontja-
bol sllyos fogyatékossagnak mindsilo betegségekrol
sz0l6 335/2009.(X11.29.) Korm. rendelet (a tovab-
biakban: Korm. rendelet) kimondja, hogy dsszevont
adobalap adojat csokkentd kedvezmény igénybevé-
tele szempontjabél - a személyi jovedelemadorol
sz016 1995. évi CXVII. térvény 3. § 26. pontja alap-
jan - sllyos egészségkarosodassal dsszefliggd jogo-
sultsagrél szol6 jogszabalyban emlitett betegségben
szenveddnek kell tekinteni azt a személyt, aki - a
2. §-ban meghatarozott feltételek alkalmazasa-
val - a Mellékletben meghatarozott betegségek
valamelyikében szenved, vagy a Mellékletben
meghatarozott valamely fogyatékossaggal él,
és ez a killon jogszabalyban foglaltak szerint
megallapitasra keriilt. Az 6sszevont addalap adojat
csOkkentd kedvezmény igénybevételére - az (1) bekez-
désben foglaltakon tll - jogosult az a személy is, aki-
nek a fogyatékossagi tamogatasra vald jogosultsagat
kulon jogszabaly szerint megallapitottak.[Korm. Ren-
delet 1. § (1)(2) bekezdés]. A Korm. rendelet azon
betegségek/fogyatékossagok esetében, ame-
lyek a Korm. rendelet Mellékletének 4. pontja-
ban keriiltek felsorolasra, tovabbi feltételeket
hataroz meg, igy ezeknél a betegségeknél/
fogyatékossagoknal nem elegendd, hogy maga
a betegség BNO-kodja szerepel a Mellékletben.
Ahhoz, hogy az ilyen betegséggel/fogyatékossaggal
€16 maganszemélyek sulyos fogyatékos személynek
mindsiljenek és ez altal személyi kedvezmény igénybe
vételére jogosult személynek minéstljenek, az alabbi-
aknak is meg kell felelnitk:

A Melléklet 4. pontjaban meghatarozott fogyaté-
kossag annal allapithatd meg, aki 6nerobdl tomeg-
kozlekedési eszkdzt igénybe venni nem képes, mert
a tdmegkozlekedési eszk6zok megalldhelyeinek meg-
kozelitése, a jarmire torténd fel- és leszallas, a szoka-
sos méretll kézipoggyasz vitele, a lépcsdn szokasos
modon torténd fel- és lelépkedés szamara rendkivili
nehézséget vagy megoldhatatlan feladatot jelent, és/
vagy
a) tartos allasra, fogddzkodasra, kapaszkodasra nem

képes, illetve
b) testkozeli és testtavoli segédeszkdzok (példaul

kerekesszék, |épcsolift, 1épcsdmaszd szerkezet,
személyemel®, kadbeemeld, mivégtag, jarogép,
két mand vagy bot, gordild jaroka vagy jaroke-
ret) allando, sziikségszerli hasznalatara raszorul.

[Korm. rendelet 2. § (4) bekezdés]. A fentiek alap-

jan akkor adhatoé ki jogszerlien az igazolas, ha a

maganszemély a fent részletezett egyiittes feltéte-

leknek maradéktalanul megfelel.

Mindezek alapjan azt javasoljuk a reumatologiai bete-
geknek és kezelborvosaiknak, hogy ilyen igények ese-
tén a kért igazolasok kiallitasa elott tajékozodjanak az
egymasba fon6do jogszabalyok részleteirdl.
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a Reumabetegek a Célzott Terapiaért Egyesilet fotitkara és elndke

Betegszervezetek
Akadémiajanak
megnyitasan

Egyesiletink meghivast kapott az Emberi Er6forra-
sok Minisztériumaba a BETegszervezetek Akadémia-
janak (BETA) nyitorendezvényére, amely 2016. junius
13-an lett megtartva. Az Akadémia fél éven at tart, és
0sszesen hat alkalommal rendezik meg. A kezdemé-
nyezés az Innovativ Gyogyszergyartok Egyesiiletének
(AIPM) kdszbnhetd, a program tudomanyos partnere a
Semmelweis Tudomanyegyetem, a szakmai partnerek
a Nemzeti Betegférum, a Betegszervezetek Magyar-
orszagi Szdvetsége és az OGYE! lesznek. A Nemzeti
Betegforum elézetesen 106 betegszervezet bevona-
saval online felmérést készitett a betegszervezetek leg-
égetdbb problémainak feltarasara.

