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Tisztelt Olvasoink!

Ez évi utols6 szamunkat olvassak, akar kezikben tartva, akar az Alapitvany honlapjan.
Az elmdlt, jarvannyal terhelt évek egyik kovetkezménye az volt, hogy egyre kevesebb
lapszamot tudtunk olvasdinkhoz nyomtatott mivoltaban eljuttatni. Reméljuk, nem a
lapot kézbe vevok szama fogyatkozott meg, hanem a kényszer( bezartsag, a megritkult
betegtalalkozasok lehetésége, a klubnapok, 6sszejovetelek szama csokkent. Igyekez-
tink a példanyokat pétlidlag eljuttatni a betegkdzosségekhez, és bizunk benne, hogy
a személyes talalkozasok Gjra megindulnak. A masik ok, amely miatt most egy késé
Oszi 6sszevont szamot prezentalunk, az, hogy az Alapitvany kiadasai is megnove-
kedtek, a mindenkit és a szervezeteket érintd hatasok miatt (energia, papir és munkadijak). Korilbelll, ahogy
az évszazados anekdota szerint, amikor az egyszeri plébanost kérdbre vontak, miért nem harangoztak Ferenc
Jozsef orszagjarasa idején, azt felelte: ,Tobb oka van annak: az els6, hogy nincs harang”. Nos, az Alapitvany
harangja nem hallgatott el: ebben a szamban éppen arrél szamolunk be, hogy az autoimmun betegeket, ezen
belll a lupusszal él6ket hogyan érintették a jarvany hatasai. Az Alapitvanyon beliil szakmapolitikai munka is
folyik, ennek egyik vetlilete a reumatolégiai betegségek kockazatainak, megel6zési, sziirési lehetéségeinek
vizsgélata, az alapité Magyar Reumatolégusok Egyesiiletével kdzdsen. Ennek jegyében csatlakoztunk az Atfogd
Egészségvédelmi Szliréprogram (AESZ) szervezetéhez és részt vettiink a projekt XII. kongresszusan. Kitlint, hogy
a népegészségligyi jelentdségl terlletek kozott a mozgasszervi egészségvédelem igen szerényen van jelen,
ezért egyluttmikodésiinket ajanlottuk fel kiegészité szakmai anyagokkal valé hozzajarulas formajaban. Ennek
egyik formaja lehet a lapunkban most bemutatott, az elesési megel6zést célz6 tajékoztatd, amely szélesebb kord
csonttorési kockazatkezeld programunk része.

A napi hirek fokuszaban sajnos megjelennek a halapénztiltasaval kapcsolatos kriminalitasok. A hattérben 6sszetett
okok allnak, ezek feltarasat széleskorl tarsadalmi érdeklédés Ovezi. Egy - nem egészségligyi korbdl szarmazd
- vitainditot kozlliink. Barmely, olvasoéink korébdl érkezé véleményt kdzllink, és akar tovabbitunk a vitakor felé.
Orémmel tudésitunk irasban és képekben a Magyar Reumabetegek Egyesiiletének szombathelyi (innepérdl
az Izilleti Gyulladas Vilagnapjan és az MRBE elndkének és fétitkaranak részvételérdl az Eurépai Reumatolégiai
Betegséggel EI6k (PARE) ez évi briisszeli konferenciajan.

A kozelgd karacsonyi és Ujévi linnepekre tekintve egészséget és biztonsagos jovot kivanunk valamennyi olvasonknak.

Dr. Hodinka Laszlo
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A COVID-jarvany
tamasztotta
kihivasok az
autoimmun
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Orszagos Mozgasszervi
Intézet

betegek ellatasaban

Milyen kihivasokat josoltak az autoimmun bete-
gek szamara a COVID elsé tapasztalatai alapjan?

A jarvany elsé néhany hoénapjanak tapasztalatai
alapjan az autoimmun - elsésorban lupuszos -
betegek orvosai a virusfertézés sullyos kovetkez-
ményeit betegeiket sljtd kildénds fenyegetésnek
tekintették. Atlattak, hogy nagy kihivas elé allitja
az orvosokat és a veszélyeztetett betegeket. Arra
torekedtek, hogy mikdzben az informaciok folyama-
tosan aramlanak kozosségi médian keresztll, az
orvosok és a tudomanyos kozosség f6 feladata az,
hogy felmérjék a specialis kockazatokat, és ezeknek
megfelelé tanacsokat adjanak, figyelmeztessék és
erositsék betegeiket. A lupusz-betegség terlletén
mindig is egyedi kihivasok kozott kellett navigalni.
Ezért, a korabbi és az U0j koronavirus-jarvanyban
fellépd sllyos tudé-, vese- és idegrendszeri, véral-
vadasi jelenségeknek a lupuszos szervi tlnetek-
hez valé hasonlésagat tapasztalva, Ugy gondoltak,
hogy a lupuszos betegekben ezek hatvanyozottan
jelentkeznek. Tudva azt, hogy az SLE alapjaban és
az alkalmazott gyogyszerek miatt is immunhianyos
allapotot teremt, feltételezték, hogy a lupusszal él6k
kénnyebben fert6z6dnek meg az Uj koronavirussal.
Ezeknek a félelmeknek a megfogalmazasakor még
nem alltak rendelkezésre adatok és az autoimmun
betegekrol szo616 iranyelvek. A mar ismert lupusszal
élok szamara az altalanos tavoltartasi, maszkvise-
Iési és higiénés elbirasok kuldonds betartasat és a
fenntarté kezelések folytatasat ajanlottak, de a sze-
mélyes vizitek kerllésével. Fert6zés gyanUja esetén
a reumatolégus és az illetékes infektologusnak kell
dontenie a COVID-halézatba iranyitasrol és a konk-
rét ellatasrol. Lattak, hogy a jarvany soran sokat
kell - és lehet - tanulni a fert6zések, autoimmun
betegségek és az immunterapiak kozotti kolcson-
hatasokrél. A COVID-gyulladas immunmechanizmu-
sait latva, kimondhaté volt, hogy a veleszliletett és

adaptiv immunrendszerre vonatkozé ismereteknek
kritikus szerepe lesz a kihivasok kozotti eligazo-
dasban. Azt is koran felismerték, hogy a potenci-
alisan sérllékenyebbeket a vilagjarvany fokozott
pszicholoégiai kihivasok elé allitja az altalanos hata-
saival szemben. igy az autoimmun betegségben
szenvedbkben is, a betegség hatasain is tilmend
szorongast kelt. Ennek szamos tényez6jét azono-
sitottak: a COVID-19-re adott tarsadalmi reakcio,
a tovabbi elszigetel6dés és diszkriminacio érzése,
a fert6zéstdl vald félelem, az immunszupressziv
gyogyszerekkel kapcsolatos bizonytalansag, a szo-
kasos ellatashoz és eréforrasokhoz vald hozzaférés
csokkenése, a korabbi, az egészségi allapottal kap-
csolatos traumak. Legfontosabbnak a minél korab-
bi pszichés tamogatast javasoltak, és felsoroltak
ennek ajanlott modjait:

A gyakori mentalis problémak szlirése az auto-
immun betegségekben alkalmazott tesztekkel, és
indokolt esetben mentalis tdmogatasra iranyitas.

