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Ismerjuk meg!

Daganathoz tarsulo
mozgasszervi szindromak

A szervezetben kialakult daganathoz tarsulva megjele-
né tlinetegylttest paraneoplazias szindrémanak nevezi
a szakirodalom (para=mellett, neoplazia=daganat).
A reumatoldgiai gyakorlatban gyakran el&fordul,
hogy a mozgasszervi tlinetek, pl. izlleti gyulladas hat-
terében, valamilyen mas betegség all. A mandula-
gyulladast kévetéen jelentkezd izuleti gyulladas alta-
lanosan ismert betegség. Amikor mozgasszervi pana-
szokkal jelentkezik a beteg, a reumatoldgus gondol-
kodasanak elsd l1épése az esetlegesen hattérben 4llo,
a tlineteket okozd alapbetegség keresése. Ezért igen
fontos a paraneoplazias szindrébma ismerete is.

Milyen tiinetek jellemzik a szindromat?

A daganatok kb. 7-10%-aban nem csupan mozgas-
szervi, hanem ideggydgyaszati, bérgybgyaszati, vér-
képzOszervi vagy endokrin tlnetek jelentkezhetnek.
A szervezetben |évd daganat indirekt modon, a tumor
altal termelt anyagok révén mas szervekben, igy a
mozgasszervekben is jellemzd tlineteket valt ki. Nem
a daganat attétjérdl, vagy a csontokra, izmokra, vagy
izUletekre torténd terjedésérdl, hanem a daganat ta-
volhatasardl van szo6.

A tumor eltavolitasaval megsziinnek a paraneo-
plazias szindrébma tlinetei, de ha a daganat kidjul, a
szindrébma ismét jelentkezik.

Felismerése nem konny(d, hiszen nincs jellemzé
tlnete. H&emelkedés,laz, testsulycsokkenés szamos
betegség velejardja. A laboratoriumi eredmények sem
specifikusak. Altaldban idésebb életkorban jelentke-
zik. Gyakran a daganat elsd jele lehet. Tovabbi ne-
hézség, hogy meg is el6zheti a daganat kialakulasat.
A gybgyszeres kezelésre kevéssé, vagy nem reagal.

Hogyan alakul ki a paraneoplazias szindroma?

A szindréma kialakulasanak pontos mechanizmusa

nem ismert, valdszind, hogy a kilonb6z6é daganatok

mas és mas Uton valtjak ki a tlineteket.

— a daganatsejt altal termelt hormon endokrin tlinete-
ket okoz (pl. tidédaganat)

Dr. Tamasi Laszlo

osztalyvezetd féorvos
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— a daganat citokint termel, mely pl. az erekre hatva
dobverdujj kialakulasahoz vezet.

— a szétesett daganatsejt mint antigén szerepel az
immunrendszer szamara és az ellene iranyul6 ellen-
anyag valtja ki a betegséget (pl. az izomosszehlizd-
dast kivaltd acetilkolin hatasat semlegesiti és ezért
izomgyengeség alakul ki)

— autoimmun reumatolégiai korképekkel tarsuld el-
lenanyagok jelennek meg (rheumatoid faktor, sejt-
magellenes ellenanyag, vannak olyan antitestek is,
melyek a vérlemezkék, vagy a fehérvérsejtek ellen
iranyulnak és ezaltal vérzékenység, vagy vérsze-
génység jon létre)

Itt kell megemliteni, hogy ma mar a daganat ellen ter-

mel6dé ellenanyagok széles skalaja ismert, melyeket

a daganatok diagnosztikgjaban is sikerrel alkalmaz-

nak.

Milyen paraneoplazias szindromakat ismeriink?

. izileti betegségek

[I. 1zom-, bdrtiinetek

IIl. Ergyulladasok

IV. Egyéb kérképek

E négy fécsoporton bellil szamos kérkép ismert, me-
lyek ismertetése nem lehet célja e kdzleménynek.
A gyakrabban el6forduld, illetve fontosabb mozgas-
szervi paraneoplazids szindromakat az aldbbiakban
ismertetjUk.

Carcinoma polyarthritis

Altalaban id6sebb életkorban jelentkezik, hirtelen kez-
det jellemzi. Az alsé végtag izlletein, aszimmetrikusan
alakul ki, a kéz kisizlleteket ritkan érinti. Nincs reu-
mas csomo és reumatoid faktor.

A rontgen és a szovettan nem mutat jellemz6 el-
valtozast.

EmIb-, vastaghbél-, tidd-, petefészekdaganat hat-
terében jelentkezik.



é v folyamnm 2

Dobverdujjak

Leggyakrabban 6rokletes mddon a csalad tobb tag-
jan jelenik meg a kéz és a lab ujjainak dobverd-szer(
megvastagodasa. Ritkan azonban pl. tidédaganathoz
tarsulva, mint paraneoplazias szindréma jelentkezik.

Koszvény

A koszvény altalaban a szervezetben termel6dé hugy-
sav lebontasanak vagy kilirilésének zavara miatt
alakul ki. Daganat sordn a daganatsejtek szétesése
okozta hugysav-termelédés fokozddasa miatt jonnek
létre a koszvényre jellemzd panaszok.

Ismétlodo kézfejduzzanat és iziileti gyulladas

Sokizlleti gyulladast utanzo, a kézfejek vizenyds duz-
zanataval jaro vissza-visszatérd, csuklot és a kéz kis-
izlileteket érintd gyulladas tiddédaganat, nyirokcsomo
rosszindulatu elvaltozasa, vagy mas daganat fennalla-
sahoz tarsul.

Polymyalgia rheumatica

A vallov és a csip6tajék fajdalmaval és kifejezett
izomgyengeséggel jard tlnetek jellemzik. A jaras, a
karok emelése, vagy a székrdl torténd felallas jelen-
tdsen nehezitett. Jelentdsen gyorsult vérsejtsillyedés
(1200 mm/h korll) jellemzi, Idés korban fordul elé. Mig
a daganat nélkuli forma igen jél reagal kis adag korti-
koszteroidra, a tumorral tarsult forma nem. Ezért, ha
nem javul a beteg a kezelésre, daganatot kereslink a
hattérben.

Gyulladasos izombetegségek

A bér-izomgyulladas (dermatomyositis, polymyositis )
hatterében nagyon gyakori a daganatos tarsulas. Az
egyik leggyakoribb paraneoplazias szindroma. A klini-
kai tinetek megegyeznek az autoimmun formaval, de
kevéssé reagal kortikoszteroidra. A bdrtiinetek nem
tipusos volta, az igen gyors romlas keltheti fel a figyel-
met. Egyéb autoimmun betegségeket is utanozhat a
a daganat.
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Tenyéri ingyulladas

A kezek tenyéri inainak szimmetrikus megvastagoda-
sa, fajdalma, a kézkisizlletek gyulladasaval tarsulva
a kéz funkcidjanak gyors romlasat eredményezi. Az
Okolképzés, fogas akadalyozott, fajdalmas.

Csontlagyulas

A csontritkulashoz hasonlé kép, de a D-vitaminhiany
miatt a csontallomany elmeszesedése zavart szen-
ved, ezért a csont inkabb hajlékony lesz és nem a
torés jellemzi. A daganat termel olyan anyagot, ami a
D-vitamin hatasat megakadalyozza a csontban. A da-
ganat eltavolitasa utan megszlnik a csontosodasi za-
var.

Ezen betegségek megismerése mellett szolni kell két
fontos, mas természetl jelenségrdl is.

Az autoimmun betegségek tartds fennallasa ese-
tén masodlagosan is kialakulhat daganat. Ezekben az
esetekben arrél van szé, hogy az immunolégiai gyul-
ladas lefoglalja az immunrendszert, melynek feladata
a daganat elleni védekezés is. Mig egészséges embe-
rekben a naponta keletkezd tobb koros, akar daga-
natos sejtet az immunrendszer elpusztitia (mert felis-
meri a sajat egészséges sejttél valo kilonbozéségét),
addig hosszan fennallé gyulladasos allapotban fennall
a tévesztés lehetésége. Sjogren szindromaban, rheu-
matoid arthritisben, izomgyulladasban és lupuszban
fordul eld gyakrabban masodlagos daganat. Nagyon
fontos tehat az immunoldgiai gyulladdsok mielSbbi
csokkentése. Erre a gondozast végzd szakorvos figyel-
met fordit.

A masik jelenség, melyet ismerniink kell az au-
toimmun betegségek kezelésében alkalmazott kor-
tikoszteroid, a daganat ellenes szerek és a bioldgiai
szerek altal kivaltott daganat. Ezek a készitmények
csokkentik az immunoldgiai gyulladast, de egyben az
immunolégiai védekezd funkciét is. Ez vezethet hosz-
szl évek utan daganat kialakulasahoz. Szamos beteg
tobb éves kezelési tapasztalata alapjan azonban az
az allaspont alakul ki, hogy bar a kockazat fennall,de
gyakorisaga nem nagy. A kialakulé daganat leggyak-
rabban bér-, vagy nyirokcsomdelvaltozast okoz, igy a
korai felismerése nem nehéz.

A fentiekben 6sszefoglaltuk a mozgasszervi meg-
betegedés képében jelentkezd daganatokat, melyek
korai felismerése és a daganat eltavolitasa gyogyulas-
hoz vezet. Kitértlink arra is, hogy a gyulladasos immu-
nologiai betegségek tartés fennallasa, de az immun-
rendszer mikodésének erbteljes gatlasa is okozhat
daganatot.

Mind a mozgasszervi betegségek diagnosztikaja-
ban, mind a beteg gondozasa soran figyelmet fordi-
tunk ezen allapotok kialakulasanak lehetéségére.




A mozgasszervi rendszer
rosszindulati
csontdaganatai

Els6dlegesen a csontbdl kiinduld rosszindulatly daga-
natok nagyon ritkak, az 6sszes rosszindulatl daganat-
nak csupan 0,5-1%-at teszik ki. A harom leggyakrab-
ban el6forduld rosszindulatl daganat az oszteoszarké-
ma, chondroszarkdéma, valamint a Ewing-szarkéma.

1. Oszteoszarkoma

A leggyakoribb rosszindulatl csontdaganat. Eves
gyakorisaga kb. 1,5 eset, 1 millié lakosra. Férfi-nd
arany 2:1. Barmely életkorban el6fordulhat, azonban
60%-uk az elsd 2 évtizedben keletkezik. Leggyakoribb
eléfordulasa a serdllékorra esik, igy a gyermekkori
és fiatal felndttkori daganatos megbetegedések kb.
8%-at teszik ki. Ismételt kiugras tapasztalhatd az 50.
életév korll, mely viszont 1ényegesen kisebb mérté-
kd a serdulékorindl. Ezen daganat tipus elsésorban a
kornyezé szbvetek felé terjed, és a véraram Utjan ad
tavoli attétet, leggyakrabban a tlidébe.

Hajlamosité tényezdk

Az oszteoszarkdma keletkezésének oka ismeretlen,
de néhény hajlamosité tényez6 mar ismert. A ge-
netikai tényezék kilondsen gyerekkorban fontosak.
Példaul a szemiregben képzddott rosszindulatl da-
ganat (retinoblasztéma) esetén a betegek 40%-anak
van orokletes hajlama egyéb rosszindulatl daganatos
megbetegedésre is. Amennyiben ezeknél a betegek-
nél a 13ql4-es kromoszOmahelyen genetikai hiba
alakul ki, akkor az oszteoszarkoma kialakulasanak va-
l6szin(isége 500-szor nagyobb, mint a normal népes-
ség korében. Ezen, valamint ehhez hasonl6 genetikai
betegségek meglehetbsen ritkak, jél diagnosztizalha-
tdak, azonban a betegek szoros megfigyelése szik-
séges az esetleges kialakuld tovabbi rosszindulatu el-
valtozasok id6beni felismerése érdekében.

Klinikai tlinetek és diagnosztikai modszerek

A csontszarkémak tlinetei nem specifikusak. Az elsé
tlinet leggyakrabban a fajdalom, mely egyre fokozo-
dik, és amennyiben izlilet-kozeli elhelyezkedése van,
az izllet duzzanata is kialakulhat. A daganat gyors no-
vekedése az érintett végtag korfogatanak névekedé-
sét, ill. sérilés nélkili (patolégias) csonttorést ered-
ményezhet. Ez utobbi leggyakrabban a combcsontban
kialakult elvaltozasnal észlelhetd. A hosszan tarto,
eleinte fajdalomcsillapitokra sz(ind, de vissza-vissza-
téré, féleg éjszaka jelentkezd fajdalom esetén orto-
pédsebészeti vizsgalat feltétlen szliikséges.

Dr. Lang Péter

féorvos
Budai Irgalmasrendi Kérhaz
Ortopédiai Osztaly

Kulonbozo vizsgalati modszerek segjthetik a miha-
marabbi diagnozis felallitasat. Ezen daganattipus a
csontok alakjat és szerkezetét megvaltoztatva, az ép
csontot roncsolva ndvekszik. A klinikai tlnetek alap-
jan elvégzett 2 irdnyd hagyomanyos rontgenfelvétel
mar felkelti az oszteoszarkdma gyanujat. A daganat
kiterjedésének, kornyezé szévetekhez vald viszonya-
nak pontos megallapitasahoz, ezzel az esetleges m-
téti terv kialakitasahoz feltétlen sziikséges az érintett
terllet CT, vagy MRI vizsgalatanak elvégzése. A tavoli
attétek kizarasa céljahdl csont-izotdp vizsgalat, illet-
ve a mellkasi statusz pontos tisztazasa feltétlen ajan-
lott (mellkas felvétel, mellkasi, illetve teljes test CT
vizsgalat) a tovabbi kezelési stratégia kialakitasahoz.
A laboratoériumi vizsgalatok szintén a kivizsgalas részét
képezik, azonban ezek diagnosztikus értéke csont-
szarkdmak esetén meglehetdsen korlatozott.

Kezelés

A betegseg kezelésében az utobbi évtizedekben je-
lentds fejlédés kovetkezett be. Az Un. multicentrikus
oszteoszarkdbma munkacsoportok (onkolégus, orto-
pédsebész, radiolégus és patoldgus szakemberek
csoportja) létrejotte, az 0sszehangolt kemoterapias
protokollok kidolgozasa, a képalkotd eljarasok fejld-
dése (CT-,MRI-,PET-,PET-CT) és a mdtéti technikak
finomodasa a gyogyulasi esélyeket jelentdsen novel-
te. Az utobbi idében felismert esetek 80-85%-aban
lehetéség nyilik végtagmegtartdé mitétek végzésére.
Ugyanakkor atlagosan tdbb, mint 80%-o0s 5 éves tul-
élést sikerUlt elémi. A kemoterapias kezelés lehetsé-
ges fejlddése jelentds eldrelépést jelentett az oszteo-
szarkdmak kezelésében, alapvetéen megvaltoztatva a
kezelési stratégiat, esélyt adva az id6ben felfedezett
esetek végleges gyogyulasara.
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2. Kondroszarkoma

El6fordulas, tlinetek, diagndzis

A kondroszarkéma a masodik leggyakoribb rosszin-
dulatl csontdaganat, melynek sejtjei tisztan porcos
atalakulast mutatnak. Az dsszes csontszarkomak kb.
25%-4t képezik. Leggyakrabban a medencecsontbdl,
illetve a végtagcsontok izllet-kozeli részébdl indulnak
ki. El6fordulhatnak bordakon is. Altaldban felnéttkor-
ban alakulnak ki, egyenletes eloszlast mutatva a 3.
€s 7. évtized kozott. Férfi-nd arany 1.5:1. Az esetek
tébbségében lassan ndvekvd elvaltozas. A betegek
gyakran évekig észlelik végtagjuk duzzanatat, mely
fajdalmat nem okoz. Vannak esetek, amikor kifejezett
lagyrész duzzanat és fajdalom alakul ki. Ritkan alakul
ki tavoli attét, ha igen, akkor a tidében. Hagyomanyos
rontgenfelvétel felveti a daganat gyanujat, azonban
a lokalizacié pontosita-
sahoz, a mutéti terv ki-
alakitasahoz a CT-,MRI-
vizsgalatok  elengedhe-
tetlenek. A laborat6riu-
mi paraméterek hosszU
ideig, még elérehaladott
stadiumban is negativak
lehetnek. A diagnozis
pontos felallitdsahoz sz6-
vettani mintavétel (biop-
szia) elengedhetetlen.

