X1. évfolyam 2. szam . 2015. november

Kedves Olvasoink!
Ta rtalom A Reumatologia Mindenkinek ez évi masodik
szamanak kozponti témaja a betegtajékoztatas.
Valamilyen modon ehhez kapcsoldédik minden ira-
sunk. Blszkeséggel jelentjik, hogy Alapitvanyunk
betegfelvilagositd tevékenységét professzionalis bi-
ralobizottsag méltatta elismerésre, amelynek bizonyi-
tékat, a Betegedukacios Projektek Versenyén elnyert
oklevelet itt a Bevezetotdl balra lathatjak. A Medical
Tribune orvosi magazin a Kreativ Csoport Kommunikaciés és Médialigynokséggel

»,Reumatologia mindenkinek”
- A Magyar Reumatoldgia

Haladasaért Alapitvany karoltve hirdette meg a betegfelvilagositd programok versenyét. A palyazhat6 ka-
betegfelvilagosito és tovabbképzé | tegoriak kozott volt konkrét betegségrdl sz616 ismertetd kiadvany, egyedi kiadvany,
programja videoklip, internetes oktatasi anyag és komplex kommunikéacios program. Ez utdb-
Dr. Hodinka Laszl6 2 | biba jelentkeztiink a Reumatolégia Mindenkinek olvaséi szamara mar tébbszor

ajanlott alapitvanyi programunkkal. A palyazati anyagot itt k6zoljik. Ezt olvashat-
tak a biralok is, akik k6zott komoly médiavallakozasok vezetdi és szakértdi voltak.
A Reumatologia Mindenkinek 6sszefogo focim alatt mutattuk be erre a folydiratra,
a megujult alapitvanyi honlapra, a tanfolyami prezentaciokra és kiadvanyainkra
alapozott tobbéves betegfelvilagosito tevékenységiinket. A dijak atadasara beteg-
L o o kommunikacios konferencian kerdilt sor, ahol Alapitvanyunkat a Reumabetegek a
(sokiziileti gyulladas) kialakulasat Célzott Terapiaért Egyesiilet fotitkara, Tofalvi Timea képviselte. Szintén kategoria-

Reumabetegek a Célzott
Terapiaért Egyesiilet 4

A rheumatoid arthritis

és sulyosbodasat befolyasolo dijazott lett a Magyar Reumatolégiai Szakdolgozok Egyesiiletét képviseld Hudoba
életmodtényezék Eva az altala megtervezett interaktiv kommunikéciés munkaasztalt ismertetd
Dr. Baka Zsuzsanna 6 | palyazatavaval. Ugyancsak a betegtajékoztatas jegyében zajlott le az EULAR PARE,

az eurodpai izlleti gyulladasos betegek szervezeteinek talalkozéja, amelyrol dr.
Szellemek és 6nmenedzselés (:)rtutay Judit a magyar Reumabetegek Egye§_UIetének elndke szamol be. 5 I?ARF
— EULAR-PARE-konferencia évente megujuld palyazata az Edgar Stene-dij, amelyet a reumabetegekbdl és ta-

mogat6ikbol allé bizottsag itél oda. A magyar palyazat a dijat nem nyerte el, de az

Dublinban ) Edgar Stene-dij kisérd kiadvanyaban elismeréssel adoztak Adamecz Laszlo magyar
Dr. Ortutay Judit 9 | palyazoénak, akinek palyamunkajat lapunkban olvashatjak.
Tudjuk, hogy az aldott allapot, a varandéssag nem betegség, de a gyakran kapcso-
Palyazat reumatologiai 16d6 derékfajas, mas gerincpanasz mar igen. A magzat egészséges fejlddésének
betegséggel él6 betegek parancsa korlatozza a varandos anya gyogyszeres kezelését, a fizioterapia kordl-
szamara 11 | tekintd alkalmazasa azonban segithet ebben az érzékeny idészakban. Dr. Baka
Zsuzsanna 0sszeallitasa ehhez ad Utmutatast.
Edgar Stene-palyazat A Betegszervezetek Nemzetkozi Foruman hazankbél harom kildott vehetett észt.

Lapunk olvasoi szamara ismerosek lehetnek, mint tobb korabbi cikkink szerzoi.
A taldlkoz6 munkajaba azonban egyesiletiik képviseldiként kapcsolodtak be:
Domjan Andrea jogaszdoktor a Magyar Reumatologiai Szakdolgozok Egyesiilete el-

reumatoldgiai betegséggel él6
betegek szamara 2015

- a magyar palyamii nokekeént, Toth Gabor és Tofalvi Krisztina mint a Reumabetegek a Célzott Terapiaért
Adamecz LaszI6 12 | Egyesiilet elndke és fotitkara kapott meghivast. Beszamoldjuk itt olvashato.