Fel kell tarni a COVID iranti tarsadalmi reakcio
hatasat, a megkllonboztetés és lebecsllés érzését.

Batoritas a sajat ellatoikkal valé kapcsolat fenn-
tartasara, kulénodsen slrgds problémak esetén,
els6sorban virtualis ellatas vagy telefonos tanacs-
adas atjan.

Pontos és betegségspecifikus informaciok
nydjtasa, realis informaciok a halalozasi aranyok-
rél, a betegséggel kapcsolatos friss adatokrél, a
gyogyszerek elérhetéségérdél, az immunszupressziv
gyogyszerek biztonsagaroél a vilagjarvany idején, a
fert6zéssel kapcsolatos kdzegészségligyi tajékozta-
tasrél megbizhato forrasok utjan, példaul betegcso-
portok vagy az autoimmun betegségekkel foglalko-
z0 szervezetek weboldalain keresztul.

A fizikai tavolsagtartas autoimmun betegségben
szenvedbkre, csaladjukra és tamogatoikra gya-
korolt hatasanak felmérése, a rendszeres tarsas
kapcsolatok fenntartasanak 6sztonzése virtualisan

* A cikk a Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesllet felkérésre készllt, engedély alapjan torténé masod-
kozlés. A teljes cikk a Pillangd Magazin 2022(1):1-10. oldalan talalhaté
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vagy biztonsagos formaban személyesen, 0szton-
zés az online kozosségekhez csatlakozasra.

A betegséggel valdo megklizdési készségek és a
vilagjarvany idején sziikséges probléma-feldolgoza-
si képességek el6hivasa.

Milyen tényleges kockazatokat igazoltak lupusos
betegek esetében a COVID-hullamaiban?

A COVID-pandémia elsé és kovetéses jarvanytani-
statisztikai adatai az autoimmun/SLE betegekre
vonatkozd suUlyos aggalyokat nem igazoltak. Az
Osszefoglalé tanulmanyokban a lupuszos bete-
gek tébbnyire a gyulladasos reumatolégiai betegek
(reumatoid artritisz (RA), szisztémas szklerozis,
Sjégren-szindréma) kdzétt jelennek meg. Attekintve
a korai és kovetéses tanulmanyokat, egyértelmien
kimondhatd, hogy a gyulladasos és reumatologi-
ai betegségekben szenveddk koronavirussal valé
megfert6z6désének gyakorisaga nem tér el jelen-
t6sen a helyi népességi fertézottségi aranyoktol.
Minthogy a virus légutakon és az emésztérendszer
atjan jut a szervezetbe, azok vannak jobban kitéve
a massziv virus-invaziénak, akik kronikus léguti
vagy gyulladasos bélbetegségekben szenvednek.
A nagyobb adagu kortikoszteroiddal kezeltek, els6-
sorban a sllyosabb szisztémas autoimmun - els6-
sorban érgyulladasos - betegek fert6zodési esélye
nagyobb.

Az Egyesllt Kiralysag sllyos COVID-kimenetelre
vonatkozd kockazati statisztikdja szerint a reu-
matolégiai betegségek kozul feltlintetett osteo-

porosis 1,12, az RA és az SLE 1,32, |ényegében
negativ kockazati arannyal szerepel. A kérhazba
kerllés és az elhalalozas esélye sem tér el lénye-
gesen a népességi COVID-fert6zottekétbl, azonban
e tekintetben is kivételt képeznek a magas adagu
kortikoszteroidokkal és a citosztatikumokkal kezel-
tek. A sulyos fert6zés és kimenetel vezeté kocka-
zata azonban az id6skor. Az idéskorlak a tarsulo
betegségek miatt kevésbé allnak ellen a COVID
kivaltotta gyulladasnak, az elhaldlozas kockazatat
az ebben az életkori csoportban egyarant fellelheté
kardiopulmonalis és anyagcsere betegségek képe-
zZik.

A lupuszos betegekre vonatkozé jarvanytani ada-
tok a kovetkezok:

Egy 6sszegez6 tanulmanyban hét centrum 1641
SLE-s/Szisztémas szklerdzisos/Sjogren-szindromas
kozil 58 (3,4%) lett virusfert6zott. Mas dsszegezés-
ben 110 hasonlé beteg koézil 33 szorult kérhazi
kezelésre, és 2 halt meg (1,8%)

Az Euro-COVIMID gyulladasos reumatoldgiai
betegek adatbazisanak 3028 betege kozil 605
lupuszos, kozulik 28 (4,6%) lett koronavirus-ferto-
ZOtt.

Az SLE gyakorisaga COVID-fert6zott csoportok
kozott: CUIMC USA 3,4, HIRA Dél-Korea 1,7, IQVIA
USA 1,9, OPTUM USA 3,6, SIDLAC spanyol 2,3,
VA-OMOP 1,1 szazalék volt (minimum 800, maxi-
mum 104 000 IétszamU mintakban). Kérhazi keze-
Iésre szorultak ugyanezen aranyai 3,2, 1,7, 1,9,
4,3, 2,6, 0,9%, minimum 500, maximum 1300 fés
mintakban.
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Egy franciaorszagi 9644 fbs betegcsoportbol
1441 COVID-beteg (15%) kozul mérsékelt lefolyasu
volt 70%, silyos 24%, utdbbiak kozil elhunyt 134
beteg, a sulyosak 40, az 0sszes fert6zott 9,5 sza-
zaléka. A sllyos kimenetel meghatarozé tényezéi
az idésebb életkor, lupuszos és mas vesebetegség,
sziv- ér- és tudbbetegség voltak.

A sllyos kimenetel aranyai egy eurdpai adatba-
zis 1606 SLE-betegei kapcsan: nem volt sziikség
kérhazi kezelésre (69,6%), korhazi kezelés oxigén-
potlas nélkul 10,5, oxigenizacidé volt szikséges
13,3, elhunyt 6,5%. A sulyos kimenetel okai nem
SLE tényezbi: az id6s kor és tdbb tarsuld betegség
voltak.