Kezelés

A kondroszarkdmak a sugar- és gyogyszeres keze-
lésekkel szemben viszonylag érzéketlenek. Ezért is
fontos a korai felismerés, és a mihamarabbi mUitéti
kezelés. A lassU novekedés(, kisméret(i daganatok-
nal is létjogosultsaga van a daganatot megkisebbitd
sebészi beavatkozasnak. Igen nagy méret(i dagana-
toknal fajdalomcsillapité céllal Iétjogosultsaga van a
rontgenbesugarzasnak is. A m(téti technikak fejlédé-
sével jelentdésen javult a kondroszarkdmak kezelési
eredményessége is.

3. Ewing-szarkoma

El6fordulas, hajlamosité tényezbk

Az dsszes rosszindulatl csontdaganat kb. 8%-at al-
kotja. Az Un. Ewing-csoportba tartozd kereksejtes da-
ganatok 85%-ban jellegzetes kromoszéma eltérést
mutatnak. igy ez az eltérés a diagndzis felallitasat
megkonnyiti. Ez a daganattipus 80%-ban a 8-25 éves
korcsoportot érinti, 30 év feletti eléfordulas ritka.

Elhelyezkedés, tlinetek, diagndzis

Ewing-szarkdbma elsésorban a hosszi cséves cson-
tok izllet-kozeli terlletein jelentkezik, azonban gyak-
ran a medencébdl, ill. bordakbdl indul ki. Kezdetben
bizonytalan jellegli fajdalom, végtagduzzanat je-
lentkezik. Gyakran tarsul hozza laz, héemelkedés.
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Laborparaméterek  ko-
z0l a fehérvérsejt szam
emelkedése, gyorsult
slllyedés emelhetd ki.
Mindezek alapjan kony-
nyen gyulladasos folya-
mat gyanujat  kelthe-
ti. Rontgenfelvételen a
csonthartya ,,hagymalevél
szer(l” elvaltozasa jelleg-
zetes. A daganat leggyak-
rabban a tldébe adhat
attétet . A hagyomanyos vizsgalatokon tul jelentésége
van a CT-, MRI vizsgalatoknak, valamint donté jelen-
t8ségli a szOvettani mintavétel.

Kezelés
A Ewing-szarkdma kifejezetten sugar- és kemotera-
piara érzékeny daganat. A nemzetkozileg elfogadott
kezelési javaslat a kovetkezd: szOvettani mintavétel,
a diagnozis felallitasat, szoveti tipizalast kdvetéen
gyogyszeres kezelés, a daganatos csont sugarkezelé-
se, majd ha sziikséges, radikalis sebészi beavatkozas,
melyet ismételt, m{tét utani gydgyszeres kezelés ko-
vet. Egyre nagyobb a szerepe az 6ssejt szeparalas-
nak, valamint a csontveld atlltetésnek is e betegség
kezelésében, mely a kezelési eredményeket tovabb
javitja.

Rosszindulatd csontdaganatokkal kapcsolatos leggya-

koribb kérdések

1. Mi az oka a csontszarkémak kialakulasanak, illet-
ve okozhatja-e (ités, elesés?

Jelenlegi ismereteink szerint a betegségek oka is-
meretlen. Egyértelmlen nem bizonyithatd, hogy
sérlilés rosszindulatl csontdaganatot okozna.

2. Hogyan fedezhetjiik fel idében a csont rossz-

indulatu daganatait?
Tekintettel arra, hogy ezen betegségek féleg a fia-
tal korosztalyt érintik, az enyhébb fajdalomcsilla-
pitdkra sz(ind, de vissza-visszatérd, foleg éjszaka,
nyugalomban jelentkezé fajdalmak esetén hala-
déktalanul ortopéd szakorvoshoz kell fordulni.

3. Milyen mditét végezhetd csontszarkdma esetén?
Az id6ben felismert csontdaganatok jelentds ha-
nyadaban végtagmegtartd mltét végezhetd, igy az
amputacié elkertlhetd.

4. Oszteoszarkbma esetén teljes gyogyulas elér-
heté-e?

Az id6ben felismert és megfeleléen kezelt betegek
esetén teljes gyogyulasra is van remény.

5. Mi a teendd, ha barhol a testemen fajdalmas cso-

mot tapintok?
Nem szabad varakozni, hanem orvoshoz kell for-
dulni szovettani mintavétel céljabdl. Kisebb a
veszélye egy feleslegesen végzett, vékony tlvel
torténd szévettani mintavételnek, mint az esetle-
gesen késOn felfedezett rosszindulati daganatos
elvaltozasnak.
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Néhany gondolat

a daganatos betegseg
és balneoterapia
kérdéséhez

Mindenki szaméara elfogadott tény, hogy a rosszindu-
latl daganatos betegséghen szenvedd, aktiv daga-
nat ellenes kezelésben részeslld beteg szamara a
fizio-balneoterapia mint ismert ingerterapia, ellenja-
vallt. De mi a helyzet azokkal a betegekkel, akik sze-
rencsére egyre tObben vannak, akik a sikeres daganat
ellenes terapia hatasara gyégyultnak tekintheték?

A tumoros betegségen atesett betegek fiziotera-
pidja, kilondsen balneoterapidja mindig sarkalatos
kérdés Magyarorszagon. Erdekes médon mas orsza-
gokban ez a téma kevéshé tabu, sét altalaban nem
is téma! Sok beteg szamol be arrdl, hogy gyogyfirdé-
jegy felirasakor, ha a kolléga meghallja, hogy tumor
szerepelt az anamnézisében, mar kozli is a beteggel:
»-maganak tilos a flrdékura!” Részint érthetd ez, hi-
szen a kollégakat a ,nil nocere” elve is vezérli, részint
nagyon sok az altalanosan elfogadott dogma ebben
a kérdésben. Ugyanakkor, ha belegondolunk, hogy
egy betegnek gyogyult tumora volt, de faj a dereka,
nyaka, csipbje (pl. degenerativ elvaltozasa van), ak-
kor nem zarhatjuk ki kategorikusan a kezelésbdl az
ismert daganatos betegsége miatt. A fizioterapia sza-
mos mas agaban (elektroterapia, gyogytorna, termo-
terapia, ultrahang kezelés) ez a kérdés legalabb ilyen
élesen vetll fel.

Sajat véleményem szerint minden beteg egyéni el-
biralas ala esik. Az alapos mérlegelés soran, ha attét
lehetdsége kizarhatd a klinikum és a képalkot6 vizs-
galatok (RTG, csontizotép, MRI, CT, PET) alapjan, ak-
kor a beteg balneoterapiaja nem ellenjavallt. Ajanlott
kérdéses esetben a beteget kezeld onkolégussal kon-
zultalni.

Igazabol az orvosokat az is elbatortalanitja, hogy
ebben a kérdésben alig van szakirodalom. Ennek oka
lehet, mint mar emlitettem, hogy mas orszagokban
ilyen formaban fel sem merll a kérdés. (Nincsenek ki-
fejezett ellenpéldak, vagyis arrdl irodalmi adat, hogy a
balneoterapia pl. fokozza az attétképzddést, a tumor
nagysagat stb.)

Nemrég nagy beteganyagon szamoltak be francia
szerz6k (Bignon és mtsai), hogy emlérakon atesett
betegeknél a komplex rehabilitaciés programon belll
kiemelt helyet szantak a rendszeres termalvizes ke-
zelésnek és kifejezetten jO6 eredményeket kaptak(!)
(kontrollcsoporttal 6sszehasonlitval).

Dr. Bender Tamas

egyetemi tanar

Osztrak szerz6 (Falkenbach) egy krénikus lymphoid
leukémidban szenvedd beteg esetét ismertette, aki
valliziileti panaszok miatt 8 éven keresztlil, éven-
te kapott Bad Gasteinben radonos flird6t és a vér-
képzbrendszeri betegségben nem okozott valtozast a
kezelés (az ottani radontartalom tébbszérése a ma-
gyar vizek radon tartalmanak). Tekintettel arra, hogy
a radonos flrdéknél 6nmagaban is mindig felmerdl,
hogy a radon nem okoz-e malignus (rosszindulatu)
elvaltozast, nyugodtan kijelenthetjik, hogy a magyar
termalvizek radontartalma alacsony mas orszagékhoz
képest, igy ez a veszély nem fenyeget.

Ugyancsak osztrak szerz6k (Strauss-Blasche és
mtsai) egy kodzeli ausztriai fUrdéhelyen 149 emldrakos
nébeteget rehabilitaltak, akik 3-72 honappal voltak a
m(itét utan, a nyomonkdvetési periédus 6 hénapos
volt. A betegek gydgytornaban, lymphodrenazsban,
szénsavflrdd kezelésben és iszapterapiaban részestil-
tek. A hangulat, az életmin6éség javult és a CA 15-3
tumorantigén szignifikdnsan csokkent. Cseh szerzék
(Vareka és mtsai) a kdzelmultban egy kozeli csehor-
szagi furdéhelyen végzett onkoldgiai rehabilitacio so-
ran a flrdékura elényds hatasarél szamoltak be.

Osszefoglalva: 6énmagaban az a tény, hogy valaki-
nek a korelézményében tumor volt, daganatos beteg-
ségét kezelték, az gyogyultnak tekinthetd, nem zarja
ki a fizioterapiat, de minden esetet egyénileg kell ér-
tékelni.
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Gyogyfurdok

Hajdliszoboszlo Gyogyfirdo
— a reumasok Mekkaja

Mottd: A gyogyviz kincs / Kincs, ami van...

Hajdlszoboszl6 az Alfold északkeleti észén talalhato
flrdévaros. Szoboszl6 elsé irasos emlitése 1075-bol,
I. Géza kiraly idejébol szarmazik. Bocskai Istvan erdé-
lyi fejedelem 1606-ban adomanylevelével 700 lovas-
hajdinak adott otthont a krimi tatarok altal elpuszti-
tott Szoboszl6 helyén. 1925. oktober 26-an Pavai Vaj-
na Ferenc geologus kutatasai nyoman héviz tort fel,
ezutan megkezdddott a firdévarossa fejlodés. 1927.
jalius 26-an nyilt meg az elso6 fovenyfiirdd. 1946-ban
a furdd Gyogyfurdd megnevezést kapott, ekkor mar
9 medence lzemelt, megkezdddtek az iszapkezelé-
sek. 1991-ben a gyogyfurdd részvénytarsasagga ala-
kult - tdbbségi tulajdonosa a varosi Onkorméanyzat,
mely tobb évre sz616 fejlesztési programot fogadott el.
1999-ben adtak at az Uj, eurdpai igényeket kielégitd
termalflirdo6t. 2000-ben valésult meg csuszdaparkunk,
az Aquapark. 2002 nyarara a Széchenyi terv kereté-
ben megujultak a tradicionalis strandmedencék. Igazi
szenzaci6 volt a 6200 m? vizfeluletli mediterran ten-
gerpart megépitése. A Hungarospa flurdokomplexum
0j, haromcsillagos szallodajanak, a Hungarospa Ther-
mal Hotel atadasara 2005 szeptemberében kerllt sor.
Idén valdsult meg HajdUszoboszlén a turisztikai kina-
lat utols6 hianyzé lancszeme, az Aqua-Palace fedett
élményflirdé. A Hungarospa HajdUszoboszI6 ma mar
Eurdpa legnagyobb flirdokomplexuma.

A vilaghirlQ hajdiszoboszI6i Gyogyfurdd egész év-
ben a gyégyulni vagyok rendelkezésére all. A csarnok
3 gyogyvizes medencéje (32, 36, 38 °C hofokd) mel-
lett 4 nyitott gydgyvizes latvanymedencét vehetnek
igénybe a vendégek. A j6dos-brémos - hidrogénkarbo-
natos gyogyviz kitlinden alkalmas tobbek kozott ki-
16nb6z6 mozgasszervi betegségek kezelésére.

Az idilt mozgasszervi betegségeknél, kopasos de-
generativ betegségeknél a tapasztalatok szerint az or-
vos eloirasait betartok tobb mint 90 szazaléka szépen
javul.

Az ellen6rzott és mindsitett gyégyvizre alapozva or-
vosi fellgyelet mellett tébb mint 40 féle kezelés vehe-
to igénybe. Reumatologiai szakrendeléslinkdn gyogy-
flrdd kezelések felirasa céljabol beutald és varodlista
nélklil fogadjuk a betegeket. A TB altal tamogatott
gyogykezeléseket rendkivil kedvezményes csomag-
aron nyujtjuk.

A hajdUiszoboszI6i gyogyviz gydgyhatasat szamos
orvosi kutatas igazolta mar.
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Dr. Olah Mihaly

orvos igazgatéd
HajdlszoboszIo Gydgyfiirdé

1998-1999-ben gyégyflirdénkben térd- és csipod-
izUleti artrézisos betegeket részesitettiink flirdokara-
ban és vizsgaltuk kovetéses modszerrel gyogyvizink
gyogyitd hatasat. A vizsgalodasnal elért eredményeket
értékelve megallapithaté volt, hogy mind a térdizlleti,
mind a csipdizileti artrozisban szenvedd betegeknél
szamszerlien kimutathato, szignifikansan kedvezb ja-
vulast értiink el. A flirdbkezeléssel elért eredmények
tartosnak bizonyultak.

2006-ban MRI vizsgalatokkal igazolt porckorong
érintettségben szenvedd betegeket sllyfirdével ke-
zeltiink harom héten keresztil. A kezelést kovetden,
majd harom hénap mulva ismét felmértik allapotu-
kat. Szakmai publikaciok altal is alatamasztott nagy-
szerlli eredmények szllettek. Minden paraméterben
szignifikans, tartos javulas volt tapasztalhaté. Szakor-
vosaink bevonasaval az elmult évben kiléndsen nagy
hangsulyt helyeztliink a csontritkulasban, valamint ér-
elmeszesedésben szenveddk kezelésének kdvetésére.
A gybgyfirdbkira mindkét betegségcsoport esetén
elénydsen befolyasolta a laboreredményeket és meg-
allapitottuk, hogy a flirdokura az érelmeszesedés rizi-
kofaktorai csokkentésében komoly szerepet jatszhat.

Ma mar tehat megalapozott kutatasi eredmények
igazoljak, hogy a hajdliszoboszI6i gyogyviz gyogyito ha-
tasa tobbféle betegségecsoport esetén rendkivil haté-
kony. A balneoterapias kezelések optimalis hatasukat
kdraszerien fejtik ki, ezért kivanatos, hogy egy flirdé-
kura legalabb tizenot kezelésbol alljon.