A Férum nem csak megtargyalta a betegszervezetek érdekképviseleti lehetoségeit,
Rheumatoid arthritis — épitsiik de Uzeneteket is kiildott az egészségpolitikai dontéshozokhoz. Kilon hangsulyt ka-
egyiitt a kedvezébb jovot pott az a biologiai gyogyszercsoport, amelynek tagjai az elso, eredeti készitménnyel
Téfalvi Timea és Téth Gabor 14 | a hatasossag és biztonsag szempontjabdl azonosnak, a molekula szerkezete te-

kintetében igen nagy mértékben hasonlonak tekinthetok. Ezek ugyanis olyan mar
ismert és jol bevalt gyogyszerek, amelyekhez kedvezobb finanszirozasi feltételek
esetén tobb raszoruld beteg juthat hozza. Mindséglket azonban a fejlett orszagok
e i gyogyszerhatésagai szigortan ellendrzik. A hivatalos neviilkon ,biologiailag hason-
szakdolgozo (jogasz) szemevel 16” gybgyszerekkel kapcsolatos tudnivaldkat kdvetkezd szamunkban mészletesen
Dr. (jur) Domjan Andrea 15 | ismertetjilk. Dr. Hodinka LaszI6 szerkeszto

Rheumatoid Arthritis Global
Patient Organization Forum - a
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-~Reumatologia mindenkinek”

- A Magyar Reumatologia
Haladasaért Alapitvany
betegfelvilagosito és
tovabbképzo programja

Alapitvanyunk komplex tovabbképzd és betegfelvila-
gositd programjaval részt vettlink a Medical Tribune
egészségligyi magazin és a kommunikacios és média-
tgynokségeket tomoritd Kreativ Csoport altal meg-
hirdetett Betegedukaciés Programok versenyén. Az
oktdber elején megtartott egészségligyi kommunikaci-
0s konferencian kihirdetett eredmény szerint masodik
helyezést értiink el. A konferencian Alapitvanyunkat
Tofalvi Timea, a Reumabetegek a Célzott Terapia-
ért Egyesllet fotitkara képviselte. Az alabbiakban a
»,Reumatolégia Mindenkinek” programunkat és az
Alapitvany betegfelvilagosité tevékenységét a verseny-
palyazatban és a Magyar Reumatolégusok Egyesiilete
ez évi vandorgylilésének és a Magyar Reumatologiai
Szakdolgozok Egyesiletének kozOs szervezésében
megtartott Betegférumon bemutatott tajékoztatd
szerkesztett valtozataban mutatjuk be.

A ,Reumatolégia Mindenkinek” folyamatos reu-
matolégiai képz6-, tovabbképzo- és betegfelvilagositd
program reumatologiai betegek, betegszervezeti veze-
tok és az oket ellato elkotelezett orvos- és szakdolgo-
z06i teamek szamara. A program A Magyar Reumato-
|6gia Haladasaért Alapitvany (MRA) Alapitdé okirataba
foglalt f6 célkitlizésének megvaldsitasat szolgalja. Az
Alapitvany célja a reumatolégiai mozgasszervi bete-
gek betegségterheinek csokkentése, mas eszkdzok
mellett a betegségliikre vonatkoz6 ismereteik novelé-
se, a rendelkezésikre allo gyogymodokroél vald szak-
szer( tajékoztatas Gtjan. Tovabbi cél a reumatologiai
tudomanyos kutatas tamogatasa is.

A Magyar Reumatolégia Haladasaért Alapitvanyt a
Magyar Reumatolégusok Egyesulete alapitotta 1989-
ben, 1990-ben 49. sorszam alatt jegyezte be a biré-
sag. A kdzhasznl mindsitést 1998-ban nyerte el.

Az Alapitvany cél szerinti tevékenységei:

- orvosok és szakdolgozok szamara szervezett akk-
reditalt oktaté-tovabbképzd szakmai tanfolyamok,

- reumabetegek és betegklubvezetdk szamara 6ssze-
allitott tematikus betegség- és terapiaismertetd,
kommunikaciés és szervezetfejlesztési egynapos
rendezvények,

- a ,Reumatolégia Mindenkinek” cimmel szerkesz-
tett, reumatologiai betegeknek, vezetdiknek és segi-
toiknek sz616 folyoirat,

- azizlleti-mozgasszervi betegségeket és kezelésiiket
bemutaté felvilagosito flizetek kiadasa.

n d e n K i

n e k

Dr. Hodinka Laszlo

A folybirat egyes szamai, a betegtajékoztatd flizetek
és a (szerzbik altal engedélyezett) prezentaciok az
Alapitvany www.reumatologia.hu honlapjan barki altal
felkereshetok és letdlthetok. Az Alapitvany e-mailcime:
mra@reumatologia.hu.