Hogyan élték meg az autoimmun betegek a vilag-
jarvany jelenlétét

Tobbnyire kozvélemény-kutatasi modszerekkel -
telefonos, video- és irasos interjuk, elére kialakitott
témakkal és kérdésekkel, valamint spontan véle-
mények rogzitésével - kisérelték meg feltarni a
pandémia és a védekezés kovetkezményeinek tik-
r6z6dését. Ezeket a sérilékeny betegcsoportokban
is alkalmaztak. Példaképpen: mar a jarvany elsd
hoénapjaiban megkerestek idllt gyulladasos reuma-
tologiai betegségben szenvedbket a gyogykezelé-
slk folyamatossagara, mikodbéképességlik korlata-
ira, étrendjik valtozasara és az orvosi ellendrzések
elérhet6ségére vonatkozd kérdés-csoportokkal. A
jellemzé kommentarok szerint legtobben kovetni
tudtak a gyoégyszeres eldirasokat, azonban szamo-
san nem jutottak informacidohoz és 6vatossaghol
csOkkentették adagjaikat. A tavolsagtartas szaba-
lyai és a lezarasok miatt legtobb beteg szamara
kevesebb lehetdség nyilt a sziikséges testmozga-
sokra, mint séta, kondicionalas. A bezartsag miatti
tObb szabadidé viszont valtozatosabb, egészség-
tudatos étrendre, Uj diétas tervre vezetett. Sokan
azonban étvagytalanok lettek a stressz miatt, vagy
éppen unalmukban tdlették magukat. Valamen-
nyi beteg érzékelte az ellatasok elérhetéségének
csOkkenését. Elfogadtak a telefonos és virtualis
konzultaciokat, de legtobbjiket nyugtalanitotta a
biztonsagos kontroll hianya. Kifejezetten lupusszal
éloknek tettek fel hasonlé kérdéseket, tobbek
kozOtt a jarvany el6tti biztonsagérzetlik valtozasaira
nézve és egyuttal a SLEDAI-modszerrel felmérték
betegséglk sllyossagat is. A jarvany el6tti allapo-
tukat a nehézségeik ellenére kiegyensulyozottnak
érezték. A jarvany hirtelen kitorése megtorte ezt az
egyensllyt, fenyegetettnek érezték magukat, ugy
érezték, elveszitik kontroljukat a betegség felett.
Bizonytalanokka valtak, és ez a stressz atragadt
csaladjukra és kornyezetlikre is. Mindemellett a
kérdezettek mintegy fele optimistan itélte meg jovo-
jét, de ugyanennyien so6téten lattak azt. Ugyanilyen
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aranyban elfogadtak betegségiiket, vagy éppen
ellenségiket lattak benne.

Hogyan jelennek meg a siilyos autoimmun bete-
gek problémai az egészségiigyi ellatorendszerek-
ben

A COVID-pandémia legsulyosabb tarsadalmi hatasa
az egészséglgyi ellaté rendszerekre haruld tulter-
helés. Ez nem csupan a fert6zés altal sijtottak ella-
tast neheziti, hanem mindazokét, akik betegségeik
miatt eddig is jelentés ellatasi feladatot jelentettek.
A Komplex Kotészoveti Betegségek Eurdpai Tajékoz-
tato Halézata (ERN ReCONNET) ezért 6sszegydljtotte
a COVID-pandémia kovetkeztében a betegek és az
ellatok oldalan fellépb ellatasi kihivasokat. Az auto-
immun betegek részérél a diagnosztikus és ellendr-
zési lehet6ségek beszikilését, a folyamatban |éve,
és az Ujonnan inditandé immunszupressziv keze-
lések kockazatait, a személyes vizitek hianyat, a
tartdos kezelések emiatt torténé modositasait, és a
betegek altal dvatossaghol abbahagyott kezelések
miatti fellobbanasok veszélyét soroljak fel. Az ella-
t6i oldalrol a kezelések felfliggesztését, a betegek
informaciok iranti felfokozott igényét, a nem stirgbs
ellatasok hattérbe szorulasat, ellatéik atvezénylé-
sét, osztalyaik lefoglalasat, és a betegutak megsza-
kadasat észlelték hatranyként. (Ezek hazankban
is érezhetben jelentkeztek.) Mindezek a jarvany
alatt és utan a reumatologiai €s immunolégiai
ellatérendszer folyamatos miikodoképességének
megobrzését, sbt Ujjaépitését, a virtualis moédszerek
tapasztalatainak beépitését és az anyagi hatranyok
kompenzalasat teszik sziikségessé.

COVID-oltasi ajanlasok a lupusszal élok szamara

A nemzetk6zi és hazai ajanlasok egyértelmUien
kimondjak, hogy a COVID ellenes oltasok bizton-
sagosak és hatasosak. A reumatolégiai - és ezen
belll a szisztémas autoimmun - betegek, koztik
a lupusszal él6k teljes oltasa ajanlott. Ajanlott
szamukra a tovabbi, érzékenyité booster-oltas is.
Valamennyi oltds hatasos az immunszuprimalt
betegekben is, azonban a mikofenolat-mofetil-,
ciklofoszfamid-, nagydézisu szteroid- és esetleg
rituximab-kezelésben részesllokben az immunva-
lasz gyengébb lehet, és jobban ki vannak téve a
virusfert6zésnek és a sulyos COVID-kockazatanak.
Szamukra a negyedik oltas is megfontolhato. Cél-
szerl az oltasi immunvalaszt is ellenanyag-mérés-
sel ellendrizni. Az egyéni védekezés valamennyi
modja (tavolsagtartas, higiéné, maszkviselés) az
oltottsagtol fuggetlenidl az autoimmun betegek sza-
mara tovabbra is er6sen ajanlott (MTA- és EULAR-
ajanlas, Reumatolégia Mindenkinek 2022;16:1-8.,
www.reumatologia.hu)
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Az eleseés és a kovetkezmeényes
csonttorés egyeni egéeszseglugyi
kockazatai és lakason beluli
veszeélyei - megelozeési és elharitasi

ajanlasok

Az id6skori sérulések kozott a legveszélyesebbek a
csonttorések. Ezek fizikai oka alapvetéen az, hogy az
id6s6d6 csont szllkségszerlien megritkul, merevebb
és tOrékenyebb lesz. Ezaltal kisebb energiaju erd-
behatasra is toréssel reagal. A torésre vezetd erébe-
hatas lehet rossz mozdulat, nagyobb sily emelése, de
legtobbszor elesés kdvetkezménye.

Az elesés egészségiigyi kockazatai

A csontritkulasi alapkockazat mellett szamos mas
egészséglgyi tényezd is elesésre vezethet. Ezek fenn-
allasat szlir6-kérdbivekkel lehet ellendrizni, amelyekre
sajat maguk is kdnnyen valaszolhatnak. Az 1. tabla-
zatban ilyet mutatunk be, ha barmelyik kérdésre
igennel valaszolnanak, kérjék ki kezel6orvosuk véle-
ményét és tanacsat. Célszer(, ha felkészll az ilyen
megbeszélésre, ehhez adunk tanacsokat.

irja 0ssze gyogyszereit, és kérdezze meg keze-
I6orvosat, hogy ezek egyenként vagy Osszeadddva
novelhetik-e az elesés lehetéségét. llyenek lehetnek
az olyan gyégyszerek, amelyek faradtta teszik, vagy
befolyasoljak a gondolkodasat, mint példaul a nyugta-

Az elesés egyéni egészségiigyi kockazatai
1. Elesett 6n az utobbi 6 honapban?

2. Tart attol, hogy elesik?

3. Fajos a laba?

4. Bizonytalan az egyensiilya?

5. Gyengébb lett az utobbi idoben?

tok, az allergia elleni szerek és az antidepresszansok
bizonyos tipusai.