Ezek a problémak a kovetkezok:

e igény orszagos hal6zat Iétrehozasa,

e az anyagi forrasok bovitése,

e eléregedd vezetbk és szervezetek problemati-
kdja,

¢ a megfelel6 management mintak (az utédlas biz-
tositas szempontjabaél),

e ajogsegély jellegli tanacsadas,

¢ a valos betegjogok ismerete,

e a betegek legtdbbszér nem talaljak meg a civil
szervezeteket.

A felmérés pozitiv eredménye viszont az, hogy a kom-
munikacié napjainkban mar altaldban nem jelent
nagy gondot a szervezeteknek.

A BETA céljai az alabbiakban fogalmazhatok meg:

* oktato eldéadassorozat és online anyagok dssze-
allitasa, melyek segitségével a magyar beteg-
szervezetek jelenlegi igényeik alapjan a legjob-
ban tudjak ellatni a feladataikat, és fejleszthetik
képességeiket,

* segiteni a betegszervezeteket a betegséghez
kapcsolodd anyagok létrehozasaban, szakmai
informacié atadasaban a kutatas-fejlesztéshez
és a klinikai vizsgalatokhoz kapcsol6doan,

 hidat épiteni a betegek és orvosok kozott a jobb
egylttmikodés érdekében,

e segiteni a betegszervezetek halézatanak fejlesz-
tését, hogy azok jobban kiaknazhassak lehetdsé-
geiket a tajékozottabb betegekért.

A nyitérendezvény egyik f6 témaja az Eurbpa-szerte
egyre nagyobb hangsulyt kapé Health Literacy, vagyis
magyarul egészségértés fogalmanak kifejtése volt.
Az egészségértés az emberek alapvetd egészségligyi
informaciokhoz valé hozzaférési, feldolgozasi és meg-
értési képessége. Ez a képesség ahhoz sziikséges,
hogy az egyén helyes dontéseket tudjon hozni a sajat
egészségével és egészségligyi szolgaltatasokkal kap-
csolatban. Ezt a képességet mérték fel egy eurdpai
tudomanyos kommunikacios vizsgalat kapcsan.

A nemzetkozi kutatast egy kifejezetten erre a téma-
ra létrejott konzorciumi kutatocsoport végezte (HLS-
EU Consortium - Hosted by the Maastricht Univerity)
nyolc eurépai orszag kozremikoddésével. A magyar
kutatds mind a médszertant, mind a mintavételt ille-
toen e nemzetkozi kutatas folytatasanak tekintheto.
A hazankban 1008 fot bevon6 kutatas megvaldsitasat
az AIPM tette lehetdvé. Az eredményeket az idén Brisz-
szelben megrendezend6 3" European Health Literacy
konferencian hozzak nyilvanossagra. A felmérés nem-
zetkozi szinten is komoly gondokat tart fel az egész-
ségértés terliletén.

A 2015-ben végzett orszagos felmérés azok-
kal az adatokkal jarult hozza a nemzetkozi kuta-
tasi programhoz, amelyek szerint Magyarorsza-
gon minden masodik embernek az egészségértés
legtobb aspektusaban meglehetésen alacsony
szinten all.

Az Osszesitett egészségértés index esetében ha-
zank az atlagok alapjan a vizsgalt orszagok kozil a
k6zépmezbnyben helyezkedik el. Ezt az Osszesitett
egészségindex 0sszevont adataibél mutattak ki, ame-
lyek azt mutattak meg, hogy 6sszességében mennyire
kompetensek, azaz tajékozottak egy-egy orszag va-
laszad6i. Harom alindexet hataroztak meg. Az egész-
ségligyi rendszer kompetencia alindex azt mutatja



X1,

évfolyam

1. szam 3 2016. szeptember

meg, hogy az egészségliggyel kapcsolatos, pontosab-
ban az egészséglgyi szereploktdl kapott informaciok
megértésével, befogadasaval milyen szintl kompeten-
ciaval rendelkezik a valaszado.

A masodik alindex a betegség megel6zésrol, azaz a
prevenciorol meglévo ismeretanyagot méri. Azt mutat-
ja, hogy a valaszadd milyen ismeretekkel rendelkezik
az akut vagy kronikus betegségek megel6zésének le-
hetbségeirol.

A harmadik az egészségfejlesztés alindex, mely azt
kivanja szemléltetni, hogy a valaszadék mit tudnak az
egészségmegOrzésrol, az egészséges €letmaodrol.