Gyogytorna

Daganatos betegek
mozgasszervi
panaszainak kezelése

Sokszor fordul elé, hogy a testi panaszok (nyak-,
vall-, hat-, derékfajas) — melyeket mindennapinak
mondanank - hatterében valamilyen daganatos
betegség huzodik.

Ki gondolna, hogy pl. az eml6 daganatos beteg-
ségének kiilénb6zo stadiumaiban a mozgasszer-
veket érinté legkiilonb6z6bb problémak alakul-
hatnak ki, melyek ,reumatikus” panaszként fo-
galmazédnak meg a betegben, lehet, hogy éssze-
fiiggésben vannak az alapproblémaval, de eset-
leg attol teljesen fiiggetlenek.

Ne mindig a legrosszabbra gondoljunk, de érez-
ziik annyira fontosnak a problémat, hogy tisztaz-
zuk!

Mészaros Laszloné (M.L.) rovatvezeté kérdéseire
Szabados Marta (Sz.M.), az Orszagos Onkoldgiai
Intézet gyodgytornasza valaszait olvashatjuk az
alabbiakban:

M.L.: Kihez forduljon, melyik szakorvost keresse fel pl.
az emlé daganatos miitéten atesett beteg, akinél hat-
vagy derékfajdalom jelentkezik?

Sz.M.: Ha a beteg onkolégiai gondozas alatt all vagy
allt, akkor érdemes onkol6gusaval a problémat meg-
beszélni, aki a panasz tisztdzasa érdekében kivizsga-
last rendel el.

Ha kizarta a panasz daganatos eredetét, akkor tovabb
iranyithatja a beteget reumatolégiai szakrendelésre,
de lehetésége van arra is, hogy kikérje az onkolégiai
gyogytornaszok véleményét annak eldontésében, hogy
a betegnek a daganatos és altalanos allapotat is fi-
gyelembe véve, a mozgas vagy a nyugalom lenne-e a
megfelel$ terapia.

Ha a beteg tObb évtizedes onkolégiai elézménnyel ren-
delkezik és mar nem kell onkoldgiai kontrollra jarnia,
akkor a haziorvosanal érdemes jelentkezni, aki felmér-
ve a panaszokat, beutalja a beteget kivizsgalasra az
aktualis szakterlletre (reumatoldgia, onkologia).
M.L.: Lehet-e a gydgytornan kiviil valamilyen mas fi-
zioterapias kezelést (masszazs, elektroterapia, gyogy-
firdé stb.) is alkalmazni a daganatos betegeknél?
Sz.M.: A kezelés alatt all6 daganatos betegeknél nem
alkalmazandd az 6sszes olyan fizioterapia, mely hé-
termeléssel, vérbdséggel jar egyltt (svédmasszazs,
elektromos ingerterapia, gyogyflrdd, krioterapia).
A daganatos folyamatok soran a gyakran kialakuld
nyirokddéma egy specialis manualis Un. nyirokdrenazs

Mészaros Laszloné

rovatvezetd

technikaval — melyet sokszor 0sszekevernek a masz-
szazzsal — és az ezt kiegészité kompresszids eszkdzos
terdpiaval befolyasolhato.

Természetesen vannak helyzetek, amikor a beteg élet-
mindségén, Onkiszolgald képességén, fajdalomérze-
tén csak a fenn emlitett az Un. mérlegelendé terapiak
javitanak, ilyenkor rész- megoldasokat lehet eszkdzol-
ni: pl. emlédaganatos mUtét utan fellépd derékfajas
esetén a hat, a derék, és az alsd végtagok masszazsa
javasolt lehet a m(itétes oldal, hénalj, a felsévégtag, a
vall és a lapocka kihagyasaval.

M.L.: A daganatos betegeknek az Uszas javasolt-e ?
Sz.M.: Igen. Amikor mar a beteg m(itéti sebe begyd-
gyult, nincs nedvedzd, nyilt seb a testén és nem ré-
szesll utdkezelésben, a rendszeres gydgytorna mellett
javasoljuk a rendszeres (heti 1-2x) Uszast (mell, hat),
mert j6 a fajdalmas izlletek, a merev vazizmok lazita-
sara és a légzés javitasara.

M.L.: Mit tegyen a beteg, ha a kiilbnbdzd terapiak so-
rén a kezel6k altal eldirt testhelyzetet nem tudja kivi-
telezni?

Sz.M.:A beteg mindig batran és észintén jelezze a be-
avatkozas el6tt, hogy daganatos betegsége volt, azt
is, hogy milyen terapiaban részesllt, és ha barmilyen
mozgasnal kivitelezési nehézsége van vagy volt.

M.L.: Milyen jellegl nehézségek adddhatnak?

SZ.M.: Eml6daganatos mdtét utan pl. a felsévégtag, a
vall, a nyak egyes mozdulatai még merevek, feszlinek
a szovetek, a mozgasok beszlkultek lehetnek és ebbdl
adoéddan a kar emelése bizonyos magassagig, meg-
tartdsa hosszabb ideig vagy esetleg egy targy hasz-
nalata is probléma lehet. Példaul, ha a hason fekvés
elengedhetetlen egy terdpiahoz vagy vizsgalathoz és a
beteg derékfajasa ebben a helyzetben el6jon, netan
fokozddik — ennek megelézésére, tehermentesités cél-
jabdl a hasa ala parnat sziikséges elhelyezni.

Ha csontritkulasa van a daganatos betegnek és mar a
daganatos problémaja elbtt is jart rendszeresen csont-
ritkuldsos gydgytornara, akkor batran visszamehet és
folytathatja azt a specialis tornat, figyelembe véve a
mUtét kovetkeztében kialakult mozgashatarait.

Ezekt6l a problémaktél nem kell megijedni és félni at-
tél, hogy mit fognak szdlni a terapeutak, hanem be-
széliék meg és kériék a gydgytornaszok segitségét a
probléma megoldasaban.

M.L.: Ki és mi dénti el, hogy a beteg egyéni vagy cso-
portos terapiaban részestliljén-e?
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Sz.M.: Nalunk a gyogytornasz méri fel és donti el, hogy
a beteg egyéni vagy csoportos tornara oszthaté-e be.
Toébbnyire azon betegeknél, akiknél egyéni nehézsé-
gek adodnak — a karjat csak segitséggel képes a feje
félé emelni, bénulasos tlnetek, fajdalom vagy rossz
pszichés allapot miatt nem képes a csoport dinamika-
jahoz alkalmazkodni, mindig egyéni tornaval kezdlink
és azon dolgozunk a beteggel egylitt, hogy mihama-
rabb a csoportba atvihetd legyen.

A csoportos tornara legtdbbszor a hasonld diagnézi-
sl és allapotu esetek kertlhetnek, amelynek keretei
kozott a résztvevék j6 hangulatban, zenei és eszkdz0s
segitséggel oldjak meg az allapotukat javito, aktivita-
sukat fokoz6 feladatokat.

M.L.: Kell-e otthon is folytatni a kdrhazban megtanult
gyogytornat?

SZ.M.: Célszer(i, mert a sz6vetek (izom, szalagok) haj-
lamosak igen gyorsan elgyengulni. Az otthoni mozgas-
program kialakitasanal, betanitdsanal fontos szem-
pont, hogy ne legyen tul sok a gyakorlat és az egész
emberre (testre) hasson. Azt javaslom, hogy 5-10
célzott, pontosan kivitelezett gyakorlat legyen, hang-
sulyozva a kozbeiktatott 1égz8 gyakorlatokat, melynek
kovetkezményeként javul a teljesitd képesség és a
kozérzet is.

M.L.: Tudnak-e a hozzatartozok segiteni, hogy hatéko-
nyabb legyen a gydgytornasz tevékenysége?

SZ.M.: Igen! A csaladtagok, hozzatartozok a dagana-
tos betegek terapidjaban sokszor érzik magukat te-
hetetlennek, feleslegesnek. Az a tapasztalatom, hogy
hasznos, ha bevonjuk az egylttm(ikddé csaladtagokat
a terapiaba, betanitjuk a gyégyaszati segédeszkdzok
alkalmazasat, illetve azok hasznalatanak ellendrzését,
pl. nyirokddémas végtagok kompresszios kotését, ami
pontos, preciz hozzaallast és rendszerességet igényel.
Tovabba megtanitjuk, hogyan tud segiteni helyesen az
agybol nehezen fellil betegnek anélkil, hogy a segi-
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té hozzatartoz6 dereka megfajdulna, vagy arra tanitjuk
meg, hogy ellendrizni tudja, a beteg helyesen hasznal-
ja-e a botot, jarokeretet.

M.L.: Mennyi idét igényel a beteg gydgytornaja?
SZ.M.: Mindig a beteg aktudlis allapota, daganatos
statusza, folyamatban 1évd onkologiai kezelések (su-
gar-, kemoterapia) és a beteg (fizikai, valamint pszi-
chés) tlréképessége hatarozza meg! Csak annyi id6t
forditson gyogytornara, amennyit nagyobb megerdlte-
tés nélkal bir!

M.L.: Dolgozhat és sportolhat-e a daganatos beteg?
SZ.M.: Minden olyan tevékenység végezhet6é (hazi-,
kerti- és egyéb) amely kdzben pihenés iktathat6 be.
Tartésan nehéz fizikai munka, teher cipelés, idegi meg-
terheléssel egylitt jaré6 munka nem javasolt.

Sportok tekintetében az Uszas, biciklizés és manap-
sag gyakran életkortdl fliggetlen(l is alkalmazott az Un.
nordic walking kivald kiegészité és hatékony mozgast
tud biztositani a j6 kondicio, j6 hangulat érdekében.
M.L.: Sziikséges-e a betegnek a gydgytornasznal el-
lenérzésre jelentkezni?

SZ.M.: Mindenképpen hasznos kontrollvizsgalaton
résztvenni. Kezdetben félévente ellendrizziik, hogy a
beteg az allapotanak megfeleld tornagyakorlatokat
végzi-e, amennyiben szikséges, modositjuk vagy ki-
egészitjlik mas jelleg(l feladatokkal.

Ellendrizzik a gydgyaszati segédeszkdz sziikségessé-
gét és/vagy helyes alkalmazasat.

Késbbb mar az évenkénti kontroll is elegendd, de a
betegnek mindig meg van a lehetésége, ha ugy érzi,
hogy ellendrzésre, esetleg tanacsra van sziksége, so-
ron kivll is jelentkezhessen.

Ez a lehetdség biztonsagot teremt a beteg szamara!

Ko6szonjiik Szabados Martanak a hasznos tana-
csokat!




A test, a lélek és az életminoseg

A gyogytornaszok feladatai
az onkologiai betegek
rehabilitaciojaban

A reumatolégiai betegek szamara remélhetdleg érde-
kes lehet az onkoldgia terlletén folyd kezelési lehe-
téségekrdl és mddszerekrdl olvasni. Nem volt nehéz
ratalalnom a két orvosi terlletet 0sszekodté szakem-
berre, a gyogytornaszra, aki mind a mozgasszenvi,
mind az onkoldgiai betegek testi és lelki problémaival
elfogadottan és hatékonyan foglalkozhat.

Az Orszagos Onkoldgiai Intézetben 1985-ben szer-
vezte meg az elsd rehabilitacios részleget Dr. Eckhardt
Sandor akkori féigazgatd. A kis csapat fokozatosan
bévilt, mind a létszamot, mind a szakképzettséget il-
letéen. 1988-16l kezdve mar egyutt dolgoztak a neuro-
l6gusok, pszichiaterek, klinikai pszicholdégusok, gyogy-
tornaszok, specialisan képzett szaknévérek, gondozd
lelkészek, Onkéntes segiték és szocialis munkasok.

Az elsd, onkolégiai betegek kezelésére szakosodott
gyogytornasz, Szabados Marta jelenleg is az Intézet-
ben dolgozik, és kollégainak szama — a fokozddé igé-
nyeknek megfeleléen — folyamatosan novekszik.

Gydgytornaszaink a hagyomanyos mozgasterapias
kezelések mellett specialis, onkoldgiai betegekre ki-
dolgozott gybégytornat, valamint komplex limfédéma
kezelést is alkalmaznak a bentfekvd és az ambulan-
san ellatott betegeknél.

De miért, és a betegség kezelésének mely szakaszai-
ban lehet szliksége a daganatos pacienseknek gyogy-
tornara, és mas mozgasterapias modszerekre?

A gyogytorna kivaléan alkalmas bizonyos tinetek
(mUtét utani allapotok, altalanos gyengeség, izom-
gyengeség, izlleti besz(kilés, légzési nehézségek
stb.) enyhitésére, a betegek gyakran megvaltozott
testképének tudatositasara és elfogadasanak meg-
konnyitésére, a paciensek komfortérzésének és erén-
létének novelésére, valamint életminéségének javita-
sara. A tapasztalatok alapjan az onkologiai betegek is
igénylik a gydgytornaszok specialis informacioit, tana-
csait (pl. melyek a rendelkezésre all6 gyogyaszati se-
gédeszkdzok, hogyan kell azokat hasznalni) és érzelmi
tdmogatasat. A gyogytornasz altalaban sok idét tolt el
a betegek kezelésével, munkajat mindig tartdés embe-
ri—-szakmai kapcsolatban végzi.

Mindezek miatt a gydgytornasz személyiségének
(tud e valdban figyelni paciensére, képes e egylttér-
zésre, alkalmas e tartés kapcsolatban torténd egytt-
m(ikodésre, oktatasra, tud e csapatban dolgozni stb.)
kiemelt jelentésége van, hiszen alkalmasnak kell len-
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klinikai szakpszichologus,
pszichoanalitikus

nie a kapcsolatban torténd gydgyitasra, az oktatasra,
a tanacsadasra, a betegek és hozzatartozdik érzelmi
tdmogatasara is, nem beszélve a sokféle végzettségli
onkolégiai csapat egyéb szakembereivel vald egytt-
mUkodésre.

Mar néhany munkahelyen a gyogytornaszok nagy
valoszinliséggel bekdvetkez6, de megelbzhetd érzelmi
kiégését kilonbozé mddszerekkel elézik meg, pl. cso-
portos beszélgetés a problémakrdl, oktatas az ezen a
terlileten gyakori lelki folyamatokrdl, lehetéség bizto-
sitasa jégara, relaxaciora. Ne feledjuk, a gondozot is
gondozni kell!

Az onkoldgiai team tagjaként dolgoz6 gydgytornasz
kdzremUlkodésére a daganatos betegség barmelyik
stadiumaban szlkség lehet a betegség okozta tline-
tek, illetve a kezelések olykor bekdvetkez6 szovédmé-
nyei miatt.

Milyen mddszereket alkalmaznak (egyéni és csopor-
tos formaban) a gydgytornaszok daganatos betegek
kezelése soran?

* emlém(tét utan alkalmazott testtudatositd, a meg-
valtozott testkép elfogadasat segitd, erénlétet, test-
tartast és mozgast javitd gydgytorna és relaxaciod

* kemoterapia alatti mozgasterapia és relaxacido a
kezelés mellékhatasainak megelézése, altalanos
erésités, hangulat-javitas, az egylttmikodés, a
gyégyulasban vald aktiv szerepvallalas erdsitése ér-
dekében

* joga, meditacié a testi-lelki harménia megtalalasa,
megtartasa miatt

* hastanc nébetegek szamara a nbiesség fejlesztése
céljabol

* az onkoldgiai kezelések befejezése utan napi 1 éra
folyamatos, nem megterheld, de folyamatos aktivi-
tast kivan6 mozgas megszoktatasa.