Gondolja at, hogy korabban elesett-e, és ha
igen, milyen kortlmények jatszhattak kézre abban az
elesésben. Bizonyos szem- és fllbetegségek novel-
hetik az esések kockazatat. Szamoljon be arrdl, hogy
mennyire érzi magat egyensllyban jaras kozben -
példaul érez-e szédllést, izlleti fajdalmat, Iégszomjat
vagy zsibbadast.

Gondolja at, hogy eleget mozog-e. A fizikai aktivi-
tas nagyban hozzajarulhat az esések megel6zéséhez.
Ha azért kerlli a fizikai aktivitast, mert fél az elesés-
tol, az éppen, hogy megndveli az esés valdszinliségét.
A séta vagy (szas, esetleg specialis egyensuly-javitd
gyakorlatok az er6, az egyenslly, a koordinacié és a
rugalmassag javitasaval csokkentik az esések kocka-
zatat.

Vizsgalja at a viselt cipoit. A magas sarku vagy
csUszos talpu cipdk, 16tydgd papucsok miatt kdnnyen
megbotolhat és eleshet. llyenek helyett viseljen meg-
felel6en illeszkedd, stabil, lapos cip6t csliszasmentes
talppal.

6. Altalaban alacsony a vérnyomasa vagy lecsokken felallas vagy étkezés utan?

7. Néha megszédiil, vagy ugy érzi, hogy elhagyja az ereje, elajul?

1. tablazat. Az elesés egyéni egészségligyi kockazatai




Az elesés lakokornyezeti veszélyei

Szamos olyan, nem kozvetlenll egészségligyi kocka-
zat van, amelyek legsziikebb kérnyezetiikben, a laka-
son belll rejtézkddnek, és megszokott életviteliik
mellett is szerencsétlen véletlenek kapcsan elesést
eredményezhetnek. Ezeket a veszélyeket és lehe-
16 legteljesebb kikiliszObolésliik médjait soroljuk fel,
kil6nb6z6 nyilvanos tajékoztatok alapjan.

A lakason belll, vagy a haz korll a legnagyobb
eséllyel a Iépcs6kon, a halé- és flirdészobaban, a nap-
paliban és a kertben eshet el. A rossz megvilagitas,
a szerkezeti akadalyok, a rendetlenség és a csliszos
fellilet gyakori okai az eséseknek. Az id6s emberek
kilondsen érzékenyek ezekre a kedvezétlen korilmé-
nyekre. Az otthon biztonsaga legyen a legfontosabb.
Az otthoni veszélyforrasok tobbsége kis eréfeszitéssel
megszlntethetd6. Ehhez lakokdrnyezetiinket médsze-
resen ellendrizni kell, hogy felfedezzlik és kijavitsuk
azokat. Erre a célra kiilénb6z6 otthonfelmérd eszko-
z6k allnak rendelkezésre. Altalaban ellenérzé listéak,
amelyek segitségével végig tudjuk venni a lehetséges
veszélyforrasokat az otthonunk minden egyes teri-
letén, és minden egyes veszélyforrasnal meg tudjuk
nézni, hogyan kell orvosolni a problémat.

Az esések 30%-a a halészobaban toérténik, rossz
fényviszonyok vagy akadalyok miatt.

Javasolt megoldasok:

= Alacsony agy, cslszasmentes szényegek az agy
mellett (vagy tavolitsa el a sz6nyeget, vagy ragassza
le biztonsagosan).

= Ha szlikséges, szereljenek fel agyracsot, vagy vala-
milyen kapaszkodét, hogy megakadalyozza az agybdl
valb kiesést, vagy hogy tamaszt nydjtson a felliléshez
és a felkeléshez.

= Kbnnyen elérhetd és bekapcsolhaté éjjeli lampa.
Fiirdészobaban az esések 13%-a torténik.

Megoldasi javaslatok:

= Hasznaljon cslszasmentes szényeget a flirdékad-
ban vagy a zuhanyzéban.

= Hasznaljon flrd6ulést, ami lehetévé teszi, hogy
zuhanyzas kozben ljon és WC-magasito ulokét.

= A padléfelllet legyen mindig tiszta, szaraz és rende-
zett.

= Rogzitse a flrddszobai sz6nyegeket kétoldalas ra-
gasztoszalaggal, vagy tavolitsa el 6ket.

= Hasznaljon csliszasmentes szényeget a kadban vagy
a zuhanyzoban.

= Szereljen fel kapaszkodoérudakat a zuhanyzdban
vagy a furdékadban, valamint a WC kozelében.
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Az esések 31%-a torténik a nappaliban és a kony-
haban.

Javasolt megoldasok:

= Javitsa ki a meglazult, fabol készilt padlédeszkakat,
és rogzitse a laza sz6nyegeket kétoldalas ragaszto-
szalaggal, tlizéssel, vagy csUszasgatlo hatlappal -
vagy eleve tavolitsa el ezeket.

= Tavolitsa el a dohanyzbasztalokat, Ujsagtartokat,
novényallvanyokat, dobozokat, Ujsagokat, elektro-
mos és telefonzsindrokat a szokasos kodzlekedési
dtvonalakrol.

= Rendezze és rogzitse a telefon- és elektromos kabe-
leket a fal mentén vagy a szényeg alatt.

= Telepitsen mozgasérzékelbs lampat vagy virtualis
hangasszisztens eszkozt a vilagitas vezérlésére, ne
kelljen a so6tétben a villanykapcsol6t keresgélnilk.

= Az edényeket, élelmiszereket és egyéb szikséges
dolgokat tarolja kdnnyen elérhetd helyen.

= Azonnal tisztitsa el a kiomlott folyadékokat, zsiradé-
kot vagy ételt.

= A konyhaban is hasznaljon j6 megyvilagitast, hogy el-
keriilje a nehezen lathato targyakba valo botlast.

= Helyezzen el éjszakai lampakat a folyos6kon, tarol-
jon zseblampakat kdnnyen megtalalhaté helyeken
aramszlinet esetére.

= Biztositson szabad utat a villanykapcsolékhoz, fon-
tolja meg a hagyomanyos kapcsolok cseréjét sotét-
ben vilagito vagy vilagitd kapcsolokra.

= Kapcsolja fel a lampakat, miel6tt 1épcsén megy fel
vagy le.

Az elesés kockazata megné a Iépcson vagy lépcsos
otthonokban. A magasbdl valé leesés sokkal sulyo-
sabb sériiléseket eredményez.

Megoldasi javaslatok:
= Szereljen erds korlatokat a Iépcsék mindkét oldalara.

Gyere s aj
Abel IIdiké gyiijtése
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= Biztositson megfelelé megyvilagitast a 1épcsé tetején
és aljan, kapcsolja is mindig fel a lampakat,

= Gondoskodjon arrél, hogy a Iépcs6éfokokon ne le-
gyen laza szonyeg, és ne legyenek lomok, szemét és
egyéb akadalyok.