A betegfelvilagositas és a kézés dontés

A korszerl orvostudomany eszkbdzei - gyogyszerek,
miszerek, eljarasok - egyre bonyolultabbak, tébb
informaciora van sziikség a megértésiikhez. Sokkal
jobb kilatasokat biztositanak a betegek szamara,
alkalmazasuk azonban novekvo koltségekkel jar.

A betegek els6rendi érdeke, hogy hozzajussanak a
legjobb ellatashoz, a tarsadalom érdeke, hogy a legna-
gyobb eredményt hozzak. Ennek a kulcsa a jo valasz-
tas: az informaciokat meg kell osztani a betegek és
az ellatok kozott, és a tajékoztatott betegeket be kell
vonni a nekik ajanlott, rajuk vonatkoz6 dontésekbe.

Az Eurépai Reumaellenes Liga (EULAR) iranyelve
szerint a betegfelvilagositas olyan megtervezett inter-
aktiv tanulasi folyamat, amely tamogatja és felkésziti
az izlleti gyulladasos betegeket életlk helyes vezeté-
sére, egészségi allapotuk és j6 kdzérzetlik optimaliza-
laséara. A betegek és ellatoik kozotti kommunikacio és
a kOzbs dontéshozatal a betegek egészséges életveze-
tésre valo nevelésének alapvetd fontossagu eszkoze.

A kozos dontéshozatal

A kozO0s dontéshozatal (Shared Decision Making,

SDM) a beteget egyenrangl félként vonja be sajat

ellatasanak megtervezésébe. Ebben harom alapvetd

kérdésére kell valaszt kapnia:

1. Mik a lehetbségeim?

2. Mi sz6l barmelyik lehetbség mellett, és mi ellene?

3. Milyen segitséget kapok, hogy a nekem valéban
legjobbat valasszam?

A kdzOs dontéshozatalnak széles modszertani hattere

van, amely az informaciok megosztasan alapszik.

A ,Reumatoldgia Mindenkinek” program alapelvei

A komplex program a mai reumatologiaban nemzetko-
zileg elfogadott betegellatasi alapelvet: a beteg-szak-
dolgoz6-orvos szereplok kozti folyamatos kommuni-
kaciot szolgalja. A reumatolégiai szakmai iranyelvek
vezérld elve a beteg bevonasa az 6t érintd dontések
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Hogyan segiti az Alapitvany a kozos dontést?

e nyomtatott és internetes tajékoztatd anyagokkal
* tanfolyamok szervezésével orvosok, szakdolgozok és betegszervezeti vezetok részére

* betegszervezetek tamogatasaval

* a segitdk (6nkéntesek, szponzorok) akcidinak tamogatasaval

szam . 2015. november

1. tablazat

meghozatalaba (Shared Decision Making). Ennek
elofeltétele és nélkildzhetetlen eleme a betegek
részletes és targyilagos tajékoztatasa betegséglkrol,
annak kezelési lehetoségeirdl és varhaté kimenete-
lér6l. A kronikus reumatolégiai betegségekben a rész-
letes tajékoztatas és az egylttérzd magatartas segit
megnyerni a beteg bizalmat, amely nélkuilézhetetlen
a beteg egylttmikodéséhez. A legjobb hosszl tavi
betegségkimenetelt bizonyitottan a beteg aktiv részvé-
tele, terapiahlisége biztositja. Ez kilondsen jelentds
a korszer(i terapia rendkivili hatasossaga, magas
kockazati szintje és a kezelés koltségessége miatt.
A biolbgiai terapiaban a szakdolgoz6 szamara a veze-
tésében valo részvétel Uj kihivas.

Az Alapitvany kozhasznU oktatasi, tovabbképzési,
tajékoztato és felvilagosito tevékenységét a reumabe-
teg és az Oket kozvetlendil ellaté nem orvos szakdolgo-
z6 célcsoportokra 0sszpontositja.

A program célcsoportjai

A program végsd célcsoportja: a legnagyobb nép-
egészségligyi jelentdségl reumatolégiai betegségek-
ben szenvedd populacié. A kdzvélekedéssel ellentét-
ben ezek (kronikus izlleti gyulladasok, akut gerincbe-
tegségek) kezdete és korszerl kezeléssel megallithatd
bevezetd szakasza a fiatalabb, munkaképes korosz-
talyokra esik, a csontritkulas megelézése szempont-
jabol is ezt a korosztalyt kell megcélozni. A kdzvetett
célcsoport: a reumatolégiaban mikédd olyan szak-
dolgozdk, esetlegesen orvosok, akik elkotelezettek a
reumatologiai betegek felvilagositasa, oktatasa irant,
és vallaljak a jelzett program keretében az dnkéntes
oktatéi és mentoralasi munkat. A tapasztalat azt
mutatja, hogy 06k a korszerli reumatolégiai ellatast
nyUjté centrumok (Iényegében az orszagos intézeti és
megyei reumatologiai osztalyok, egyetemi klinikak és
szakambulanciaik) fiatal orvosai és szakdolgoz6i. Ok
jelenleg is maximalis elkotelezettséggel és a szakmai
iranyelvek szerint végzik munkajukat, és részt vesznek
az Alapitvany oktatéprogramjaiban kozleményeikkel
és prezentacidikkal. A reumatolégiai tudomanyos és
szakmai fejlodés Uj kihivasok elé allitotta a ndvéreket
és asszisztenseket, de egylttal addig nem tapasztalt
sikerélményekkel is jutalmazza 6ket: a kibdvilt kom-
petenciakkal, nagyobb 6nallosaggal és betegeik eddig
soha nem tapasztalt javulasaval.