Az emlboperacid utani gydgytorna sajatossagait Sza-
bados Marta gyégytornasz munkai alapjan foglalom
ossze:
A rosszindulatl daganatos megbetegedések kozil —
vilag- és hazai viszonylatban is — vezetd helyet foglal
el az emlérak.

Az emlédaganat kezelésének leggyakrabban alkal-
mazott médja a sebészi beavatkozas, amely az emld
részleges vagy teljes eltavolitasat jelenti.
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A mtét és kovetkezményei testileg, lelkileg egyarant
nagy terhet rénak a betegre, hiszen az emlé a ndiessé-
get, az anyasagot, az esztétikus megjelenést szimbo-
lizalja, és ennek elvesztését nehéz nyugalommal elfo-
gadni. Eppen ezért fontos, hogy a beteg ismerje a mUtét
utani rehabilitacié lehetéségeit, beleértve a gydgyaszati
segédeszkdzok szikségességét és elérhetdségét is.

Ma mar az orvosi szakmai protokollok az emlé mi-
nél nagyobb terlletét megtartdé mltéteket részesitik
elényben, de a beavatkozas tényén, mely kisebb-na-
gyobb csonkolassal jar6 mUtétet jelent, ez nem val-
toztat és igy a rehabilitacid valtozatlanul nagy jelen-
téséggel bir.

A csonkolassal jar6 m(tét utdn a megvaltozott
testkép fokozatos elfogadtatasara és a helyes test-
tartds megtartasara kell elsésorban dsszpontositani,
vagyis az aszimmetriat, a kéros (védekezd) tartas ki-
alakulasat kell megel6zni.

Miben segithet a gydgytornasz? Mit tehet a gydgy-

tornasz?

* a mozgas betanitasa soran a vall-, nyak-, hatizile-
tek bemozgatasa (kontraktira megel6zés) a f6 cél,

* a helyes 1égzés tudatositasa, a vénas és nyirokke-
ringés tamogatasa, 1égz6- és pangast gatlé gyakor-
latokkal (trombdzis, limfédéma prevencid),

* atest kétoldali szimmetriajanak megtartasa, a test/
mozgas kontroll biztositasa, tlkor elétt végzett, he-
lyes tartasra iranyuld vall-, nyak- és torzsgyakorla-
tokkal.

A rendszeresen alkalmazott, pontosan Kkivitelezett
gyogytorna a test aszimmetriajanak kialakulasat meg-
el6zheti, és a statikai egyensulyt atmenetileg fenntart-
hatja, de végleges megoldast a megfelelé — statikai
egyensllyt kiegyenlit6, esztétikai problémat megoldd
— gybgyaszati segédeszkbzzel: emldprotézis hasznala-
taval lehet elérni.

Az emldm(itét utan a kilsdé megjelenés visszaszer-
zésének legegyszer(ibb és legtermészetesebb maddja
a megfelel6 méretli és formaju kilsé szilikon emld-
protézis kivalasztasa.
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Fontos felhivni a figyelmet arra, a tényre, hogy nem
csak a teljes eml§ eltavolitasa esetén szilkséges a
protézis alkalmazasa, hanem részleges emlécsonko-
las kovetkeztében is, hiszen ez esetben szintén fenn
all a statikai egyensuly megbomlasa. Az eml6protézis
egy specidlis protézistartdé melltartéban viselhetd.

MUtét utan kozvetlendl textil- elsé (ideiglenes) pro-
tézis viselése ajanlott, amely optikailag kiegyenlité
képet nyUjt, anélkil, hogy a mUtéti terlletet terhel-
né. Miutan a mUtéti heg begydgyult, és az esetle-
ges sugarterapia befejez6dott, sor kerllhet a szilikon
(végleges) protézis hasznalatara. A megfeleld méret(
protézis kivalasztasdban az emlérehabilitalt betegek
gydgyaszati segédeszkdz mintaboltjaban szakképzett
tanacsadok allnak rendelkezésre.

A torna mellett javasolt egyéb mozgasformak:
Uszas, kocogas, dinamikus séta, kimélébb tdra és ki-
randulas.

Az emlboperalt betegek mozgasterapias és gydgya-
szati segédeszkdz rehabilitacioja egymast kiegészitve,
0sszhangban valdsithatja meg a beteg megvaltozott
életminéségének helyreallitasat.

Bizom abban, hogy e rdvid beszamolé némi be-
tekintést nyujtott az onkoldgiai betegeknél egyre szé-
lesebb korben alkalmazott mozgasterapias kezelések
okairél és mikéntjérél. Hasznos lehet minderrél tudni
a mozgasszervi betegeknek is, mert a jovében, ami-
kor az egyre jobban gyogyithaté daganatos betegek is
egyre nagyobb szamban megjelennek a reumatolégiai
szakrendeléseken és rehabilitacidés osztalyokon moz-
gasszervi panaszaik miatt, még nagyobb megértésben
és elfogadashan részeslilhetnek. Erre a baratsagos és
batorité fogadtatasra kuloéndsen sziikséguik van.




Betegjogok

Betegjogi képviselet
muikodésének értékelése

A betegjogi képviselet intézménye Magyarorszagon
2000 juliusa oOta létezik. 2004-ben életre hivtak a
Betegjogi, Ellatottjogi és Gyermekjogi Kdzalapitvanyt
és ezzel professzionalis jogvédd szervezetet kaptak a
betegek. E szervezet |étrejottével nemcsak a betegjogi
sérelmek, panaszok keriltek napvilagra és esetenként
orvoslasra, hanem lehetdség nyilt a megelézd tevé-
kenységre, a jogok érvényesllésének folyamatos ellen-
Orzésére és ez altal még a panaszok bekdvetkezte elotti
megel6zésre. A hatalyos egészségligyi alaptorvény alap-
jan az egészségligyi szolgaltatd kotelessége a betegek
és hozzatartozoik betegjogi képviseldjének a biztosita-
sa. Ha egy beteg megbizza a betegjogi képviselot vélt
vagy valés panaszanak intézésével, akkor a szervezet
szakembere azt kivizsgalasra tovabbitja az illetékes ha-
tésaghoz, példaul az Egészséghbiztositasi Felligyelethez
vagy az Egyenldé Banasmoéd Hatésaghoz, illetve a be-
teg érdekeit képviseli az adott szolgaltatoval szemben.
A betegjogi kozalapitvany adatai szerint 2008-ban a
betegjogokat védd szakemberek orszagosan 6sszesen
132 kérhazban és 19 szakorvosi rendelében tartottak
fogaddorakat. Egy jogvédore atlagosan 32 panaszos
ugy jutott 2009-ben.

Az Egészségbiztositasi Felligyelet a betegjogok ha-
zai kérhazakban vald érvényesiilése targyaban felmé-
rést végzett ez év elején. A kérddiv 13 kérdéscsoportbol
all, amelyekben tébbek kdzott az adott kérhaz panasz-
kezelési technikajara, a betegek tajékoztatasi mindsé-
gére vonatkozo kérdéseket tettek fel. A vizsgalat szerint
a betegjogi képviseld elérhetbsége szinte mindenhol ki-
helyezésre kerlilt, a panaszlada az intézmények 79 sza-
zalékaban megtalalhat6. Az adatkezeléssel kapcsola-
tos tajékoztatd az intézmények 69 szazalékaban érhetd
el a betegek szamara. A kérddives felmérésre érkezett
valaszok szerint orszagosan az intézmények 99,7 sza-
zalékaban, vagyis 184 kérhazban elérhetd a betegjogi
képviseld. Az adott intézménybe kihelyezett panaszla-
da léte irant feltett kérdésre 183 korhaz adott valaszt.
Eszerint orszagosan a kérhazak 46 szazalékaban van
panaszlada, és interneten is bejelenthetik kifogasaikat
a betegek. 33 szazaléknal csak panaszlada mikodik,
de a honlapjukon nincs lehetéség a kifogasok megjele-
nitésére. 21 szazalékuknal pedig semmilyen méd nincs
a betegek panaszainak koOzlésére, esetleg kizarolag
anonim modon, interneten nyilvanithatnak véleményt.
A legjobb a helyzet az északkeleti régiokban, ahol a
panaszok megjelenitésére szolgald eszk6zOk (panasz-
lada és/vagy internet) a korhazak 67 szazalékanal all-
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rovatvezetd

nak rendelkezésre. A nyugati orszagrészben ez az arany
44-52 szazalékos. Bar az alaptorvény a betegek jogai-
rol és kotelességeirdl vilagosan rendelkezik, azzal kap-
csolatban viszont mar nem ad konkrét Gtmutatast, hogy
errdl a tényrol hogyan kapjanak tajékoztatast a kérha-
zak/intézmények dolgozdi. Az informacidhiany negativ
hatasaként mutatkozik, hogy az adott kérhaz dolgozdi
nincsenek tisztaban a betegek jogaival és kotelezett-
ségeivel, illetve az intézmény menedzsmentje altal ta-
masztott elvarasrendszert nem tudjak megfelel6 mé-
don kezelni. A felligyelet kérddivére adott valaszokbol
az derul ki, hogy 184 kérhaz 96 szazalékaban kapnak
megfeleld tajékoztatast a betegjogokrol/kotelezettsé-
gekrol az intézmények dolgozéi. Tovabba az intézmé-
nyek 82 szazalékaban létezik valamilyen bels6é utasi-
tas arra vonatkozoan, hogy az egészségligyi dolgozok
kinek adhatnak tajékoztatast a beteg allapotar6l, és
azt rogzitik is a beteg felvételekor. A korhazak 16 sza-
zalékaban e két feltétel kozll csak az egyiket teljesitet-
ték. A betegek jogaikrol/kotelezettségeirdl sz616 irasos
tajékoztatashoz orszagosan a kérhazak 23 szazaléka-
ban juthatnak hozza, illetve tajékozodhatnak azokrol
az internetrol, 40 szazalékaban csak az utébbi modon
értestilhetnek, 37 szazalékanal pedig a betegek sza-
mara semmilyen médon nem voltak elérhetdk ezek az
informaciok. A betegek jogair6l és kotelességérdl szo-
16 részletes informaciokat jogszabalyok tartalmazzak,
ezek sokszor nehezen érthetdek a betegek szamara,
ezért sokkal hasznosabb az egyszerisitett, rajzos ma-
gyarazat.

Ezzel kapcsolatban a betegszervezetek véleményét
is meg szeretnénk ismerni, varjuk leveleiket emailben
vagy irasban a szerkesztoség cimére.
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Reumabetegek képviselete a Nemzeti Egészségiigyi Tanacsban

(A 2010/1. szamban megjelent cikk folytatasa

A Tanacs tisztujité valasztasara is sor ker(lt az elmult
évben. Titkos szavazassal egy Ujabb ciklusra meg-
erGsitette és Ujra megvalasztotta az EIndkot és az
ElInbkhelyetteseket.

A Tanacs egy nagyon sikeres katonai egészség-
ugyi fejlesztésrdl hallgatott meg beszamolo6t a katonai
egészséglgyi vezetbk elbterjesztésében. Hazai hon-
védségi kezdeményezésre, nagyon komoly anyagi ta-
mogatassal, magyar vezetéssel a NATO Budapesten
létesitette egészségligyi kivaldsagi kiképzd és gyo-
gyitd modszertani kdzpontjat, amelynek a hazai civil
egészségligyi ellatas is haszonélvezdje lesz.

A stroke ellatas megoldandé feladatairdl szamol-
tak be a szakma vezet6i és f6 ellatd intézményei,
majd a Tanacs elbterjesztést fogadott el és terjesztett
eld az Egészséglgyi Minisztérium felé a hatékonyabb
és eredményesebb stroke ellatas finanszirozasi hat-
terére.

A NET elnokének javaslatara a kormany felé felter-
jesztés kerllt megfogalmazasra, nyomatékosan kérve
azt, hogy az egészségligybll a koltségvetés készité-
se és elfogadasa soran ne torténjen Ujabb pénzigyi
forraskivonas.

A Tanacs megtargyalta az egyes korhazi tevékeny-
ségek kiszervezésének tapasztalatait.

A Tanacs attekintette a kdzétkeztetés — kilondsen
az 6vodai és iskolai gyermekétkeztetés helyzetét és
tapasztalatait. Sajnalattal kerllt megallapitasra, hogy
az egészséges taplalkozas alapvetd iranyelvei és ko-
vetelményei messze nem teljestiinek a kdzétkeztetés-
ben, de legnagyobb a gond e téren a gyerekek étkez-
tetésében van. A Tanacs szakértéi kovetelményeket
fogalmaztak meg az egészséges taplalkozas érvénye-
sitésére a gyermek- és kozétkeztetésben és ezeket
ajanlasként az illetékes szervekhez eljuttattak.

Az elmult év vége nagy egészséglgyi gondja, a
HAN1 virusos Uj influenzajarvany kérdéseivel a Tanacs
is behatéan foglalkozott. A témaval kapcsolatos atfo-
g6 helyzetrél és legljabb intézkedésekrdl az év végén
maga az egészséglgyi miniszter szamolt be, majd az
orszagos tisztiféorvos adott részletes tajékoztatast a
jarvannyal kapcsolatos intézkedésekrél és ezek ered-
ményeirdl, az Infektologiai Szakmai kollégium elndke
pedig a HIN1 virus és pandémia infektoldgiai tudni-
valéit ismertette.

A Tanacs az illetékes szakmai érdekképviseleti
szervezetek és szaktarcak referenseinek beszamoldi
és elGterjesztései alapjan megtargyalta az autizmus-
sal élék sulyos gondjait és hatarozatot fogadott el az
autizmussal él6k alapjogainak érvényesitésére.

A Tandacs attekintette és az egynapos sehészeti el-
latas és a nappali korhazi kezelés helyzetét, fejlesztési
iranyelveit, szakmai feltételeit és problémait és ajan-

lasokat fogadott el, rAmutatva ezek jelenlegi pénziigyi
korlataira és nem kivanatos vadhajtasaira.

Az orszagos menté tevékenység és a betegszallitas
szétvalasztasanak helyzetérél és problémairdl hallgat-
tuk meg az illetékes szakérték beszamoldjat, elemez-
ve és feltrva az ezzel Osszefliggéshen varhato, féleg
a betegszallitokat sujtdé anyagi gondokat.

A Nemzeti Egészségligyi Tanacs 2009. évben is te-
vékenyen kdzrem(kodott a Népegészségligyi Program
megyvaldsitasa érdekében. A NET jelezte a kormany
felé, hogy az Egészségligyi Minisztérium koltségveté-
se nem elegendd a Népegészségligyi Program meg-
valésitasara és megfogalmazta javaslatait a haté-
konysag novelésére, tobbek kdzott az EU palyazatok
pénzeszkdzeinek prevencidra valé dsszpontositasara.
A Tanacs rairanyitotta a kormany figyelmét a kedve-
z6tlen egészségligyi mutatdk tovabbi emelkedésének
veszélyeire, mint példaul arra, hogy az Unidban na-
lunk a legalacsonyabb az atlagéletkor és legmaga-
sabb a kardiovaszkularis betegek aranya.