= Tegye kevésbé cslszossa a keményfabol készilt 1€p-
csOket: biztonsagosan rogzitett szényeg, 1épcs6hoz
hasznalhat6 6ntapadd csliszasgatld szalag, csliszas-
gatlo padloburkolat alkalmazasaval.

= Fontolja meg |épcsilift beszerelését, hogy elkerlilje a
IEépcson fel- és lefelé jaras kockazatat.

= |dedlis esetben az egyszintes otthon alkalmasabb az

idések szamara, kilonésen azok szamara, akik toré-

kenyek.

Amennyiben kertes hazban lakik, szamolnia kell
azzal, hogy gyakori balesetek a megcsiszas a moha-
val, (vagy télen jéggel) boritott I€épcsdkon vagy Osvé-
nyeken, megbotlas a kerti szerszamokban, |étrarol
leesés sovénynyiras kdzben.

Megoldasi javaslatok:

= Gondoskodjon arrdl, hogy a bejarat jol megvilagitott
legyen. Szereljen fel mozgasérzékelds lampakat.

= Szereljen korlatokat a bejarati ajto 1épcsdinek mind-
két oldalara.

= Ugy nyirja a bokrokat és sévényeket, hogy az it sza-
bad, tiszta és lehetdleg sik maradjon.

= Kerllje a potencialisan veszélyes kerti munkakat
vagy helyzeteket.

= Hasznalat utan takaritsa el és tegye rendbe a szer-
szamokat.

Az esésveszélyek felmérése és az otthon atalakitasa
folyamatos munka, amelyet legjobb idészakonként,
de rendszeresen elvégezni.

poharba teszi oket.”

»A félsziget egy olyan sziget, amit nem fejeztek be teljesen.”
»A Nagyi azért kovér, mert tele van szeretettel.”

»~Amikor a Nagyinak fajnak a fogai, egyszeriien

»Nekem mar nincsen Nagyim, eliiltettiik a temetoben.”

~-Egyszer olyan beteg voltam, hogy 40 kilo lazam volt.”

Y.e
el
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Az egészsegigyi szolgalati
jogviszonyrol szolo torveny
betegeket érinto vonatkozasai -
a betegellatas, a betegutak és a

jogtalan elony

Az egészséglgyi szolgalati jogviszonyrol szél6 torvény
és végrehajtasi rendeletei gyokeresen megvaltoztatjak
az egészséglgyi dolgozdk jogallasat, és ezaltal
munkajuk tarsadalmi és szakmai kornyezetét. Ezek
a valtoztatdsok varhatéan jelentés mértékben
befolyasoljak majd az ellatottak, azaz a betegek
napi valasztasait, a szamukra sziikséges ellatasok
elérhetéségének lehetdségeit is. Reumatologiai
betegek és kezelGorvosaik fordultak az Alapitvanyhoz
a torvény rendelkezéseinek a napi betegellatasi
gyakorlatban valé alkalmazasa kapcsan felvet6dd
kérdéseikkel. Ezért szlletett felkérésiinkre az Uj
rendelkezéseket a betegek nézépontjabdl értékeld
tanulmany, amelyet 6nkéntes tanacsadoéink allitottak
Ossze.

igy kezdédik az a tanulmany, amelyet A Magyar
Reumatolégia Haladasaért Alapitvany honlapjan
(www.reumatologia.hu) Reumatologia Mindenkinek
blokkjaban és a nyomtatott kiadvany kiadvanyunk
2020/3. szamaban olvashatnak. Ehhez érkezett egy
- nem szakmabeli - tdamogatdnknak mas, kulturalis
kdozeg szamara irt, az Alapitvanynak felhasznalasra
megklldott vitainditdéja, amelybdl az aldbbiakban
kiemeljik a betegek szamara hasznos részleteket, a
szerzd hozzajarulasaval.

»,Gondolatok a halapénz kivezetésére vonatkozo
rendelet feltételezett hatasarol (vitaanyag)

2021. januar 1-jén hatalyba |épett az egészséglgyi
szolgalati jogviszonyrél szél6 2020. évi C. torvény,
amely a halapénz adasat vagy elfogadasat a Blintetd
torvénykonyvrészekéntkorrupcidsblincselekményként
kezeli, és akar egy évig tartd szabadsagvesztéssel
blntetheti.

A torvény rogziti, hogy az egészségligyi dolgozok az
egészségligyi szolgaltatas nyljtasaért a jogszabalyban
meghatarozott téritési dijon felil semmilyen tovabbi
ellenszolgaltatast, elényt nem kérhetnek, és nem
fogadhatnak el. Ajandéktargy egyszeri alkalommal

torténd elfogadasat a minimalbér 5%-at meg nem
halad6 értékben jeldli meg. A hosszabb idén keresztil
apolasra szoruldé betegek esetében az ajandékozas
kéthavonta megengedett.

Kiindulépontok:

- az egészséglgyi rendszer a tarsadalmi-gazdasagi
rendszer szerves része, annak jellemzGitdl
(korrupcios gyakorlat, kiskapuk hasznalata,
lavirozasi készség) nem fliggetlenithetd,

- a halapénz beépllt a hazai egészségligyi kultlraba,

- az ellatérendszer kilonbozé szintjein (alapellatas,
szakellatas, fekvébeteg-ellatas, rehabilitacio) eltérd
a halapénz igénye, gyakorlata,

- az egyes ellato szinteken belll is kildnb6z6 az igény
és hozzaférés lehet6sége szakagak és statuszok
szerint,

- az egészségligyi személyzet (mint ellaték) és a
betegek (mint alanyok) nem homogén tarsadalmi
rétegek, killonb6z6 dimenzidk mentén rétegzddnek,

- és természetesen nem lehet eltekinteni az emberi
természet sajatossagairdl sem.

A halapénzhez viszonyuloé betegtipusok

1. Aki azt gondolja, hogy az egészséglgyi személyzet
tovabbra is elvarja. O adni fog. Problémaja: mennyit,
mit?

2. Aki valéban kifejezésre akarja juttatni a halajat. O
adni fog. Problémaja: mennyit, mit?

3. Aki elényt akar szerezni és remél. O tanacstalan,
hezital. Problémaja: mennyit, mit, hogyan, mikor?
4. Aki fél, hogy halapénz hianyaban nem kapja meg
a kivant minéséget. O tanacstalan, bizonytalan,
szorongb. Problémaja: mennyit, mit, hogyan,

mikor?

Az els6 két tipus esetében a valtoztatas lehet6séget

ad a kényszer(i vagy valddi hala kifejezésére. A

mennyit kérdésre a korabbi gyakorlatban kialakult

(megbeszélt) Osszegek forogtak a betegek kodzott
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altalaban pénz formajaban. Mindkét fél (az elfogadd,
az add) szamara egyszerl volt. A ,mit” kérdése az
ajandékozas esetén beszlikil, egyszer-kétszer még
megoldhatd, de a tdébbszori ajandékozas mar komoly
fejtorést okozhat mindkét fél szamara.