Az igy kapott egyéni értékek altal kategoriakba so-
rolt valaszadok szazalékos aranyabol kovetkeztethe-
tlnk arra, hogy az adott orszagban él6k egészségér-
téssel kapcsolatos kompetenciai milyen mértékiek.
Az indexek 0sszesitve mutatjak egy tarsadalom egész-
ségértési szintjét.

Magyarorszagon az Osszes index esetében
rendkiviil alacsony aranyban értek el az emberek
kivalo szintet, mig a nem megfelel6 pontszamot
elérok aranya az egyik legmagasabb a nemzet-
kozi 6sszehasonlitasban!

Hogyan fligg 6ssze a nem megfelel6 egészségértés,
és ezaltal, az egészségligyi rendszernek még a meglé-
v0 lehetbségeken belll is rosszabb hatasfoku kihasz-
nalasa?

Az alacsony egészségértéssel rendelkezé emberek:

¢ nehezen értik meg a megeldzés fontossagat,

e akkor mennek orvoshoz, amikor mar késo,

* nagyobb eséllyel lesznek krénikus betegek és ne-
hezebben kezelik a betegségliket,

 gyakrabban fordul el6, hogy nem kovetik az elirt
terapiat.

Az egészségértéssel mindezek miatt MOST kell foglal-
kozni:

« fel kell hivni a figyelmet a jobb egészségértés eld-
nyeire,

* a dontéshozok, azaz a politikai dontéshozok, az
egészséglgyi szakemberek, szervezetek és a be-
tegek egylttmiikodése sziikséges az egészség-
Ugy minden szintjén,

* orszagos programokat kell bevezetni az oktatas,
sziirés, beavatkozas, kovetés terliletein egyarant,

* tovabbi olyan erofeszitések kivanatosak a gyogy-
szeripari vallalatok részérol, melyek el6segitik a
jobb egészségértést.

Miért fontos a betegeknek, hogy tobbet tudjanak a
betegséglkrol, illetve az egészségmegorzésrol? Mert
minden egészségligyi ellatérendszerben komoly tébb-
letkOltséget jelentenek a terapiat nem kovetd bete-
gek. Ezzel a tajékozodo, jol egylittmikodo betegtarsa-
ikat roviditik meg. Tehat a betegoktatas ezért minden
szereplonek érdeke. Hiszen ez a sikeres terapiahoz, és
egészségesebb tarsadalomhoz vezet6 (t!

Az akadémia rendezvényének masik felét képezte
a forrasszerzésrol, a jogokrol, betegjogokrol tartott
eldadasok, bemutatok ismertetése. Egyesiletiink sza-
mara kiemelkedden fontos informaciok dr. Mogyorosi
Dorottya (bioetikus, betegjogi szakértd, alapszakmajat
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tekintve reumatologus) eldadasanak tartalma volt,
melynek a |ényegét az alabbiakban foglaljuk dssze.

Magyarorszag alaptorvénye eldirja, hogy minden-
kinek joga van a testi és lelki egészséghez. E jog
érvényestilését Magyarorszag genetikailag modositott
él6lényektdl mentes mezbgazdasaggal, az egészsé-
ges élelmiszerekhez és az ivovizhez valé hozzaférés
biztositasaval, a munkavédelem és az egészséglgyi
ellatas megszervezésével, a sportolas és a rendszeres
testedzés tamogatasaval, valamint a kdrnyezet védel-
mének biztositasaval segiti eld.

Betegség esetén minden magyar allampolgar tor-
vényben meghatarozott tamogatasra jogosult.

A betegek jogainak és kotelezettségeinek szaba-
lyozasat elsbsorban az egészségligyi torvény masodik
fejezete szabalyozza. A betegek jogainak torvényi
rogzitése lehetdové teszi, hogy a betegek, illetve az
egészségliggyel kapcsolatba kerilild mas paciensek
egyenrangl félként vegyenek részt az ellatasban.

Egészségligyi torvénylnk a kovetkezb jogcimeket
nevesiti a betegjogok kozott:

* az egészségligyi ellatashoz valo jog,

* az emberi méltésaghoz valé jog,

* a kapcsolattartas joga,

* a gyogyintézet elhagyasanak joga,

* atajékoztatashoz valod jog,

* az 6nrendelkezéshez valod jog,

* az ellatas visszautasitasanak joga,

* az egészségligyi dokumentacié megismerésének

joga,

* az orvosi titoktartashoz valo jog.