A Tanacs bekapcsolédott az Eurdpai Betegjogi Nap
elsé magyarorszagi rendezvényébe, amelyen szamos
betegegyestleti vezetdvel, reuma klub képviselbvel
egyUtt magam is részt vettem 2009. aprilis 16-an
Budapesten, az Egészségligyi Minisztériumban tartott
kerekasztali tanacskozason. Az 1. Kerekasztal témaja
a betegjogok Magyarorszagon val6é helyzetének be-
mutatasa volt, egy sor szakértd és szakmai szervezet
kozremUkodésével. A tanacskozason az is kiderult,
hogy a betegjogi helyzet nalunk kivaléan, sét tulzot-
tan agyonszabalyozott, és emiatt szamos gyakorlati
gonddal terhelt, és t6bb vonatkozasban szembeallitja
egymassal az orvos-beteg érdekeket. A 2. Kerekasztal
témaja a betegszervezetek magyarorszagi helyzeté-
nek bemutatasa és elemzése volt, amelyben, mint
reumas betegegyeslleti vezetd vitainditd kiselbadast
tarthattam mas, betegegyeslleti vezet6 és egész-
ségpolitikus tarsasagaban. Eléadasomban bemutat-
tam a hazai reumas betegszervezetek ma mar ko-
zel két évtizedes sikeres tevékenységét, eredményes
mikodését, a reumatoldgiai gyogyitd intézmények
és a reumatolégus szakma reuma klubokat segitd
anyagi, erkolcsi és szakmai tamogatasat, a Magyar
Reumatoldgia Haladasaért Alapitvany ezen a terl-
leten orszagosan meghataroz6 szerepét, a Magyar
Reumabetegek Egyesiletének 6sszefogd munkajat és
az orszagos reuma betegljsag, a Reuma Hiradd fon-
tos, betegbarat és a betegek korében nagyon kedvelt
voltat. Feltlin volt szamomra a kerekasztal foruman
megjelent betegszervezetek nagyon nagy szama, a
sikeres és jol dolgoz6 reumas és mas betegegyesli-
leteknél nem jellemz6, véget nem érd panaszaradata
és anyagi kovetelddzéseik sora és az a tény, hogy na-
gyon sokan valodi tevékenység nélkil mikodnek és
ehhez kovetelnek anyagi tamogatast. Személy sze-
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rint engem az is meglepett, hogy a szamos Onzetlen
onkéntes tarsadalmi munkas mellett nagyon sok a
foglalkozasszer( betegszervezeti megélhetési aktivis-
ta és szakértd. A betegszervezeti tevékenység a foru-
mon hallottak alapjan egyes tendenciakat tekintve a
lényegtdl és eredeti célkitlizésektd! eltéréen az anya-
giassag és jogi, adougyi, pénzigy-szamviteli vonzatok
iranyaba tolodik el, féleg a hazai szévevényes blrokra-
tikus agyonszabalyozottsag miatt is. A 3. Kerekasztal
munkajaban az el6add szakérték a betegdokumenta-
cid kérdéskorét mutattak be és targyaltak meg.

A Nemzeti Egészségligyi Tanacs tagjaként elsd év-
ben szerzett tapasztalataimat a kovetkezdkben Osz-
szegezhetem:

— a Tanacs az alapvetd egészségpolitikai kérdések és
témak széles korét elemzi és

— ezeket illetéen hoz elére vivd hasznos ajanlasokat
és hatarozatokat,

— a Tanacs az alapité jogszabaly altal megszabott dsz-
szetételével az egészségligyi iranyitas vezetd szak-
embereibdl és szakértdibdl all 6ssze és ezek kozott
sajnos egyetlen reumatolégus sincs, csupan egy
reumas és egy autoimmun lupuszos beteg képviseli

a 2 milliésra tehet6 izlleti, csont és mozgasszervi
betegtomeget és a kapcsolddd reumatoldgiai-im-
munolégiai szakmat és ez minden érdemleges és
hatékony érdekképviseleti lehetdséget erésen be-
hatarol,

— emiatt feltétlendl javasolhatd a reumatolédgiai és
immunoldgiai orvosszakma és szakdolgozéi: gyogy-
tornasz, fizikoterapias és masszazs szakma érdek-
képviseletének megjelenése a Tanacs tagjainak so-
raban a jogi szabalyok lehetéségeit felhasznalva,

— a Tandacs tevékenységében is meghatarozdak a nép-
betegségi sulypontok: sziv- és érrendszeri és daga-
natos vonatkozasok, mert még mindig nem mutat-
kozik meg az a tény, hogy a reumas betegségek
is pontosan ilyen iranyld sulyos szovédményekhez
vezethetnek, amelyek viszont korszerl reumatolo-
giai, immunologiai gyogymodokkal elkerilhetdk és
rehabilitalhatok, ezért a szakmai ,lobbizast”, koztu-
datformalast, érdekképviseletet ezeken a terllete-
ken a Nemzeti Egészségligyi Tanacsban is létre kell
hozni és erdsiteni kell.

Dr. Riba Dezsé6
NET tag

Edgar Stene palyazat, nyertes palyamt

A mindennapi valéosag: reumatologiai betegséggel élek és dolgozom

Ha az egyenes meggorbiil, mosoly lesz belble. Velem
bbékezlien bant a sors, harom kanyarulatot se sajnalt
gerincemre rajzolni egymas ala. igy a nyaki, hati és
agyéki csigolyak jékora ivben huzzak-vonjak egymast
gyerekkoromtél mostanaig, a nap huszonnégy oraja-
ban, szakadatlanul. Kivétel er6siti a szabalyt: az egye-
nesbdl atrajzolodott harom hasu S-betlikanyar nem
mosolyok egymasutanja, hanem egy girbegurba ge-
rinc grimasza, fintora, kényszermosolya.

Az egész Uigy kezd6dott, hogy tizenkét éves korom-
ban a hatam kdzepe égni, sajogni, hasogatni kezdett,
a rossznyavalya parazsa belefészkelte magat két csi-
golyam kozé. Moccanni, lélegzetet venni is alig tud-
tam a fajdalomtdl. Nyari sziinet volt. — Fekldj hasra
a napra, majd az meggyogyit — mondta anyam. igy
napestig sltkéreztem az udvaron, lehet, hogy meg is
gybgyulok, ha elered egy kis bdvizl jeges esé. A gyul-
ladast enyhiti a természet hideg borogatasa.

Elkezd6dott az iskola. Idézést kaptam tlddszlrére.
Tudtam, pontosan tudtam, hogy vissza fognak rendel-
ni, mert valami bajt taldlnak. Talaltak. Beutaltak egy
szanatoériumba.

— Mi a baja a lanyomnak? — kérdezte anyam. —
Gerincferdiilés — valaszolta a professzor. Sok kérdést
sok valasz kdvetett. — Milyen hatassal van ez a la-
nyom életére?

Fllelni kezdtem abban a kis helyiségben, ahol a
vizsgalat utan 6ltozkddtem.

— Mivel a deformalddott mellkasban a szivre nagy
terhelés esik, ezért az ilyen betegségben szenveddk
atlagban negyven éves korukig élnek.

Ez nagyszerl — lelkendeztem —, akkor még renge-
teg idém van hatra. Am masfeldl meg kedvem égbolt-
jat beboritotta a reménytelenség fellege.

— Miként valtom valéra almomat, hogy szinészné
legyek? llyen alakkal nem fog sikertini.

— Ruhaban nem lehet észrevenni a ferdllést, csak
aki nagyon bamulja a hatadat — vigasztalt anyam.

A szanatoriumban gyerekek és felndttek mind el-
fajzott, rakoncatlan csontjaikkal kiszkddtek. Amikor
befeklidtem, puUposok seregének tagja lettem.
Kifordult, 0sszevissza tekeredett, torz testi embe-
rek jottek felém. Kilonds, hogy mégis egy jokedvi
csaladot alkottak. Vakok kozott a félszem( is kirdly,
mondja a kdzmondas. Kiralynd voltam, viszonylag
egyenes tartasomat ritka szerencsével megdriztem,
de mosolyogni elfelejtettem. Inkdbb a kdnyveket, Uj-
sagokat bujtam. Kezembe akadt a N6k Lapja hetilap,
és abban egy kilonleges iras. Felicitas olasz herceg-
nérél szolt, aki szamtalan mdvésznek volt a mecéna-
sa, muzsdja. Gerincferdilés gyotorte, de olyan Ugye-
sen Oltdzkddott, és amellett olyan okos és szép volt,
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hogy hddolok hada vette kdrbe egész életében.
Hihetetlen, a nevem Zita, a Felicitas olasz név-
bél ered. llyen véletlen nincs! Uzenet ez a tor-
ténet, jel, hogy ne adjam fel. Egy mosoly fu-
tott végig a lelkemen.

Hercegné ugyan nem vagyok, gazdag
sem, de a tobbi megegyezik. A hajam sotét,
a szemem kék, akar egy olasz nemes holgy-
nek, a ruhaimat én tervezem, az eddigi
bizonyitvanyaim jelesek, és a szépsé-
gemmel se lehet baj, mert a profesz-
szor Ur azt mondta, hogy egy ilyen
szépséges angyalarcl kislanynak,
mint én, nem szabad elkeserednie.

A szanatériumban olyanok is
akadtak, akiket csonttébécé gyo-
tort. Ugyanis a tébécé hatasara
meggyongul a csont, majd elhajlik,
vagy Osszeroppan. El6szor engem
is ez ellen kezeltek gyogyszerrel,
de a rontgenfelvételek utan kide-
rilt, hogy az én csigolydim mész-
tartalma megfeleld, betegségem
ismeretlen eredetd.

Volt, akit megmd(tottek, ferde
gerincét odadrotoztak valami egye-
nes alkalmatossaghoz, borjulab-
szarcsonthoz, aztan, ahogy egye-
nesebb lett a gerinc, Ugy hlztak
szorosabbra a csavart, a drotot,
és cserélgették masikra a tamaszt.
Volt, akinek gipszmellvértet tekertek
egeész felsGtestére, mehetett csatazni,
ha akart. Masokat nyakuknal fogva l6gattak napon-
ta tobbszor is egy bbrszijon az agytamlara erdsitett
deszkan lefelé. A tObbiek tornasztak, Usztak, miként
én is. Szerencsére engem nem lehetett megmditeni,
mert a harom gorbulet helyrehozatala utan merewé,
hajlasképtelenné valtam volna. Mikor hetek utan ha-
zaengedtek, csinaltatnunk kellett egy vasf(iz6t.

Sajat magamon szallitottam hazaig. Egy kdzépko-
ri lovagrendben nagy meghecsilésben részeslltem
volna. Lovagrend nem lévén 1968-ban, otthon le-
vettem, és elzokogtam, hogyha még egyszer magam-
ra kell csatolnom, leugrok a padlasrdl. igy érkezett
el a nap, amikor elutaztunk anyammal a szlovakiai
csontkovacshoz. A piszkos paraszthazban lako, tra-
gyatol blzos Pista bacsi eldtt hosszU sor kanyargott.
Helyre tette a csipéficamokat, meg a gerincoszlopot
is csigolyanként, ami aztan egy hét alatt egészen biz-
enyém is. Lassan megtanultam egydtt élni a fajda-
lommal, nem vettem réla tudomast. Alapallapotnak
tekintettem. R4jottem, hogy olyan munkat kell végez-
nem, amelyben valtoztathatom a testhelyzetemet,
mert egyfolytdban nem tudok sem sokaig Ulni, sem
sokaig allni. Tanar lettem, s igy egyszerre szinésznd
is. Amikor irodalmi miveket vagy verseket adtam el6
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didkjaimnak, mindig fellépésként tekintettem
erre az alkalomra. Ok is. Kaptam t8liik tapsot
es szeretetet. A testi hibas vagy lelki sérdlt
diakokkal is kdnnyen szét értettem, tudtam
nekik segiteni abban, hogy hogyan kell el-
fogadni magukat, megbocsatani 6nnon
gyengeségeiket. Nincsenek egyedl.
A fajdalom bolcsebbé, gazdagabba
teszi azokat, akik ismerik, azokkal
szemben, akiknek nem volt szeren-
cséje hozza.

Nekem is, miként Felicitas her-

cegnbének akadt hodolom bdéven.
Fiatalon hazassagot kotottem.
Aldott allapotba kertiltem. A kor-
hazban nem arultam el, hogy
medence-ferdilésem van, mert
természetes Uton akartam a
gyermekemet vilagra hozni. Nagy
riadalmat okoztam. — Miért nem
szolt el6bb?! — korholt a sz(ilész-
nd —, ha ezt tudjuk, mar tal len-
nénk a csaszarmetszésen.

Hat ezért nem széltam, gon-
doltam. Szerencsénk lett mind-
ketténknek, a lanyomnak is meg
nekem is, hacsak azt a harom ho-
napig tarté santitast nem szamit-
juk, ami ezutan kovetkezett. De
hat ilyet se tapasztaltam még ad-
dig. Erdekes volt és éromteli, ami-
kor elmult. Mint a mesében: a ron-

tast levette rolam a jotékony id6.

Negyvenéves mar tizenharom éve elmultam, és
ime itt vagyok még. Igaz a katedrat felcseréltem az
irbasztallal. ir6 lettem. Id6kozben nem mulik el hdnap,
hogy fésllkodés vagy valamilyen egyszer(i tevékeny-
ség kdzben ne csipddne be egy idegszal a gerincem-
ben. Csélé lett mindkét csipd- térd- és bokaizlletem.
Amikor lépek, olykor santikalok, indul6t kopognak di-
cséretemre csontjaim. A nyaki gerinc ferdilése miatt
egyensllyzavar is gyotor. Minden végtagom zsib-
bad, szerencsére felvaltva. igy nem olyan egyhangu.
Kellemes elfoglaltsag, hogy masokkal szemben meg-
ismerhettem az orszag dsszes gyogyflrdbjét, akar az
ORFI-t, ahol mar haromszor is helyrepofoztak.

Nyogve, nydszorogve — de csak azért, mert igy job-
ban esik — elvégzek minden hazi munkat is. Olykor
két helyiség kitakaritasa kozott pihenek egy érat, vagy
ha kell egy hetet is. Es ami a legfontosabb, ha ugy
hozzak az események, Unnepek, tlsarku cipbt és ki-
vagott ruhat viselek. llyenkor elfelejtem, hogy nem
vagyok tokéletes. Masok is.

A Jéisten kezdetben egyenes gerincet rajzolt a tes-
tembe, a rossznyavalya eldeformalta, de a Jéisten az
egyensuly segitségével kiegyenlitette amennyire lehe-
tett. Kbszondém!

Zimonyi Zita
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Beszamolok a hazai reumaklubok és

betegegyesiiletek életébol

Bechterew Vilagnap
Magyarorszagon eloszor

A nemzetkodzi Bechterew Szervezet (ASIF) 2009 novemberében hataro-
zatot hozott, melynek értelmében minden év majusanak elsé szombat-
jat Bechterew Vilagnapnak nyilvanitotta.

Dr. Majtényi Sandor, a magyar Bechterew Klub elndkének javaslata
volt a Bechterew Vilagnap hazai megszervezése, melyben a szervezo-
bizottsag két masik tagjaval (Dr. Ortutay Judit és Prof. Dr. Géher Pal)
egyltt vett részt. Az § lelkes és faradhatatlan munkajuknak volt kdszon-
hetd, hogy 2010. majus 8-an a budapesti Hotel Bara termeiben Iétre-
johetett a bechterewes betegek elsd hazai talalkozdja, ami ugyancsak
sikeres rendezvénynek bizonyult.