Miért van sziikség reumatologiai betegfelvilago-
sité programra?

Osszehasonlitd nemzetkozi felmérések bizonyitjak,
hogy a magyar reumabetegek egészségi allapota a
nemzeti 6ssztermékkel aranyosan kedvezé6tlen. Min-
den olyan tevékenység, amely a polgarok egészségi
allapotat javitja - olyan modon is, hogy egészségtuda-
tos életvitelre és kockazatcsokkentésre készteti Gket -
a fejlodés iranyaba hat, annak fenntarthatésagat segi-
ti. A reumatolégiai szakmai és tudomanyos fejlodés
Onmagaban megvaltoztatta a legsllyosabb betegsé-
gekben szenvedodk életét. Tudomanyosan igazolt tény,
hogy a szakmai iranyelvek szerint korismézett, kezelt
és apolt betegek betegségkimenetele lényegesen
jobb, mint a hagyomanyos, 6tletszerlien, tapasztalati
Uton ellatottaké. Ugyanigy bizonyitast nyert az is, hogy
a részletesen tajékoztatott, tudatosan egylttmikodd
betegek kilatasai még ezen belll is kiemelkedden
jok. Programunk arra iranyul, hogy a reumatologiai
betegek ellatdsanak szinvonalat emelje, minGségét
az informalas, a nemzetkozi elvek hazai terjesztése
atjan javitsa, magukat a reumabetegeket pedig tajé-
koztassa a korszeri ellatas lehetdségeirol, elvarasaik
jogossagarol.

Hogyan mérheté a betegfelvilagositas hatasos-
saga?

A folyamatos program altal generalt egészségnye-
reség kozvetlenlil nem mérhetd. A szamos nem-
zetkozi vizsgalat és hazai felmérés altal bizonyitott
tény, hogy a reumabetegek betegségeikrol alkotott
ismeretei hianyosak. Ennek egyik oka, hogy nem
kapnak megfeleld tajékoztatast a lehetséges jobb
betegségkimenetelekrbl. A betegek hianyos ismere-
tei betegségik természetérdl és a korszerl kezelés
lehetdségeirdl korlatozzak hozzaférésiiket, illetve a
kezelésben valé egylttmikodési készségliket. Ezért
a nemzetkdzi szakmai kovetelmények a gyogyitas és
az apolas kovetelményeivel azonos szintre helyezik
a betegek felvilagositasanak, oktatasanak feladatat,
amelyet leghatékonyabban a szakdolgozok végez-
nek. Rendelkezésre allnak viszont olyan kérddivek,
amelyekkel mérhetd a betegek sajat betegségikrol
alkotott képe, vagy akar a tajékoztatas mindségérol
alkotott véleménylik.
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A kozos dontéshozatal modellje

Vart elonyok Megfontolas

Van-e valasztasi lehetdség?
megbeszélése

A valaszthato lehetoségek

Megismert elényok

A betegnek kell kivalasztania a
szamara legkedvezobbet

A segitoknek folyamatos tanacsadassal kell elvezetnilik a beteget az elvarasaik megfogalmazasatol

a megszerzett tudas alapjan a tudatos valasztasig.

2. tablazat

Van-e gazdasagi haszna a betegfelvilagositasnak
és tovabbképzésnek?

Kalonos jelentdséget ad a korrekt informacioatadas-
nak az a tény, hogy a korszerl terapiak sikerének
egészséggazdasagi vonzatai miatt is |ényeges ténye-
zbje a betegek egylttmikodése, a szakmai és finan-
szirozasi protokollok maximalis betartasa, a betegek
munkaképességének és a munkara valé hajlandé-
saganak megodrzése. A nem kellden egylttmikodd
betegek nem konzekvens kezelése nem hozza meg
a kivant és lehetséges eredményt, noha koltségei
(3-5 millio Ft/beteg/év) fennallnak. Ezért kell - euro-
pai példak nyoman - olyan egységes elvek szerint
létrehozott tudasbazist |étrehozni, amely egyszerre
betegfelvilagosité szolgalat, szakdolgozoi tovabbkép-
zési tananyaggyijteménye és a betegegyeslleti veze-
toket felkészitd prezentaciogyljtemény.