Az Eur6pai Betegjogi Charta célja annak a biztositasa,
hogy az Eurdpai Unid tagallamainak eltérd egészség-
Ugyi rendszereiben ne sérliljenek a betegek, a fogyasz-
tok, a végfelhasznaldk, a hozzatartozdk, a hatranyos
helyzetben [évok, illetve az atlagpolgarok egészsé-
glukkel kapcsolatos jogai. Az Eurépai Szocialis Modell
bevezetésének dacara (amely szerint mindenkinek
joga van az alapvet6 egészségligyi ellatashoz) szamos
megszoritas veszélyezteti a betegjogok érvényesiilését.
A dokumentum célja a kilonb6zd nemzeti kereteken
belll megvalésuld jogvédelem magasabb szinvonal-
ra valo emelése, amely az allampolgarokra, illetve a
betegekre vonatkozd jogharmonizacio eszkdzeként is
szolgalhat. Ez pedig kiemelkedd jelentdségl az Eurd-
pai Unidn bellli szabad mozgas biztositasa, tovabba
a bovités szempontjabdl. Célja a betegek tizennégy
joganak proklamacioja, amelyek a korabban emlitett
alapvetd jogok gyakorlati megvalésithatosagat szol-
galjak a folyamatosan atalakul6 egészséglgyi ellatasi
rendszerekben. Minden jog ,az emberi egészségvéde-
lem magas szinvonalat” biztositja (az Alapveté Emberi
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Jogok Kartajanak 35. cikke), garantalva a magas
szinvonall szolgaltatast a kilonb6z6 nemzeti egész-
ségligyi intézményekben. Védelmik az Eurdpai Unid
teljes terlletén kotelezettségként jelenik meg. Ezek a
jogok a kovetkezok:

A megeldzési vizsgalatokhoz valod jog

A hozzaféréshez valo jog

Az informaciohoz valo jog

A hozzajarulasi jogosultsag

A szabad valasztas joga

A titoktartas és a bizalmas adatkezelés
biztositasanak joga

A beteg rendelkezésére allo ido6 figyelem-
be vételének kotelezettsége

8. A szinvonalas szolgaltatas kovetelménye

9. A biztonsag koévetelménye

10. Az innovacio kovetelménye

11. A felesleges fajdalmak elkeriilésének joga

12. A személyre szabott kezelés joga

13. A panasznyujtas joga

14. Az eseti kompenzacio joga
Koziltk kiemeljik - mint ahogy az eldadé is tette - a
7. A beteg rendelkezésére all6 id6 figyelembe
vételének kotelezettsége pontot, mely a kovetke-
z6ket tartalmazza: Minden személynek joga van
az ellatashoz révid és belathato idén beliil. Ez a
kezelés minden egyes szakaszara igaz.

Az egészségligyi szervekre nézve kotelezd a vara-
kozasi ido limitalasa oly moédon, hogy az megfeleljen
a kilonb6z6 szabvanyoknak, figyelembe véve az ella-
tas slrgbsségét. A szervek tovabbi kotelezettsége a
személyek szamara szabad hozzaférést biztositani az
ellatashoz, garantalva az azonnali varélistara kertilést.
Igény szerint minden személynek joga van betekinte-
ni a vardlistakba, a személyes adatok védelmének
keretei k6zott. Amennyiben az ellatas a maximalizalt
varakozasi idon til sem kezdddik meg, a szerveknek
a beteg hasonld szinvonall ellatasarél kell gondos-
kodniuk, tovabba a beteg ebbdl szarmazé minden-
nemi karat belathat6 idon belll meg kell téritenilk.
Az orvosoknak megfelel6 id6t kell szanniuk minden
egyes beteglikre, beleértve az informacioszolgaltatas
idotartamat.

Ez a gondolat szinte sz6rbl-szora megegyezik egye-
stletiink mdalt, jelen és jovobeli ,célkitlizésével”, illetve
ez év februarjatol kezd6do targyalassorozatunk lefoly-
tatasaban a jelenlegi dontéshozokkal és az OEP-pel.

A Reumabetegek a Célzott Terapiaért Egyestilet f6
célja, hogy hazankban magasabb szintl egészség-mi-
veltség kialakitasaban szervesen részt vegylnk, és ez-
altal az életmindség javitasaban jelentds eredménye-
ket érjunk el!
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