A harmadik és negyedik tipus kozott nem sok
kildnbség van. Az el6nyre torekvé az atlagnal
szinvonalasabb, strgbésebb ellatast igényel. A félelmi
stratégiat kovetd nem kuldnleges, csak elvarhatd
igények teljestlilését varja. Hogy mi az elvarhato, az
meglehetdsen szubjektiv megitélés targya. Mindkét
réteg dontését tanacstalansag, bizonytalansag,
szorongas, félelem kiséri. Nem tudjak mennyit, mit,
mikor, hogyan?

Mindezekbdl feltételezhetd, hogy a betegek minden
csoportja gondokkal kerlll szembe. Minél komolyabb
betegségrol van sz6, minél kiszolgaltatottabb az egyén
(egyedulallo, oreg, fogyatékos, kispénzi), félelem,
szorongas, bizonytalansag kiséri a problémamegoldas
folyamatat.

A halapénzhez viszonyulo egészségiigyi személyzet
lehetséges tipusai és reakcioja (lesziikitve az
orvosokra)

Az egészségligyi személyzet sem homogén tarsadalmi
réteg, nemcsak beosztas, statusz szerint, hanem
érdekei, értékei, motivacidja szerint is strukturalt.

1. Aki eddig sem varta el, s6t zavarba hozta. Szamara
nincs valtozas. Motivacidja maga a hivatas, a

betegek gyogyulasa és elégedettsége. A jovedelem-

novekedést kedvezéen fogadja, tudja, hogy
megérdemli.
2. Aki tovabbra is elvarja a hala valamilyen

kifejezését, és kap viszonzast ajandék formajaban.
Kovetkezmény: munkaja elismeréseként értelmezi,
elégedettség, sikerélmény kiséri. Probléma: ajandék
nincs tal nagy valasztékban, gyorsan kimerilnek a
lehetéségek.

. Aki tovabbra is elvarja, de nem kap. Kévetkezmény:
valamilyen negativ reakci6. Elkedvetlenedés,
teljesitmény-visszatartas, motivacio leépulése.
Vezet6i feladat fenntartani a motivaciot.

. Aki pénzmegvonasként éli meg (még jovedelem-
novelés mellett is). Kovetkezmény: teljesitmény-
visszatartas, tObblet-eréfeszités minimalizalasa. Ez
elsésorban a vezet6k szamara okoz gondot. Vezet6i
feladat kiépiteni és fenntartani a motivaciot.

. Akit a jovedelememelkedés nem sarkall tobblet
erbfeszitésre, mivel az ,jar". Ezzel az egészségligyi
rendszer elvart hatékonysaganak javulasahoz nem
jarul hozza.

A vezetés miivészete

A vezetd ebben a kettds (és itt nem érintett tdbbes)
érdekeltségi mezében ellensilyoz. Olyan érdekeltségi
rendszert kell mikddtetnie, amiben a betegek
megkapjak az adott szinten elvarhatd ellatast, és az
egészségligyi személyzet hatékonyan teljesit, azonosul
a szervezeti célokkal.
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World Arthritis Day,
az Artritisz Vilagnapja
— a magyar unnep

Az Artritisz Vilagnapot 1996 6ta Unnepeljik a The
Arthritis and Rheumatism International Foundation
kezdeményezésére. Azota emlékeznek meg errél a
naprol oktober 12-én vilagszerte. Az EULAR minden
évben mas-mas témat helyez el6térbe az artritisz-napi
kampanyként, 2021-ben a korai diagnozis fontossagat
hangsllyoztak, az idén (Invisible Rheumatology - Why
are we facing shortages and delays and how can we
change this?) Lathatatlan reumatologia - Miért kell
szembesUlnlnk hianyossagokkal és késlekedésekkel,
és hogyan valtoztassunk ezen? Az idei Vilagnap
f6 témai orvosi és egészségligyi szakemberhiany,
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Rozan Eszter

WRIT, -
f@%World Arthritis Day 2022
5, & What is Your #RheumaPainPoint?

72o0cN

hosszU varélistak, a kormanyzati dontéshozok nem
elégséges informacibja a reumatologiai betegségekkel
kapcsolatban voltak.

A Magyar Reumabetegek Egyeslilete 2022. oktdber
12-én tartotta meg az artritisz vilagnapi lGinnepséget
Szombathelyen. A Vilagnap keretében reumabetegek
kuldhették meg gondolataikat, Uzeneteiket
betegtarsaiknak. Huszonnégy magyar reumabeteg,
klubtarsaink kildtek megerdésit6 lizeneteket az orszag
kilonb6z6 tajairdl, melyeket Unnepélyes keretek
kozott olvastunk fel.

Alabb adjuk kozre az lizeneteket és forrasaikat:

»Amig él a beteg, mindig van remény.”

»Nem mindenkinek adatik meg az istenhit, de minden ember hihet magaban
- ez gyogyulasunk legfobb titka.”

~Soha ne add fel, soha ne ess kétséghe vagy keseredj el!”

»AKi nyavalyog, de nem valtoztat, annak még nem faj eléggé.”

»A lélekben otvenszer annyi kitartas van, mint az izmokban.”

Christian Barnard

Papp Lajos

Il. Erzsébet kiralyno

Dr. Bubo

Mark Twain
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~Tedd meg magadért! Ne a fajdalmat orizd meg, hanem a leckét, amit tanultal beldle!
Nem szamit milyen lassan mész, amig nem hagyod abba.”
K. E.

»~Add meg minden napnak az esélyt, hogy életed legszebb napja legyen.”
Mark Twain

»A szépség mindeniitt ott van, nem rajtunk milik, hogy nem latjuk meg!”
Rodin

»-Ha nem tudjuk, milyen kikoto fele tartunk, nincs szamunkra kedvezo széljaras!”
Seneca

»Kiizdeni mindig, feladni soha! Van kiut!”
R. L

»Amig nem adod fel, addig legyozhetetlen vagy!”
U. Cs.

»,Nagyon fontos, hogy mindenki tudjon mosolyogni és megtalalja azt, ami boldogga
teszi ot. Elég egy kedves sz0, meleg napsiités vagy egy finom kavé illata. A Iényeg, hogy
talaljunk valamit az életiinkben, ami boldogga tesz minket.”

Konig Anna

»Lehet, hogy nem minden nap jo, de minden napban van valami jo.”
Alice Morse Earle

»A reumatologustol azt varom, hogy tudjon banni a kronikus fajdalmammal.
Nem minden betegség olvassa a tankonyveket, a Google meg plane nem!
A fizikai munka nem azonos a gyogytornaval - figyeld csak meg a hosszi tavi hatasait!
Ha ma nem tudom kicsavarni az iiveg kupakjat, lehet, hogy holnap menni fog!
Van, amikor a szlogen forditva miikodik: Iépcso helyett valaszd a liftet!
Ha az idovaltozast megérzem, annak is van haszna: olyankor mindig viszek magammal
esernyot!”
Dr. 0. J.

»Soha nem zarul be elétted egy ajto ugy, hogy egy ablak ki ne nyilna!”
N.Z. T.