Milyen eredményeket értiink el eddig?

Az évtizedes tevékenység szamszerli mutatdi: a
,Reumatolégia Mindenkinek” periodika évi 3 szam-
ban jelenik meg egy nyomdai iven 2500 példanyban.
Ezeket az orvosegyesiilet és a szakdolgoz6i egyesilet
és mintegy 25 betegklub tagjai kapjak meg. A betegek
kOrében végzett kérdbives felmérésiinkben a beteg-
klubok mintegy 400 tagja kozll 120 kuldte vissza a
kérdoiveket. A betegfelvilagositd kiadvanyokat ezres

A Betegedukacios Projektek Versenyének
dijatadoja. Kbzépen Tofalvi Timea a RECTE és
az MRA képvisletében és Hudoba Eva, a MRSZE
képviseletében

nagysagrendl példanyszamokban adtuk ki, amelyek
mind elfogytak, tartalmuk ma a honlap archivumabél
tolthetd le. A honlap latogatottsagat eddig nem mér-
tik, a megujitott honlap latogatottsaganak mérésére
felkértik az Uzemeltetd Intellimed Kftt. A tanfolya-
mos képzések (szemeszterenként 3-4) latogatottsaga
10-60 f6 kozott valtakozik a téma népszerliségétol
flggben. Az eddigi két betegszervezetfejlesztdi egyna-
pos konferencian 12, illetve 15 reumabeteg vett részt.
A betegfelvilagosité eldadasok kozonsége 10-15 fo.
Ezek a szamok sajnalatos médon elenyészdek a hazai
reumatologiai betegségekben szenveddk szazezres
nagysagrendi |étszamahoz mérve.

Reumabetegek a Célzott Terapiaért Egyesiilet

SozialMarie2015 - ,Ne valj lathatatlanna” palyazat szocialis innovacios kiirasra

A kilonb6z6 betegegyestiiletek megalakulasa tobb
évtizedes mdultra tekint vissza. Céljuk az az érdek-
képviselet, mely dsszefogja egy adott betegségcso-
porthoz tartozd egyéneket. A reumatolégiai betegek
kOrében is tobb betegszervezet alakult. A XXI. szazad
vivmanyaként szamon tartott célzott terapiaban (bio-
|6giai terapia) részesild betegek korben is egyre
surgetbbbé valt egy olyan szervezet kialakulasa, mely
megteremti azt a tarsas 6sszefogast, mely egymasnak
segitséget nyUjt, hogyan érvényesitse azon jogat, hogy

minél korszer(ibb betegellatasban és gydgykezelésben
részesuljon.

2011-ben fogalmazédott meg bennink olyan
betegegyesllet |étrehozasanak terve, mely 6ssze-
fogja a Magyarorszagon célzott terapiaban részesild
arthritises betegeket. Az eltelt két év alatt elkezdddott
a tagok toborzasa, a konkrét tervek, célok, elképze-
Iések megvitatasa. Ugyanis az Egyeslletink megala-
kulasahoz el6zetesen ,igényfelmérést” végeztink a
kulonbozd Arthritis Centrumokkal egy(tt, és tdbb mint
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200 beleegyezb nyilatkozatot juttattak vissza sorstar-
saink nem egészen 2 honap alatt. Ezen visszajelzések
szama erositette meg azt a szandékot, hogy indokolt
és prioritasként kezelendo ilyen egyesiilet ,életre-hiva-
sa”. 2013 nyaran megtortént az els6 alakuld gyiilés,
ahol a tisztségek megvalasztasa, a feladatok felosz-
tasa, kiosztasa volt a f6 napirendi pont. 2013 szept-
emberében a Magyar Reumatolégusok Egyesllete
debreceni vandorgylilésének keretében a Magyar Reu-
matolégiai Szakdolgozok és a Magyar Reumabetegek

Egyesiilete altal kozOsen szervezett betegférumon,

kongresszuson az ott megjelent reumatolégusoknak,

szakdolgozoknak, és a meghivott betegeknek kerek-
asztal beszélgetés keretében bemutathattuk Egyesu-
letlinket, céljainkat, elképzeléseinket, terveinket.

Az Egyeslletet az illetékes Fovarosi TOrvényszék
13.Pk.60.578/2013/4. szamu végzése altali bejegy-
zése megtortént a 15.333. nyilvantartasi szam alatt.

Egyeslletiink neve: Reumabetegek a Célzott Tera-
piaért Egyesiilet, amelyet tizenkét alapitdé tag - reu-
mabeteg, hozzatartozd, szakdolgozbi segitd - hozott
|étre.