Kozel 300 résztvevd hallgathatott el6éadasokat a betegség kliniku-
mardl, a jelenlegi terapias lehetéségekrdl, az életminéséget befolyaso-
16 tényezbkrél és oszthatta meg tapasztalatait, informacidit egymassal.
Az el6adasok letoltheték a Majtényi Sandor altal inditott www.bechte-
rewes.hu honlaprél, ahol szdmos fénykép, hozzaszélas, egyéb infor-
macié is taldlhaté. Ugyanitt varjak a tovabbi javaslatokat, kérdéseket
a 2011-es évre.

Junius 29 - Scleroderma Vilagnap

2010-ben az Eurépai Scleroderma
Naphoz, céljaihoz, eseményeihez
és megvaldsitasahoz csatlakozott
Ausztralia, Kanada és az Amerikai
Egyesilt Allamok is, igy ez évtdl
kezd6déen junius 29.-e immar
Scleroderma Vilagnap. Ez a nap
a megfelel6 nemzetkdzi irodaban
bejegyzésre is kerll és hivatalo-
san is vilagnappa valik.

A FESCA tagorszagok a ta-
valyi évben Unnepelték el8szor
az Eurdpai Scleroderma Napot,
melyb6l 13 masik orszag mellett
hazank is kivette a részét egy nagy
sikerli orszagos konferenciaval.
Idén ehhez az eseményhez mar
két masik foldrész is csatlakozik.
Az USA példaul a nagy amerikai -
lapokban (New York Times, USA 'L

Today, Wall Street Journal, Los
Angeles Times stb.) jelentetett
meg PR cikkeket és figyelemfel-
hivasokat a betegségrdl, illetve
beadtak Obama elndknek a kérel-

Paul Klee Ustdobos,

1940 (Gouache, kartonra ragasztott
papir), 34,6 x 21,2 cm,
Zentrum Paul Klee, Bern, DACS
2008

. BECHTEREWES VILAGNAP
| TALALKOZOJA

9.30-10.30 Regisztricié
10.30-10.40 Megnyitd

A program levezetd elntke: Prof. Dr. Gmor Béla

10.40-10.50 Utam Bechterewtdl az A.S.\.F-ig
Dr. Majtényi Sandor mémok

Bechterew Kiub, Budapest

10.50-11.00 Miért 6 a kiizds munka
Betegszervezetek, nemzetkdzl kapcsolatok
Drmm

w k Egyesdiets, B
15 az SPA-m
Fafula Krisztina, Debrecen
15—11 25 MNMSPAM ] reumatologial kezelési
uw

Dr, Szantd Sandor, Debreceni Egyetem, Debrecen

11.25-11.35 l'.‘snpcm:mwmés néhdny hasznos tandcs
Horvéth Manika, ORFI, Budapest

11.35-11.45 Betegségem ellenére olimpikon lettem

Papp Gabor, Budapest
11.45-11.55 Gondok, problémak Bechterew kirban és

met, hogy junius 29.-e legyen a
Scleroderma Vildgnap.

Visszatekintésként, honnan is
jott a scleroderma nap Otlete és
miért. A 2007-es FESCA éves
gylilésen mer(lt fel az otlet, hogy
szikséges lenne egy kildn nap a
szklerodermaval él6k (és nem be-
tegek — ezt a sz6t mar nem hasz-
naljak) részére azzal a céllal, hogy
nemzetkodzi hangot és figyelmet
kaphassanak. A scleroderma is-
mertség napjanak junius 29-e lett
kivalasztva Paul Klee nemzetkozi
hirG svéajci festdmiivész emléké-
re, aki életének utolsd 5 évében a
szklerodermaval kiizdott és 1940.
junius 29-én halt meg.

A Scleroderma Vilagnap célja,
hogy felhivja a figyelmet és novelje
a szkleroderma betegség megérté-
sét a tarsadalomban, az emberek
kozott, a politikusok felé. Mindezt
azért, hogy megfeleléen ismertté
valjon a betegség és az egészség-
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Federation of European Scleroderma Associations

Ggyi dolgozokkal és orvosokkal, ku-
tatdkkal kozos egylttmikodéshen
fejlédjon a szklerodermardl a tu-
das, kezelés, gydégymod és végll
gyogyithatova valjon a betegség.

Ugyanakkor ezzel a betegséggel

élék ne érezzék magukat a tarsa-

dalomtol elkdléndlten.
A Scleroderma Vilagnap az
alabbiakat kivanja Uzenni:

* a korai diagnozis szlikségessé-
get,

* a megfeleld kezeléshez vald
azonnali hozzaférés sziikséges-
ségét,

* szkleroderma kutatas szerepét
és fontossagat,

* a magunkkal valé banasmod ér-
tékét,

* betegségrol vald tajékoztatast,

* pszichés hatasokat,

* Onértékelést,

* igényt a jobb orvos-beteg kom-
munikaciora,

* a betegség szocialis és gazda-
sagi hatasait,

* a betegszervezetek szerepét.

Az Orszagos Scleroderma Koz-

hasznu Egyesllet a FESCA meg-

alapitasa o6ta (2007) aktiv tagja
az eurdpai szervezetnek. A FESCA
eurdpai szinten mikodd ernydszer-
vezet, mely a nemzeti betegszer-

é v folyamnm 2 .

s z am

vezetek céljait figyelembe véve ta-
mogatast nyUjt tagszervezeteinek.
FESCA céljai kozott szerepel, hogy
a szklerodermanak minél nagyobb
figyelmet, ismertséget biztosit-
son, azért, hogy az ezzel egyltt
élék megfeleld, egyenld ellatast,
kezelést kapjanak.

Ahhoz, hogy ezt elérje, a FESCA
egyuttmudkoédést kezdeményez a
nemzeti betegszervezetekkel, hogy
egymas kdzt megosszak az Otlete-
ket, projekteket és a munkat. A
FESCA igy beteljesitheti viziojat,
hogy felhivja a politikai, szocidlis
és egészséglgyi kornyezet figyel-
mét a scleroderméara. A FESCA
hisz abban, hogy az orvosoknak
tdbb ismeretre van szikséglk, igy
az EUSTAR (EULAR Scleroderma
Kiprobalasi és Kutatasi csoport)
szakorvosaival kdzosen hirdeti a
kutatas és az informéacié aramla-
sat abban a reményben, hogy ez
korai diagndzishoz vezet.

A Szisztémas Szklerodzis
Kezelésének Ajanlasat a FESCA
bevonasaval dolgoztak ki. A scle-
rodermaval egyltt élék ugyan-
olyan egyenl6 jogokat kérnek,
mint a kevésbé ritka betegségben
szenveddk. Egyenld lehet6sége-
ket kérnek a kutatas, diagnozis,
kezelés és gondozas teriletén.
Egyenld lehetbséget kérnek a je-
lentéségteljes, fajdalommentes
életre a krénikus, gyégyithatatlan
allapot ellenére. A kutatas és na-
gyobb fokU ismeret az orvosok ré-
szérdl, illetve a tarsadalom részé-
rél valé nagyobb megértés meg-
adhatja a valaszt.

2010 .
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Orszagos Scleroderma

Kozhasznu Egyesiilet

Az Egészségligyi Minisztérium
altal kiirt és megnyert palya-
zat és a FESCA tamogatasaval a
Sclerderma Vildgnap megrende-
zésében az alabbi varosok vettek
részt a helyi orvosi egyetemek rész-
vételével: Budapest, Debrecen,
Kaposvar, Pécs, Szeged.

A rendezvények célja olyan
konkrét elméleti és gyakorlati is-
meretek adasa volt szkleroderma-
val él6 tarsaink és csaladtagjaik
részére, amelyek segitik a beteg-
ség tlnetcsoportjainak, lefolyasa-
nak mind jobb megértését, ezzel is
hozzajarulva az érintettek életmod
valtoztatasi motivaciés bazisanak
erésitéséhez, a betegséggel vald
egyluttélés konnyebbé tételéhez.
Ugyanakkor viszont-informaciékat
is vartunk a résztvevOktdl sajat
betegségi statusukkal kapcsola-
tos aktuadlis problémaikrél, atad-
haté tapasztalataikrol, szlkség-
leteikrél, amelyek mindannyiunk
szamara hasznosithatéak, és az
egyesulet részt vallalhat azok
megoldasaban.

Szabo Béla

elndk

Orszagos Scleroderma
Kdzhasznl Egyestilet

Osszefoglalo a Lupus Naprol

[dén a magyar Lupus Nap a Margitszigeti és
Varosmajori Szabadtéri Szinpad jovoltabol kel-
lemes zoldovezetben kerllt megrendezésre a
Margitszigeten. Egy laza, csaladias, vidam hangu-
latl szombatra szerettlink volna meghivni minden-
kit, hogy ne csak az SLE orvosi vonatkozasairél és a
betegségek okozta kellemetlenségekrdl legyen szb.
Ez a nemzetkozi kezdeményezés egyébként 2004-ig
nyulik vissza, amikor az angliai Eton-ban tizenharom
nemzet betegeit képviseld nemzetkdzi kormanybizott-
sag gyllt ossze, hogy megszervezzék az elsé Lupus

Nap megtartasat. Kialtvanyuk cselekvésre szolitotta
fel a vilag kormanyait, hogy szenteljenek nagyobb fi-
gyelmet a lupusz-kutatasok anyagi tamogatasanak
és a célirdnyos betegellatasnak. igy azdta minden év
majus elején a lupuszos betegek dsszegylilnek a vi-
lag minden pontjan, hogy kinyilvanitsak egymas iran-
ti szolidaritasukat és felhivjak a kozfigyelmet erre a
kevésbé ismert korképre.

Az idei program délel6tt 10 o6ratdl kezd6dott re-
gisztraciéval és a sUti-, valamint a rajzversenyre érke-
z6 palyazatok dsszegyljtésével, tombolavasarlassal.



—\
-
Q

R e u m a H

Késébb Yvonne Norton, a Lupus Europe elndkének
koszontbjét hallgathattuk meg, melyet az els6 alka-
lommal torténé Hevér Krisztina Dij atadas kovetett.
Ezt a palyazatot Katai Andrea szekszardi tagunk nyer-
te el — sajnos személyesen nem tudott megjelenni
— de gybztes palyazatat meghallgathattuk. Andrea
pozitiv gondolkodasa, életigenlése mindannyiunk
szamara példaérték(i lehet. A gyerekrajzok zs(irizé-
sénél sajnos becsuszott egy kis malér — eleredt az
esd és majdnem elaztak — de az utols6 percben si-
kerUlt megmenteni 6ket. Nehéz volt a dontés, mert
mindegyik festmény és rajz nagyon szépen sikerdlt.
A sUti versenyen kitett magaért Bera Istvanné Icu is,
aki tébb mint husz (!) tepsi finom mézeskalaccsal
ajandékozta meg a megéhezett egybegyllteket.

adott el6 Kaléczi Orsolya és Gybry Andras, egyltt
mulathattunk Maksa Zoltan viccein is. Amatér eld-
adénk is akadt, egy 10 esztend6és fiatalember, aki
népdalokat adott el§ furulyan. A délutan folyaman
egyik betegtarsunk kartyabol jovend6t is mondott,
valamint kineziologiai és Bach-terapias tanacsada-
son is részt vehettek az érdekl6ddk.

Taldn az egyik legsikeresebb produkcié az izisz
Hastanc Studio fellépése volt. A soproni holgyek
sajat, pillangdkat imitalé koreografiat mutattak be,
melyet még az arra sétaldk és a kozeli étterem dol-
gozdi is megesodaltak. A valtozatos programok mel-
lett az id6 hamar eltelt, remélhetéleg mindenki jol
érezte magat.

Talalkozzunk jovére is, toltstk egyltt a nemzetkozi

Szervezett szdrakoztatd programokban sem szen-
vedtlnk hianyt, ismert musicaleket és slagereket

Lupusz Napot!

Balazs Henrietta

A debreceni Arthritises Betegek Klubjanak kirandulasa a Hortobagyra*

2010. junius 19-én 26 fével kiran-
dultunk Hortobagyra. Szerencsére
az id6 kegyes volt hozzank és
egy nagyon kellemes napot tol-
tottlink el. Megérkezés utan el-
foglaltuk helylinket a hortobagyi
vasartér melletti ,Vasalénal”, ahol
elészor is koszOntottik Kovacs
Odénné tagunkat 84. szilletés-
napja alkalmabdl, majd 13 oéraig
szabad program volt, melynek

keretében a tagok megnézték a
Madarkérhazat, a Kézmlves ud-
vart, a PéasztormlUzeumot és a
Kézm(ves kidllitast. Kozben a
,Vasaléban” Vezendi Gergely ba-
csi fézte szamunkra a hortoba-
gyi slambucot, és kdzben nagyon
érdekes torténeteket mesélt a
Hortobagyrdl, a hortobagyi em-
berek életérél. 13 odrakor meg-
ebédeltiink, majd Matan néztiink

korbe, utana a Pusztai Allatparkba
vezetett utunk, ahol megnéztik az
6shonos allatokat. 17 o6rakor jol-
es® faradsaggal és élményekkel
tele indultunk haza.

Kovetkezd kirandulasi Gticélunk,
ha a létszam dsszejon szeptember
4-5. a Szentendrei Skanzen és
Szentendre felfedezése lenne.

Burainé Gyo6ri Aniko
elnodk

Beszamolo a Miskolci Reumas Betegek Egyesiiletének kirandulasarol*

Egyesuletiink julius 13-an egész
napos buszkirandulast szerve-
zett az alfoldi varosok egyik leg-
ismertebb gydgyflrddjébe, Hajdu-
nanasra 50 f6 részvételével.
A reggeli egyéras utazas soran
a résztvevdk tajékoztatast kap-
tak HajdUnanas torténetérdl és a
gyogyflurdd létrejottérdl, a héviz-
kincs megtalalasarol, a furasok
eredményérél, a csénakazéd téba
vezetett meleg viz flrd6zés altal
torténdé hasznositasardl és a je-
lenlegi flrdd kialakulasarol. A flr-
dét 1962 julius 15-én nyitottak
meg, melyet 67 °C-os viz taplal.
A termalvizet 1989-ben nyilvani-
tottak gyogyvizzé. 2003-ban tel-
jes rekonstrukcié eredményeként

Kelet-Magyarorszag egyik legkor-
szer(bb flrddje lett.

A flrdét megtalalva azonnal
birtokba vettik a medencéket,
ki-ki a vérmérsékletének megfe-
lel6 héfokut. Voltak olyanok, akik
a két melegvizes medenceét vették
igénybe. A két 36 °C-os medence
mellett egy enyhébb hdéfoki me-
dence is varta a hiisolni, gyogyulni
vagyokat. A batrabbak a hlivosebb
Uszbmedencét vették igénybe ro-
videbb-hosszabb id6re. A flrdézés
kdzben néha ki-kijoéttiink napozni.
llyenkor el6keriltek az otthon su-
tott finom falatok, mellyel kérbe-
kinaltuk egymast. Késébb kisebb
sétat tettlink a strand teriletén
lévd kellemes latvanyt nyUjtoé csé-

nakazo té kornyékeére. A t6 mellet-
ti padokon kellemesen beszélget-
tlnk a csendben, nyugalomban.