~Szeressiik sorsunkat, barmilyen is. Aki szeretni képes a rossz napokat, becsiilni tudja
majd a szép pillanatokat".
Tatiosz
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»,Becsiild meg azt, amid van, mert csak akkor lehetsz boldog.
Ne vagyakozz olyan dolgokra, ami nincs, mert az boldogtalansaghoz vezet. ”
N. N.

,Az élet azért a legnagyobb drama, mert minden tragédia utan tovabb kell folytatni”
Moldova Gyorgy

»,Az élet legértékesebb orai azok, amikor az ember szembehelyezkedik az akadalyokkal" -
Makszim Gorkij

»-Mindegy min mész keresztiil, van fény az alagit végén. Nehéznek tiinhet elérni, de meg
tudod csinalni. Csak torekedj felé, és meg fogod talalni a dolgok jo oldalat.”
N. N.

,»A csernobili katasztrofa sokak halalat okozta Magyarorszagon is.
De a Svédorszag feldl délre juto radioaktiv felh6 az én Bechterewemnek jot tett,
mert valésziniileg radont is tartalmazott. Ezért jarok Hévizre is.”
Dr. M. S.

»,Minden nap csinaljunk valami olyat, ami boldogga tesz, amit szeretiink,
egy kis siitizés, egy szelet csoki sth.”
Tervhez egy kis biztatas: , A hold legyen a cél, ha mellé trafalsz is,
eljutsz a csillagok kozé”
Ima:
Nem sietek

nem rohanok

nem tervezek

nem akarok
csak hagyom, hogy szeressen az Isten.

Sz. E.

~Ember kiizdj, és bizva bizzal!”
Madach Imre

»Tedd azt, amiben hiszel, és higgy abban, amit csinalsz!”
l. M.

,Ugy érezd mindig, az életed ajandék!”
B. H.

~Amikor faj, figyelj! Az élet probal neked valamit tanitani.”
P. A.

»A vilag mindenkit megtor, s aztan sokan lesznek erosek ott, ahol megtortek.”
Ernest Hemingway: Biicsu a fegyverektol
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»,Hat nem mondom, lehetett volna
konnyebb is, jobb is - talan;
mert ki tudja, nem ahogy tortént,
ugy volt-e jo igazan?
A seb se haszontalan,
ha kibirja az ember,
s a minusz is fordulhat pluszba,
csak gyozni kell tirelemmel.”
Ronay Gyorgy

»,Ha romba dolnek legszebb almaid,
reményeid el ne hagyjanak,
Mert sokszor a romok folott
a legszebb viragok nyilnak.”
Johann Wolfgang von Goethe

»Félelmeinkkel telehintett 6svényen haladunk, olykor megallunk, a kudarc és a veszteség
letagloz, azt gondoljuk, nincs tovabb.
Pedig van, ha elég batrak vagyunk ahhoz, hogy megtegyiik az elso lépést.”
R. E.

»-Mosolyogni annyi, mint magunkrol elfeledkezni masok kedvéért.”
Woody Allen

»Az élet konnyebb, mint gondolnank: csak annyi kell, hogy elfogadjuk a lehetetlent,
meglegyiink anélkiil, ami nélkiil nem lehet meglenni, és elviseljiik az elviselhetetlent.”
Kathleen Norris

~Soha le nem mondani, soha el nem csiiggedni, ha kell, mindig ujra kezdeni.”
Kossuth Lajos

»Az éjszaka utan eljon a hajnal, kell, hogy legyen fény az alagit végén.”
T. Zs.

»Ha nem adod fel, mindig lesz esélyed, am ha meghatralsz, elzarod magad elott az utat.”
N. N.

»,Ha pozitiv vagy az egészségedet véded. Lelkileg légy erds, az 6rom a lélek vitaminja.
Ha oriilsz, nehezebben betegszel meg. Hasznald a tudasod és a szived arra, hogy segits
azokon, akik nem allhatnak ki magukeért.”

Julie Andrews

»Bizonytalansagban ismerszik meg a biztos barat.”
H. E.

~1artsd melegen a szivedet, ez az egyetlen eszkoze annak, hogy ne idegenedjiink el
egymastol, még akkor sem, ha a vélemények kiilonboznek.”
Dr. Ita Wegman
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Beszamolo az Europai
Reumatologiai
Betegséggel Elok
(PARE) ez évi
konferenciajarol
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Rozan Eszter

konferenciajat Briisszelben.

Hosszl kihagyas utan az idei évben oktober 20-a és 22-e kozott rendezték az EULAR
(European Alliance of Associations for Rheumatology) Europai Reumatologiai
Egyesiiletek Szovetsége PARE (People with Arthritis/Rheumatism in Europe)
Reumatolégiai Betegséggel EIok Nemzeti Szervezeteinek Europai Szovetsége éves

Az EULAR olyan tudomanyos szervezet, amelynek
egyik aga az orvosok tudomanyos egyeslleteit, masik
aga a betegek nemzeti szervezeteit fogja Ossze. Az
EULAR évente mas-mas orszaghan rendezi meg a
betegszervezetek éves kongresszusat azzal a céllal,
hogy az adott orszaghan is felhivjak a tarsadalom és
a dontéshozok figyelmét a reumatologiai betegségek
egyénekre és a tarsadalomra gyakorolt hatasaira,
terheire, és ezek cstkkentésének lehetbségeire.

Az eurbpai és azon tdli (Dél-afrikai Koztarsasag,
Chile, Izrael) betegszervezetek képviselbivel egyiitt
kitoré 6rommel Udvozoltik a rég nem latott tarsainkat
Briisszelben, mivel a COVID-jarvany miatt az elmult két
évben csak online formaban szerveztek talalkozokat.
J6 volt Ujra latni az ismerbs arcokat, megismerkedni
Ujakkal, és személyesen megosztanunk egymassal
a tapasztalatainkat. Ahogyan a régi idékben
megszokhattuk, Magyarorszagot most is dr. Ortutay
Judit és jomagam képviseltik. Mivel a programok
csak csUtortokon este kezdddtek, délelétt és a
kora délutani 6rakban varosnézésre is jutott ido. A
Manneken Pis (Pisil6 Fil) meglatogatasat nem szabad
kihagyni, ha Brusszelben jarunk, szerencsére csak par
|épés a Grand Place-tdl, ahol a csodalatos barokk és
neogbtikus éplletekben gydnydrkddhetink.