Célunk a hatranyos helyzetll rétegek segitése,
érdekképviselete, ismeretterjesztés, nevelés, oktatas,
képességfejlesztés, tarsadalmi parbeszéd, fogyaszto-
védelem, egészségmegoOrzés, és betegségmegeldzés.
Szervezetink betegegyesllet, a biologiai terapiakat
vezetd Arthritis Centrumokkal egyiitt mikodik. Céljai
elérése érdekében:

- tajékoztatd anyagokat készit és kild tagjainak;

- rendezvényeket szervez;

- a betegek egészségi allapotaval és szocialis terhe-
ivel, tevékenységeik nehezitettségével kapcsolato-
san felméréseket végez;

- ezeken alapul6 javaslatokat tesz, felhivasokat intéz
az egészséglgy szerepldihez;

- a tarsadalom egészéhez és dontéshozoihoz.

Meggy6zodésiink és killdetéslink, hogy a betegek

kezébe kell adni érdekképviseletiiket és a lehetbsé-

get, hogy ne csak passziv elviseldi, hanem bizonyos
mértékig aktiv résztvevoi lehessenek gyogykezelésik-
nek.

Tagjaink lehetnek: rendes, partolo és tiszteletbeli
tagok. Rendes tag olyan személy lehet, aki magyar
allampolgar, reumatolégiai betegségben szenved,
vagy ilyen beteg hozzatartozéja, nem orvos gondozéja
és az alapszabalyzatban foglalt kotelezettségeket val-
lalja. Partol6 tag olyan természetes vagy jogi személy
lehet, aki az Egyesiilet céljaival egyetért, és 6nként
vallalt tevékenységekkel hozzajarul a célok megvalo-
sitasahoz, kotelezettségek nem terhelik. Tiszteletbeli
tagjaink azon személyek lehetnek, akik tevékenysé-
glkkel jelentds mértékben eldsegitik az Egyesulet cél-
jainak megvalbsulasat, kotelezettségei természetesen
szintén nincsenek.

Mit is jelent a célzott terapia?

A mi értelmezésiinkben a célzott terapia egyrészt -

barmilyen betegség kezelésében - a lehetd legjobb
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eredményt biztositd kezelésmoédnak bizonyos el6re
kitlizott, jol mérhetd érték (a célérték) elérésig vald
kovetkezetes folytatasa. Ez a gyogyitas szamos teru-
letén kovetett altalanosan elfogadott alapelv. A masik
értelmezés: a betegség legjobban meghatarozhaté
okanak, azaz a korszerli tudomanyos ismeretek bir-
tokaban kitlizott célpontjanak ismeretében megterve-
zett hatdsmechanizmusi kezelés.

A reumatolégiaban az Gj évezred legnagyobb hata-
sl reumatologiai felfedezése a biologiai terapia, pon-
tos megnevezéssel a szervezet biolégiai valaszat
modositd terapia. Ez lehet olyan ,védo6oltas”, ellen-
anyag, vagy mas fehérje, amelyet él6 rendszerben
allitanak eldo és kdzOmbositi a szervezet gyulladast
okoz6 és azt fenntartd sajat fehérjéit. Lehet olyan kis-
méretli vegyllet is, amely ugyanerre képes. Az elmdalt
tiz évben mar tébb millié izlleti gyulladasos beteg
részesll a céliranyos terapia valamelyik valfajaban.
Ez a korszerl terapia a leggyakrabban a gyullada-
sokra iranyul, de a csontritkulas és bizonyos daga-
natok kezelése is torténhet igy. Hazankban legalabb
100000 izuleti és mas szervi gyulladasos beteg van.

Méltanyos és szlikséges, hogy az izlleti gyullada-
sok altal érintett betegek megkapjak a legszélesebb
korl hiteles tajékoztatast
- betegséglik felismerésérdl és varhatd terheirdl,

- a biolégiai terapia készitményeirdl, alkalmazasuk
maodjarél és kockazatairdl,

- a kezelésre valo alkalmassag feltételeirol,

- a kezelés varhatd eredményeirdl,

- a biologiai terapia tarsadalmi koltségeiral,

- a kezelés sikeréhez nélkllozhetetlen egylittmiikddés
fontossagarol.

Az is méltanyos és indokolt, hogy maguk a betegek

is kicserélhessék ismereteiket, tapasztalataikat egy-

massal, elmondhassak véleményliket egymasnak és

a nyilvanossagnak errdl a témardl. Evégett a fent

nevezett kiirasban torténd részvétellink bevallasunk

szerint, kiemelten fontos, mivel a jelenlegi jogrendszer

nagymértékl kiszolgaltatottsagi teret ad az Egyesile-

tlink célcsoportjainak, tovabba a hozzatartozdinak.

Mint Ugy az emberi méltésaghoz valo jog, tovabba
a munkahoz val6 jog, és amit napjainkban MINDEN
sérlilt megtapasztalt a testi- és lelki egészséghez vald
jogok elveszitése. A diszkriminacio.