A délutant egy kis viharfeln6
zavarta meg, melyet villamlas is
kisért, ezért el kellett hagyni a
medencéket. Ez a természeti je-
lenség csupan 30 percet tartott,
majd Ujra kis(tott a nap és sokan
élvezték tovabb a gyogyviz csoda-
latos gyogyité hatasat.

Visszafelé Miskolcra 18 érakor
indultunk jo hangulatban, kelle-
mesen elfaradva. Voltak akik dal-
ra fakadtak, masok beszélgettek
vagy éppen egy kis szunyokalassal
toltotték el hazafelé az utat.

Grassalkovich Ferencné

* A kirandulasokon készilt fényképek a hatsoé belso boritd oldalon tekinthetok meg.
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Levelezes

Hany kilo a fajdalom?

Sokszor olyan nehéz érzékeltetni orvosunkkal mi
mindenen mentlnk keresztll, miéta nem talalkoz-
tunk; hogy egyes napokon, bizonyos esetekben hogy
fajt és féleg mennyire... Hanyszor mondtuk édes-
anyammal, aki 45 évet ,hulzott le” rheumatoid arth-
ritisben, hogy milyen jé volna valami kézzel foghato
maodon kifejezni, netan megmérni, min megy az em-
ber keresztll. igy aztdn az is jobban érzékelné, aki
nem szenvedd tarsunk, vagy netan arra vallalkozott,
hogy fajdalmunkat enyhitse téle telhetben.

A magam eddigi 35 évével e betegségben mar
lassan én is ,hivatasos betegnek” szamitok, és Ugy
gondolom elég nagy fejtdrést okozhatott ez mindig is
orvosainknak, hogy allapitsak meg viszonylag objek-
tiven a fajdalom mértékét, a beteg allapotat: hiszen
ami nekem f4j, lehet, hogy masnak mar nagyon f3j.
Vitan feldl all, hogy fajdalomt(iré képességlink igen
kilonbozd lehet!

A hosszU évek soran magam is megfigyeltem,
hogy a beteg érdeke, vagya is befolyasolja az el6-
adasmoédot: ha valaki mar nagyon haza akart vol-
na menni a koérhazbdl, kissé kénnyedebben adta
el6 helyzetét a viziten, ha meg szivesen maradt vol-
na otthoni koérllményei miatt, jocskan ,rajatszott”.
Bizony, ilyen is van! De a jo doktor bacsik é€s doktor
nénik megfigyelik betegeiket, amikor nem is gondol-
jak: Uton-utfélen, korhazi folyosdn szakmai szemmel
utananézve.

Elészor a vizualis analég skalakra (VAS) emlék-
szem, melyeken be kellett jeldlini a fajdalom mér-
tékét egy 10 cm-es vonalon. Aztan ez kibévilt min-
denféle okos és kevéshé okos kérddbivekkel. A jo ég
a megmondhatdja, hogy mennyit toltdttem mar ki
eddig ezekbdl az eltelt évtizedek alatt! Talan, ha egy-
masra tennénk 6ket egy-két méter is meglenne!

Toltogetve ezeket a kérdbiveket, sokszor gondol-
tam gy, hogy az én szememben ezek nem sokat
érnek és viszonylagosak. (Remélem, az orvosok ezt
nem igy gondoljak!) Mindenesetre talan nem egész
hasztalan egyszer elmondanom, leirnom, miért va-
gyok ezekrdl olyan rossz véleménnyel. Hatha segit az
is, ha a beteg szemszdgéhdl latjak egyszer az EULAR
adatlapot, a HAQ-ot vagy az SF-36-ot.

EULAR adatlap
* VAS az elmult hétre jellemz6 izlleti fajdalom mér-

tékérdl. En pl. a mult héten szteroid I6késterapia-
ban részeslltem és Ugy éreztem magam majdnem,
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mint ,,0j koromban”. Akkor ez mit mutat?

* VAS a beteg véleménye a betegségrél. Rendben.

* Nyomasérzékeny és duzzadt iziletek. Itt két alak
van felrajzolva, és rajta 28 izlilet feltlintetve. Bizony,
ha az embernek pont ott faj, és ott a legrosszabb,
ami nincs feltintetve és beszamozva, hat akkor
bizony peche van. A sok-sok év alatt nekem még
nem volt médom megtudni, hogy miért értékesebb
a kezek, mint a labak nyomasérzékenysége, duz-
zanata? Miért nem érdekel senkit, ha az ember-
nek a nyaka faj, a csipdje vagy esetleg bokdja,
labfeje?

HAQ

* Etkezéssel kapcsolatos kérdéseknél kérdezik,
hogy képes-e elvagni a hust? Féve, sltve, vagy
nyersen? Mert hogy nem mindegy! Es féleg hogy
milyen szerszammal? Etteremben vagy otthon? —
Kinyitni egy megnyitatlan dobozos tejet? Ma mar
kilbnbdzd zardédaslak vannak és nem mindegy,
hogy melyiket hogyan lehet kinyitni: késsel, olléval
vagy csavaros kupakkal.

* Targyak megragadasa kérdéscsoportban érdek-
|I6dnek, képes-e a beteg kinyitni egy autd ajta-
jat? Kérdem én, hogy melyik markardl van sz6?
A Wartburgomnak annak idején alig tudtam rosz-
szabb napokon kinyitni az ajtajat, mert egy kis
ponton egy Ujjal meg kellett nyomni a kilincset és
az nagyon nehéz volt. Ma Fordom van és négy Ujjal
kell nyitni az ajtét, ami nem gond.

* Kinyitni és elzarni a csapot? Az a kérdés, hogy hol?
A kérhazban pl. tdbbnyire nem tudom, mivel régi
tipusl csapok vannak elhanyagolt és elhasznalt
allapotban. Az otthoni csap kezelése nem gond,
mivel karban van tartva. Nem is szélok a legmo-
dernebb karos keverdcsapokrol. (A legnagyobb
boldogsag, ha az ember jobb helyeken olyan csap-
nal moshat kezet, ahol érzékeld van, és nem kell
Kinyitni és elzarni sem!)

* A hazimunkat sem venném egy kalap ala, mert
van, amit az ember el tud végezni és van, amit
nem. Ez tUl nagy csoport. Ezzel a valasszal szerin-
tem nem sokra mehetnek!

SF-36

Meg kell vallanom, ez a ,kedvencem”. Itt néha az az
érzésem, talan szellemi hogylétemet is megkérddje-
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lezik, csak talan nem akarjak szemben és egyenesen

feltenni a kérdést.

1. Hogyan jellemezné egészségét? Mindjart az elsé
valasz a kitind. Nem is gondolna az ember, hogy
aki kitiné egészségben van, az is ide jar kérddivet
toltogetni.

9. Ez a kérdéscsoport a ,csucs”.
kérdések, mint
* Tele volt életkedvvel?

* Tele van energiaval?

* Boldog embernek érezte magat?

nem idevaldk! Hogy is gondoljak, hogy egy kréni-
kus mozgasszervi beteg ember tele van életkedv-
vel, energiaval és boldog ember???

10. Ez a kérdéscsoport és a 6. kérdéscsoport sze-

rintem teljesen azonos. Miért kell kétszer meg-
kérdezni ugyanazt?

Szerintem olyan

11. A b) és a d) allitds mar igazan banté egy beteg
ember szamara (vagy talan nem csak betegek-
nek készllt a kérddiv?):

* b) olyan egészséges vagyok, mint barki mas

¢ d) makkegészséges vagyok
A fenti megjegyzések mar régen kikivankoztak be-
I6lem, és halas szivwel venném, ha magyarazatot
kaphatnék rajuk. Erés a gyanim, hogy hasonlé kér-
dések betegtarsaimban is megfogalmazddtak mar,
csak nem vették a faradsagot, hogy megkérdezzék,
pusztan elmosolyodtak rajtuk vagy bantottak Oket,
esetleg nem is vették komolyan a valaszadast, akkor
pedig minek az egész?

Mostanaban olyan gyogyszert kapok, hogy havon-
ta kell talalkoznom ezekkel a kérd&ivekkel. Kepzeljek
ell En mar besokalltam. Sajnélom.

Szaboné Dul Katalin

Hozzaszolas Szaboné Dul Katalin ,,Hany kilo a fajdalom” cimii leveléhez

Kedves Kati!

Engedje meg, hogy felvetéseire reflektalva igy szélit-
sam. Evtizedeken 4t egy emelet valasztotta el munka-
helylinket az Orszagos Reumatoldgiai és Fizioterapias
Intézetben és szamtalanszor talalkoztunk "hivatalos"
szakmai Ugyekben is. Emiatt is olvastam nagy érdek-
|6déssel levelét, mi tagadas, némi meglepetéssel is.
Hiszen Maga, mint a Csont és izlllet Evtizede magyar-
orszagi alapitvanyanak alapitoja és a mozgalom kép-
viseldje a mozgalom hazai és nemzetkozi férumain,
tudja a legjobban hogy a reumatoldgiai szakma — és
éppen az Evtized — legfontosabb célja az, hogy a reu-
matologiai betegségek sulyat, terheit bemutassa a
tarsadalomnak és a dontéshozoknak. Ahhoz, hogy
ez a bemutatas hiteles és elgondolkoztatd legyen,
napjainkban, a Bizonyitékokon Alapulé Orvoslas ko-
raban bizonyité erejl, nemzetkozileg elfogadott esz-
kdzoket kell hasznalni a reumatoldgiaban is. Mas be-
tegségekben a laboratériumi eredmények, az EKG, a
vérnyomasmeérés, az ultrahang, a modern képalkotd
vizsgalatok bdségesen adnak ilyen objektiv, nehezen
megkérddjelezhetd bizonyitékokat. A reumatologiai
betegségekben, melyek legsllyosabbjai raadasul
idalt, évtizedeken at zajlé betegségek, sokkal nehe-
zebb objektiven bizonyitani a betegségnek az egyén
teljes életvitelére gyakorolt rombolé hatasat. A reu-
matologiaban tobb évtizedes tdrekvés, hogy ne csak
az orvosi hizonyitékokat fogadjuk el objektiv muta-
téknak, hanem olyan eszkdzoket, amellyel maga
szenved6 fél, a beteg fejezi ki az 6t ért hatranyokat.
Ezek a kozvetlen betegségtiineteknél sokkal széle-
sebb korlek: a fajdalmon és az izlletek vagy a gerinc
roncsolédasan tulmenden, éppen ezek kdvetkezmé-
nyeiként felborul a beteg egyén mikddbéképessége,
az Onellatasban és a tarsadalmi részvételben (mun-

ka, csalad, tarsasag) egyarant. Ezért leghiztosabb,
ha pont a beteget kérdezzik ki, hogy mindezt hogyan
éli meg (a beteg altal megélt betegség kimenetel,
Patient Reported Outcomes, PRO objektiv mérésé-
vel).Nem véletlen, hogy ezek a mddszerek éppen
a gyogyszerfejlesztés, az Uj szerek hatasanak mé-
résének megkdvetelt bizonyitasa miatt terjedtek el
a napi orvosi gyakorlatban, szakmai ellenérzésben
és a finanszirozas megitélésében egyarant. Eppen e
szempontok reumatolégiai érvényesitése miatt van
sziikség bizonyit6 erejli mérémdbdszerekre.

Nem véletlen, hogy ezek a mérémddszerek a tar-
sadalomtudomanyok (szociolégia és kdzgazdasag)
terlletérdl érkeztek az orvostudomanyba és kilo-
nésen a reumatoldgidaba. Kezdjik a vizudlis analdg
skalaval (VAS). A kbdzvélemény-kutatashdél minden-
ki ismeri a szammal kifejezett skalakat, de ilyen az
iskolai, egyestdl az Otosig, sth. terjedé osztalyozas
is. Az otfokozatu Likert-skala a leggyakoribb, pl.:
,Mennyire ért egyet On az alabbi 4llitassal: 1 — se-
mennyire... 5 — teljesen” tipusu kérdésekkel. Nos,
E.C. Huskisson angol reumatolégusnak jutott eszébe
a mult szazad 70-es éveiben, hogy a fajdalmat egy
100 milliméteres, de beosztas nélkili skalan jelol-
tesse be betegeivel. A vizualis analog skalat, ame-
lyet szdmtalan valtozatban, a Likert-skalaval varialva
hasznélnak sok szakmaban, magyarul talan ,lattatod
mércének” fordithatjuk a legpontosabban. A fajda-
lom és a gyulladas, az egészségi allapot mérdjeként
nélkilozhetetlen alkatrésze tobb kombinalt index-
nek, igy a DAS 28-nak, vagy az EuroQol5D életmi-
néség-mérének is. Erdekessége, hogy ha nem fek-
vé, hanem all6é egyenes formdjaban alkalmaztak, a
gerinchetegek nem a fajdalom nagysagat, hanem a
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fajdalmas csigolya vélt magassagat rajzoltak be. Ez
is azt bizonyitja, hogy az ilyen moédszerek fejlesztése,
ellendrzése nem egyszer(. Kilondsen igaz ez a kom-
binalt indexekre és kérdbivekre, amelyek tobbnyire
ilyen kombinalt indexeket eredményeznek. A DAS28
index példaul kombinalt index, amely egy objektiv
(ws. slllyedés vagy CRP érték) és harom szubjektiv
(gyulladt és nyomas érzékeny iziletek szama a fels6
végtagon és a térdeket szamitva és egy altalanos al-
lapot VAS) dsszetevébdl all. Van az alsévégtag izllle-
teket is részben beszamitd, 40 izlletes valtozat és a
féleg az USA-ban hasznélt, 66/68 izliletet tartalmazd
lehetbéség is. Az izliletszamolas nem a beteg, hanem
az orvos vagy az asszisztens feladata, akik ezt tan-
folyamon tanuljak meg. Van a beteg altal kitolthetd,
hosszabb és révidebb valtozat is (RADAI).

Ahogy a mérémdlszereket, Ugy a kérddiveket és
skaldkat is hitelesiteni kell. Ez a folyamat a validalas,
célja az, hogy mindenkitdl lehetbleg az egy bizonyos
allapotnak megfeleléen azonos és ugyanattél a sze-
mélytdl kis idékilonbséggel megismételve is ugyan-
olyan valaszt kapjunk. A hitelesités tobblépcsds
folyamat, amely soran azt kell bizonyitani, hogy az
Ugynevezett arculati hitelesség (értheté kérdések),
szerkezeti hitelesség (szakszer( felépités) és a tar-
talmi hitelesség a proba-kérdbivek statisztikai érté-
kelésével igazolhat6-e (Cronbach alfa hanyados)?

llyen 12 éven at tarté validalas eredménye a
HAQ (Health Assessment Questionnaire, Egészségi
Allapotmérd Kérddiv, Fries és munkatarsai 1980-as
kozlése), amelyet Rojkovich B. és Poér Gy. validaltak
Magyarorszagon 1999-ben. Az eredeti felmérés 6t
dimenziét Olelt fel: az izileti gyulladas altal okozott
halalozast, funkcidromlast, a lefolyast és sulyossa-
got, a terapias karokat és a koltségeket. A funkcid-
romlas értékeld mddszere lett a HAQ kérddbiv. Azdta
tobb milliot toltottek ki vilagszerte és tdbb tovabb-
fejlesztett valtozata sziletett a statisztikai értéke-
léshdl, de Iényegében az alapvaltozat van haszna-
latban mindenutt. Ugy tlnik, hogy mindenki nagy-
jabol azonosan értelmezve tolti ki. A 70-es évekbdl
szarmazd emlékeim szerint akkor volt egy rovid életl
angol funkcionalis kérddiv, amelyhez egy gyogyszer-
gyar készittetett t0bb kis ladikot, amelyben volt egy
zar kulccsal, egy kilincs, egy kinyitandd doboz és egy
mUkés egy mlanyag hussal, amit nyeszetelni kellett.
Ezek pontozasa adta ki az indexet. Nem csodalhat-
juk, hogy nehézkessége miatt nem terjedt el. A HAQ
hatranya, hogy az alapvaltozat nem tartalmazott a
lelkidllapotra vonatkozd kérdéseket.