Az idei évben két f6 témaval foglalkoztunk
a konferencian, az egyik az EULAR PARE
érdekképviselete, a masik pedig a reumatologiai
betegséggel él6k digitalis mlveltsége. A vilagjarvany
miatti lezarasok kovetkezményeivel mindannyian
tisztaban vagyunk, mennyire nehézzé valt a
kapcsolattartdas orvosainkkal, hozzatartozéinkkal,
betegtarsainkkal. Az online kommunikacio

feler6sddott az élet minden tertletén, gondoljunk az
e-receptre, az e-diagnodzisra, a leletek elektronikus
megtekinthetéségére, az online oktatasra, a home
office-ra, az internetes konferenciakra, értekezletekre
- hosszasan folytathatnank a sort. Egyértelmvé valt,
hogy a digitalis technika megkodnnyiti az életliinket,
és nemcsak abban, hogy masokkal kapcsolatba
Iéphetlink, hanem példaul az egészségink
fenntartasa terlletén is. Kilonb6zé alkalmazasok
szamoljak lépéseinket, szivverésiinket, megmérik a
pulzusunkat, figyelik az alvassal toltott idot, ellendrzik,
mennyi folyadékot vesziink magunkhoz, mennyi
kalériat fogyasztunk, és egyaltalan, hogyan érezziik
magunkat. Ez elsé hallasra ijesztéen hat (a Nagy
Testvér figyel minket), és az orvosi diagnozist sem
helyettesiti, ugyanakkor ezek az eszkozok segitenek
az egészséges életmod fenntartasaban, és jeleznek,
ha valami baj van.

Sajnos azonban a modern digitalis eszkdzoket
nem mindenki haszndlja vagy tudja hasznalni, és
ez a jelenség nemcsak Magyarorszagon, hanem
europai, sbt, vilagviszonylatban is jellemzé. Egy 2021-
es felmérés szerint a vilag lakossaganak 37%-a,
azaz 2,9 milliard ember nem hasznalja az internetet,
Magyarorszagon ez az arany 25%, azaz 1,5 millid
ember. Ennek egyik oka az, hogy még mindig vannak
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olyan tertiletek, ahol nincs internet-6sszekottetés. Sok
esetben,félegaziddsebbkorosztalynaltapasztalhatjuk,
hogy azt mondjak, nincs szlkségik az internetre,
eddig is eléldegéltek nélkile, ezutan is meglesznek.
A gyerekek, az unokak persze lelkesek, és megveszik
a szluléknek, nagyszil6knek a legljabb kitytket,
akik aztan nem hasznaljak, mert Ggy gondoljak, tal
bonyolult, nem az & generacidjuknak vald, esetleg
még a be- és kikapcsolasuk is gondot okozhat. A nem
megfeleld iskolazottsag is oka a digitalis vilaghol valo
kimaradasnak, egyrészt tudni kell, hogyan kezeljik a
kiilénb6z6 eszkozoket, masrészt a tartalmakhoz valo
hozzaférés, azok értelmezése is jartassagot igényel.
Anyagi okok is kdzrejatszanak abban, amiért valakinek
nincs internet eldéfizetése. Nem elhanyagolhat6
azoknak a szama sem, akik biztonsagi, adatvédelmi
okokbol tartanak az internettdl. A betegszervezetek
egyik feladata az, hogy segitsen a digitalisan
hatranyos helyzeti embereken (is), akik internet-
hozzaférés hianyaban nemcsak informacioktol, hanem
tarsas kapcsolatoktél, diagnosztikai modszerekt6l,
egészséglgyi alkalmazasoktol is elesnek.

A konferencia soran megoldasi stratégiakat
osztottunk meg egymassal, érdekes volt latni, hogy a
kilonb6z6 orszagokban hogyan kezelik ezt a helyzetet.
Engemisfelkértekelbadasok megtartasara, melyekben
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tobbek kozott a Magyar Reumabetegek Egyesulete
gyakorlatat mutattam be. A kiindulépontunk az volt,
hogy a COVID-pandémia miatt rengeteg kérdés mer(ilt
fel a reumatolégiai betegséggel él6kben a jarvannyal
és egyéb egészségligyi kérdésekkel kapcsolatban,
a lezarasok miatt azonban nehezen talaltak olyan
forumot, ahol megfelelé valaszokat kaptak volna,
ezért hibrid betegforumokat szerveztiink. Az internet
kapcsolattal rendelkezdk online kovethettek minket,
azok pedig, akiknek nem volt hozzaférésuk, egy
teremben 0Osszegyllve a képernybre Kivetitve
lattak a betegforumot, 6k is aktiv modon, a terem
szamitégépén a konferencia-applikaciora csatlakozva.
A felkért orvosok elbéadast tartottak elére megheszélt
témabdl, majd valaszoltak az elére 0Osszegyljtott
kérdésekre, utana pedig él6ben is fel lehetett tenni
a kérdéseket, a virtualis térben, és a teremben
|évok is kapcsolatban voltak a szakemberrel. Ezek az
alkalmak sikeresnek bizonyultak, az online és onsite
résztvevok szama 40-50 fére volt tehetd alkalmanként.
A sikeren felbuzdulva a jov6ében is folytatni szeretnénk
az online/onsite betegférumokat. A masik célunk,
hogy minél tébb betegtarsunkat meggydzziink az
internethasznalat elényeirdl, és a gyakorlatban be is
mutassuk ezt, erre a hibrid dsszejovetelek szintén
kivaloak.
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Az eléadasok soran megismerkedhettiink a tobbi
orszag gyakorlataval is, hogyan lehet el6segiteni
az orvos-beteg-kommunikaciét, hogyan lehet a
szélesebb tOmegek szamara érthetébbé tenni az
orvosi szovegeket, mit tegyunk, hogy a betegek jobban
megértsék az orvosi utasitasokat, vagy a betegségik
lényegét. A kulcs a megfeleld nyelv hasznalata, ugyanis
a tudomanyos nyelv, a szakzsargon tllsagosan elvont
és érthetetlen a sok ember szamara, am mihelyt
érthet6bbé valik, sokkal egylttmiikdodbébbek lesznek a
betegek is, hiszen megértik, mit varnak el t61Uk, mit kell
tennitk a gyogyulas érdekében, mire szamithatnak.
A betegszervezetek ezért egyfajta tolmacsként is
kdzrem(ikddnek az orvosok és a betegek kozott.

A konferencia workshopjain kdzdsen dolgoztunk
fel egy-egy témat, mint példaul az egészséglgyi
informaciokhoz valé egyenlé hozzaférés biztositasa,
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a betegszervezetek szerepe a hatranyos helyzeti
emberek tamogatasaban, hogyan tehetjik felhasz-
nalébaratta a digitalis informaciokat, a telemedicina
lehetbségei és jovoje, a digitalis egészségligy hatasa
a betegekre.

Poszterbemutatéra is sor kerilt, mi két poszterrel
készlltlink, melyeken egyeslletliink tevékenységét
mutattuk be. Az utols6 napon maradt par o6rank
a repuldgép induldsa eldtt, megnéztiik a szalloda
kozelében talalhaté Leopold parkot, mely sok
él6lénynek ad otthont. Lattunk tobbek kdzott kanadai
ludat, egyiptomi ludat, vizitylkot, fekete hattydt. Az
Utleiras szerint 6rvos sandorpapagajok is élnek a
parkban, mi azonban eggyel sem talalkoztunk.

EIményekkel gazdagon tértiink haza, olyan (j
tudassal és ismeretekkel gyarapodtunk, melyeket
itthon is hasznositani tudunk.