Jelenlegi partnereink a teljesség igénye nélkil, a
kovetkezOk:

- Magyar Reumatol6gia Haladasaért Alapitvany,

- Magyar Reumatolégusok Egyesiilete,

- Magyar Reumabetegek Egyesulete,

- Magyar Reumatolégiai Szakdolgozdk Egyesiilete.
Valamint folyamatban van az EACEA-rendszernek
készObnhetdéen a Bulgariai Reumatolégiai Betegek
Szervezetével egy hosszU tava kapcsolat kialakitasa.

J6 egészséget kivan,
Téth Gabor Toéfalvi Timea
elnok fotitkar

Gecsei Béla
pénztaros
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A rheumatoid arthritis
(sokiziileti gyulladas)
kialakulasat es
sulyoshodasat
befolyasolo
életmodtéenyezok

Bevezetés

A rheumatoid arthritis (sokizileti gyulladas, RA) foként
a kézkisizlleteket érintd gyulladasos izlleti megbete-
gedés. Autoimmun kérképrdl van sz0, azaz az immun-
rendszer idegennek tekinti az iziiletek 6sszetevoit, és
emiatt megtamadja azokat ugyanugy, mintha virussal
vagy baktériummal kellene megbirk6znia. Az immun-
rendszeri kisiklas kovetkeztében az izlletek gyulla-
dasba kerlilnek, ami hosszU tavon az izlleti porc és a
kornyezd csontok, lagyrészek sllyos karosodasahoz,
deformalédasahoz vezet. A betegségben ellenanya-
gok jelenhetnek meg a vérben: a citrullinalt fehér-
jék ellen képzddd dgynevezett anti-CCP-, anti-MCV-
ellenanyagok és a reumatoid faktor (RF). A kérkép két
csoportra oszthato aszerint, hogy jelen vannak-e ezek
az ellenanyagok: ellenanyag-pozitiv- és -negativ-RA. Az
anti-CCP- és RF-ellenanyagok jelenléte - foleg magas
vérszintjik esetén - sllyosabb, azaz nagyobb izlleti
karosodassal jaré betegségre hajlamosit, és gyak-
rabban fordulnak el6 sziv-érrendszeri szovodmények
is. Az RA terapiajaban a legfontosabb a metotrexat
és leflunomid nevl gyogyszer a szteroid tartalmu
gyulladascsOkkentdkon kivil, mig sllyos esetekben
biolégiai terapia adhaté. Ebben az esetben az izlleti
gyulladasért felels egyik anyag, a TNF ellen hat6 gat-
|6szert (TNF-gatlot) adnak. A betegség kialakulasa és
lefolydsa szamos kornyezeti tényezotol fligg, amelyek
mind negativan, mind pozitivan befolyasolhatjak a
kimenetelt. Jelen cikkben ezeket a tényezoket tekint-
juk at részletesen a legljabb irodalmi adatok tikreében.

Elhizas

Szamos tanulmany megerositi, hogy az elhizas jelen-
t0s kockazati tényez6 az RA kialakulasaban. Kisebb
esetszamot megaba foglald vizsgalatok (svéd, dan)
mar korabban is 0sszefliggést talaltak a betegség és
az elhizas kozott. Egy 2014-ben megjelent igen nagy
esetszamu felmérésben kozel 220 ezer apolond egész-
ségligyi adatait dolgoztak fel az Amerikai Egyesult
Allamokban 1976-t6l napjainkig. A tilsulyt és elhizast
a testtomegindex-szel jellemezték. A testtdmegindex
a testsuly (kilogrammban megadva) és a négyzetre
emelt testmagassag (méterben megadva) hanyadosat
jelenti, j6l mutatja az emberi szervezet zsirmennyisé-
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gét. A felosztas szerint a 18,5-24,9 kozott vannak a
normal testsulydak, 25,00-29,9 kdz6tt a tulsilyosok,
mig 30 folott az elhizottak. A szerzék eredményei sze-
rint a tdlsdly és az elhizas jelentds kockazatot jelent
az ellenanyag-pozitiv és -negativ RA-ra egyarant. Ez
az Osszefliggés kifejezettebb az 55 évnél fiatalabb
nokben, mint az idésebbekben. Ennek hatterében
két dolog allhat: egyrészt az idéskori RA koéroktana
eltér, masrészt idosebb korban a testtdomegindex nem
alkalmas a testzsir pontos meghatarozasara, hiszen
ekkorra mar a test legtobb szovete leépdiil (pl. izom,
csont). Ki kell emelni, hogy a 18 éves korban jelent-
kezb tulsily és elhizas 35%-kal noveli a kockazatot az
ellenanyag-pozitiv RA kialakulasara. A szerzdk azt is
megfigyelték, hogy a hosszan fennall6 elhizas iddara-
nyosan nagyobb kockazatot jelent: 10 évig tarto elhi-
zas 37%-kal nagyobb kockazatot jelent az ellenanyag-
pozitiv RA-ra 55 évnél fiatalabb nékben. Erdekes
modon ezeket az 0sszefliggéseket nem befolyasolta,
hogy mennyire voltak fizikailag aktivak a betegek.