Azéta mar a mult évezredben korulbelll 200, ki-
I6nb6z8 reumatoldgiai betegségben hasznalatos,
betegségspecifikus kérddiv készilt el (csontritkulas,
derékfajas, fibromyalgia, mint leggyakoribb és leg-
nagyobb koltségekkel jar6 betegségek értékelésére)
és a kérdbives modszeren alapuld szamitasok ko-
telezéek lettek az Ugynevezett egészség-technolo-
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giai értékelés soran, amely a tarsadalombiztositasi
tAmogatas alapja. Ahhoz viszont, hogy a teljes né-
pesség egészségi allapotahoz lehessen viszonyitani
adott betegcsoportét, sziilkség volt olyan egészségi
allapotot méré kérdbivekre, amelyek az egészség,
pontos meghatarozassal az egészségi allapot altal
meghatarozott életminéség dssztarsadalmi szintjét
méri. Ezek nemcsak egy adott tarsadalom értéke-
|ésére hasznalhaték, hanem nemzetek kozotti 6sz-
szehasonlitasokra, koltség-dsszehasonlitasra is. Az
Egyesiilt Allamokban az SF-36 (36 kérdéses Rovid
Kérddiv, Short Form), Hollandidban az EuroQolL5D
(Otdimenziés Egészségligyi Eletminéség) kérddivet
dolgoztak ki, jellemzdéen szocioldgiai kutatéintézetek,
mint a Rand Corporation).

A levelében felemlegetett, vélt ellentmondasok
egyik magyarazata éppen ez, hogy ez minden em-
berre, az egészségesekre is vonatkozik, a masik, az
ismétl6dd kérdésekre vonatkozokra pedig az ameri-
kai észjaras. Ismét a 70-es évekbeli tapasztalatomra
emlékezem. A Calbiochem vegyigyar gydonyor(, szines
katalégusokat terjesztett, amelyekben egyrészt kiva-
|6 tudomanyos karikatUrak is voltak, valamint listak,
amelyek alapjan tudomanyos, az anyagcsereutakat
bemutaté plakatokat lehetett megrendelni, de a cég
szolgaltatasa volt a kddszammal ellatott slusszkulcs-
tartd, amelyet, ha elvesztettek, a megtalalé ingyen
elkildhetett a Calbiochemnek,amely a kod alapjan
megkuldte a feledékeny tulajdonosnak. Nos, a meg-
rendeldlista végén volt egy tétel: ,Kildjenek nekem
szamlat 50 dollarrél”, egy kis csillaggal. A labjegy-
zet igy szolt: ,Ezt azoknak ajanljuk, akik gondolkozas
nélkil minden kérést beikszelnek”.

Az SF-36 kérddivet ugyanis szamitogépes prog-
rammal lehet csak kiértékelni. A program azokat a
kérddiveket, ahol az elrejtett ismétlédé kérdésekre
eltéré valaszokat adott a kitoltd, kizarja. Ugyanezért
néhany kérdésnél a valasz Likert skdlaja egyszer
1-es, legjobb, masszor az 1-es, de legrosszabb va-
laszlehetdséggel kezdddik. A figyelmetlenség itt is ki-
zar6 ok. Az SF-36-ot Magyarorszagon Czimbalmos A.
és munkatarsai, az EuroQoL5D-t Lovas K. és munka-
tarsai validaltak, szamos reumatoldgiai kozlemény-
ben hasznaltak fel ezeket a szerzok.

Kérem Magat és a Tisztelt Olvasdkat, higgyék el,
hogy a kérdGivek az igazat kérdezik és az igazat bizo-
nyitjak, erre biztosan alkalmasak, de csak akkor, ha
a beteg vagy a vizsgalt egészséges személy figyel-
mesen, jéindulatlan, legjobb tudasa alapjan tolti ki.
Tarsadalmi hasznukat mar emlitettik. Egyéni hasz-
nuk abban all, hogy a vizsgalt beteg szamara a leg-
jobb, személyre szabott terapiakhoz valé hozzaférést
teszik lehet6vé.

Dr. Hodinka Laszlo
a Reumatoldgiai és Fizioterapias Szakmai Kollégium
elndke




Betegegyesiiletek programjaibol

Budapesti Bechterew Klub

Tevékenység: felvilagositas, tapasztalatcsere, kozos
torna, kirandulas stb.

Kapcsolattartd személy: Szeredi Miklos, tel.: (06-1)
319-0514

Szeptember 8. kirandulas

klubnapok: oktober 13., november 10., december 8.,
szerda 16 6rai kezdettel.

Helyszin: Lukacs Furdd Klubja (Budapest Il., Frankel
Le6 u. 25-29. ORFI ,A” épulet kultdrterme).

Autoimmun Klub Sopron

Talalkozoinkat keddenként tartjuk.

Szeptember 21., 16 6ra - Beszélgetés

Oktéber 19., 16 6ra - Dr. Bodnar Maria pszichiater
tart eldadast

November 16., 16 6ra - Beszélgetés

December 14., 15:30 - Karacsonyi rendezvény

Rheumatoid Arthritises Betegek Egyesiilete

A rendezvényeket a BIK (Budapest Il., Frankel Le6 u.
31.) alagsori betegek konyvtara eldterében tartjuk
minden hénap elso teljes hetének péntekén 2 érakor.
Szeptember 10., Immunrendszeriink - El6adas a be-
tegek kérdései alapjan, Dr. Rojkovich Bernadette
Oktober 8., Betegek tapasztalata az RA-rél -
Beszélgetés moderator segitségével

November 5., Betegjogok a gyakorlatban Dr. Rojkovich
Bernadette

December 10., Adventi varakozas, innepi miisor bete-
geink szervezésében

Arthritis Psoriaticas Betegek Egyesiilete (APBE)
Szeptember 7-én, kedden, 14 6rai kezdettel tartjuk
vezetoségvalasztd Osszejoveteliinket. A rendezvény
szakmai programjan Keve Zsuzsa, a Gambi Consulting
Kft. Ugyvezetdje tart eldadast a pszoriazisban szenve-
do betegek halterapias kezelésérol.

Petho Gaborné

2010. december 7-én, kedden, 14 6rai kezdettel tart-
juk karacsonyvaré oOsszejovetellinket. A rendezvény
tnnepi misora Unger Zsuzsa felolvasasaval kezdodik,
majd (mint az elmult években is), Dese6 Csaba mi-
vészbaratai fognak hegedU-dudkat eldadni. Minden
érdeklodbt szeretettel varunk az UGj helyszinen, a
Budai Irgalmas Korhaz (BIK) eldadétermében - 1023
Budapest, Frankel Leé u. 54., a templom melletti épu-
let magasfoldszintjén).

Reumaklub Egyesiilet Keszthely-Héviz
Szeptember 16., 15 6ra, Nordic Walking-séta j6 idd
esetén, rossz id6 esetén elbadas a Mozgassériltek
Egyesilet munkajarél.

Oktéber 21., 15 6ra, Taplalkozas, helyes étrend kiala-
kitasa, a diéta szerepe a reuma betegek kdrében. Jod
Andrea dietetikus

November 18., 15 6ra, Sokizlleti kopasos elvaltoza-
sok. El6ado: Dr. Ortutay Judit, az MRBE elndke
December 19., 15 6ra, K6z0s évzard karacsonyi Unne-
plnk a Csontritkulas klubbal.

A beadott NCA palyazat megnyerése esetén:
Szeptember 16-an: Torna a t6 feletti sétanyon és utana
1 6ras flirdés a téban.

Szeptember 23-an: Gyalogtira a t6 koril kb. 2 km,
majd 1 6ras flirdés a tdban

Szeptember 30-an: Séta tornaval egybekotve a té ko-
rul, majd 1 6ras flrdés a téban.

Oktober 7-én: Zenés torna a téli fiirddben, majd 1 éras
szabad flrdés.

Oktober 14-én: Zenés torna a téli firddben, majd
1 6ras szabad furdés.

Oktober 21-én: Zenés torna a téli flrddben, majd
1 6ras szabad flrdés.

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

A kovetkezbd betegférumot és talalkozokat oktober
30-an és november 27-én tartjuk. A programok és a
helyszin weboldalunkon olvashat6: www.lupusz.hu,
www.autoimmun.hu, www.sle.hu.

Lupus Europe Konvencié Budapest: A Lupus Europe
(korabbi nevén ELEF: European Lupus Erythematosus
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Federation) eurépai szervezetet tdbb mint 20 éve alapi-
tottak eurdpai orszagok szervezetei, hogy hatékonyan
képviselje Eurépaban a lupuszos betegek érdekeit.
Minden évben egy alkalommal konvenciot szervez va-
lamely tagorszag. Az utébbi években a Lupus Europe
vezetosége olyan elégedett volt egyesiletiink nemzet-
k6zi munkajaval, hogy megtisztelt bennlnket azzal,
hogy a 21. Lupus Europe konvenciot Magyarorszag,
a Magyar Lupus Egyesullet szervezhesse. Ez nagyon
nagy lehetdség Magyarorszagnak, a magyar autoim-
mun betegeknek. A konvencié iddpontja szeptember
22-26. Weboldal: www.lupusz.hu/conventions2010

Turul Csontritkulas Egyesiilet Reuma Klub
Klubunk masodik félévi foglalkozasait a Szent Borbala
Kérhaz (2800 Tatabanya, Dézsa Gyorgy u. 77.) ,L”
épllet 5. emeleti eldadoteremben tartja.
Foglalkozasaink iddpontjai és programjaink:
Szeptember 8., szerda, 15 6ra: Immunologiai beteg-
ségekrol eléadast fog tartani Dr. Németh Eleondra f6-
orvos asszony.

Oktober 6., szerda: Kirandulas (szervezés alatt).
November 3., szerda, 15 6ra: Kotetlen beszélgetés
December 1., szerda, 15 6ra: Karacsonyi innepség
Erdeklddni lehet: Telefonon: 06-34/425-731. Mobilon:
06-20/366-1927-es szamon.

E-mail: smborosmari@gmail.com

Benevita Alapitvany

Szeptember 29.: Legljabb diagnosztikai modszerek
(képalkotd, immunolégiai). Mindenhaté-e a DEXA, MR,
tumor markerek stb.? A rendszeres fizikalis kontroll-
vizsgalat jelentdsége. EI6adok: Dr. Sesztak Magdolna,
Dr. Kopcsanyi Zsuzsa

Oktober 17.: Legljabb és kiegészitd terapiak oszteo-
porozisban és RA-ban. Eldaddk: Dr. Barna Judit, Dr.
Megyaszai Marta, gyogytornaszok

November 24.: Kronikus betegségek ,holdudvara”
(életminbség, egzisztencia, csalad, extraartikularis
érintettségek stb.), betegszervezetek jelentdsége, ala-
pitvanyi 1% kampany (eldadé: Ori Tamés). Elsadok:
meghivott betegképzok, Dr. Ortutay Judit, Dr. Tamasi
Laszlo

December 15.: Karacsony. Rendezik a betegek: hoz-
nak verseket, zenét, torténeteket, 300 Ft korlli ajan-
dékot/vagy sajat készitésiit é&s mindenki a helyszinen

s z am 2 01 0 . s zeptember
hdzott szambdl tudja meg, hogy kit ajandékoz meg.

Rendezvények kezdd idopontja 17 ora. Kérlink min-
denkit, hogy az eldadasok elott egy nappal telefonon
(061-201-6948) jelezze részvételi szandékat. Az elo-
adasok helyszine a Revita Rendeld (1027 Budapest,

Margit krt. 50-52. fszt. 9.)

Reumas Betegek Egyesiilete, Miskolc
Szeptemberben elbadast hallgatunk a nyirokérrend-
szer és a reumas betegségek kapcsolatarol.
Oktoberben a miskolci haziorvosi egyesllet vezetojét
hivjuk meg eldadasra, hogy megismerjik a haziorvo-
sok reumas betegek ellatasaval szerzett tapasztala-
tait és tanacsait.

Novemberben az Oszteoporézis Vilagnap helyi rendez-
vényén veszink részt.

Decemberben rendezzilk meg hagyomanyos karacso-
nyi Unnepséglnket.

Tovabbra is folytatjuk hagyomanyos gyégytorna prog-
ramjainkat a szokasos modon és idébeosztassal.

~Mozgas az élet” iziileti Betegek Klubja
Szeptember 17.: A Klub 10 éves szlletésnapja
Oktéber 12.: Kirandulas Komaromba

Oktoéberben kdzdsen szinhazba megylink (szervezés
alatt)

November 18.: Kreativ foglalkozas keretében készi-
lUink a karacsonyra

December 7.: Karacsonyi 6sszejovetel

December 17.: Adventi séta a Vorésmarty téren

Uj klubtagok jelentkezését is szeretettel varjuk prog-
ramjainkra. Pethd Ani, telefon: (06-1) 222-4756,
06-70-3140-605

Reumas Betegek Klubja Nyiregyhaza

Szeptember: A gyogyitd viz ereje - eldadas-flrddlato-
gatas

Oktober: Depresszid és kezelésének fontossaga - ideg-
szakorvos eldadasa

November: A szajhigiéné fontossaga, szamtalan be-
tegség okozédja az elhanyagolt fog - fogszakorvos el6-
adasa

December: Unnepség
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Rejtvény

Alabbi rejtvénylink Dr. Genti Gyorgy (el6z6 szamunkban megjelent) cikkéhez kapcsolodik.

A kérdés: melyek a fajdalomcsillapitas és gyulladascsokkentés fobb elvei a reumatologiai gyakorlatban.

A kérdésre a valaszt a kdvetkezd sudoku segitségével kaphatjuk meg. Miutan meghataroztuk a hianyzé sza-
mokat, soronként haladva a betliket a mezdkbe irt szamok sorrendjében egymas mellé irjuk, s az igy kapott
szOveg Osszeolvasasaval eljuthatunk a megoldashoz (a nagy fekete pont a megfejtés végét jelzi).

A sudoku szabalyai: a 3x3-as kisebb négyzetekben és a nagy négyzet minden soraban és oszlopaban az 1-tol
9-ig terjedd szamok pontosan egyszer szerepelhetnek.

Készitette: Dr. Ratko Istvan

Bekiildési hataridé: 2010. november 15. A helyes megfejtdok kozott 3000 Ft-os kdnyvutalvanyt sorsolunk ki.
A 2010/1. szamban megjelent rejtvény helyes megfejtése: ,Genetikailag arra hajlamos egyénekben alakul ki”

A helyes megfejtést bekiildok kozll Schvab Istvanné nyerte a 3000,- Ft-os kdnyvvasarlasi utalvanyt, melyet
elkuldtink részére.
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