A zsirszovet hormonalisan aktiv szovetlink, specia-
lis anyagokat, Ugynevezett adipokineket termel, ame-
lyeknek gyulladast eldsegitd hatasuk van, és legujabb
ismereteink szerint ezek az anyagok szerepet jatszhat-
nak nemcsak RA-ban, hanem az RA-t kiséré fokozott
érelmeszesedésben is. A zsirsejtek és a zsirszovetben
talalhatdé immunrendszer eredetl falosejtek CRP-t (a
betegség fellobbanasanak egyik megbizhato jele),
valamint az RA-s izlleti gyulladasban karmesteri sze-
repet betdltd anyagokat (TNF-et, interleukin-1-et és
-6-ot) termelnek. A legtobb izilet kozelében talalhatd
zsirszovet, amely gyulladasos adipokinek kivalaszta-
saval nemcsak a vér utjan, hanem helyileg is fokoz-
hatja az izlleti gyulladast. Masrészt a talsuly mint sta-
tikai teher jelentds terhet r6 a teherviseld izlletekre
(csipok, térdek, bokak, labtodiziletek), és nem eldonyds,
ha a gyulladas kovetkeztében egyébként is karosodott
izllletet Gjabb behatas éri. Harmadrészt a tdlsulyos
emberek bélfléraja kilonboézik a normal testsulyla-
kétél, és a megvaltozott baktériumfléra gyulladasos
iranyba tolhatja el az immunrendszer mikodését.
A legljabb irodalmi adatok alatamasztani latszanak
ezt a feltételezést: allatkisérletekben bizonyos bél-
baktériumok az RA-ban is szerepet jatszd gyulladasos
anyagok (interleukin-17) termelésére késztetik a gazda
immunsejtjeit a bélben. Amennyiben genetikailag
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modositott, elhizasra hajlamos kovér egerek bélbak-
tériumait bélszondan keresztlil normal sllyd egerek-
be fecskendezik, az egerek normal étrend mellett is
elhiznak. Tehat elképzelhetd, hogy tllslly esetén a
megvaltozott bélbaktériumfléra gyulladasos anyagok
termelésének elbsegitésével szintén hozzasegithet az
RA kialakulasahoz.

Mindezek miatt nagyon fontos a fogyas forsziroza-
sa az RA-s betegek korében.

Dohanyzas

A dohanyzasrol régéta ismert, hogy az RA kialaku-
lasdban jelentds kockazati tényezd. Szamos tanul-
many igazolta, hogy az évek soran elszivott cigaret-
ta mennyiségével aranyosan fokozodik a kockazat.
A Kallberg és munkatarsai altal végzett atfogo vizsga-
lat szerint a betegség legfontosabb genetikai hajlama
és a dohanyzas kozott kapcsolat all fenn, azaz megfe-
leld genetikai 6rokség mellett, ha az egyén dohanyzik,
jelentdsen megugrik az ellenanyag-pozitiv RA megjele-
nésének kockazata: egy hajlamositdé génvaltozat ese-
tén hétszeresére, mig két hajlamosité génvaltozatnal
majdnem tizendtszordsére dohanyzas mellett!

Fontos kiemelni, hogy dohanyos RA-s betegekben
magasabb ellenanyagszintek mérhetdk, magasabb a
betegségaktivitasuk, nagyobb fokl az izileti karoso-
das, rosszabb életmindség és a gyogyszeres terapiara
gyengébb valasz varhatdé. Raadasul a dohanyzas
tovabb ndveli az amugy is fokozott érelmeszesedést.

A dohanyfust Ggy fejtheti ki karos hatasat, hogy
egyrészt modositja az immunrendszer szamos sejt-
jének mikodését, masrészt hozzajarulhat 6roklotten

s zam . 2015. november
hajlamos egyénekben az anti-CCP-ellenanyagok meg-
jelenéséhez.

A dohanyzasrol valo leszokassal tehat nemcsak a
betegség megindulasanak a veszélye csokkentheto,
hanem a mar kialakult betegség sulyossaga is, és a

gyogyszeres kezelés is hatékonyabb lehet.
Fizikai aktivitas

A fizikai aktivitas igen fontos az emberi egészség
szempontjabodl. A kifejezés alatt nemcsak a testmoz-
gast értjik, hanem azt is, hogy mennyire aktivan éli
valaki az életét. Szamos vizsgalat igazolta egészsége-
sekben és kronikus gyulladasos betegséghen szenve-
dbkben egyarant, hogy a fizikai aktivitas csokkenti a
gyulladasos jelzbanyagok szintjét, tehat a szervezet
biolégiai folyamataiba tdbb ponton is beleszdl. Sokaig
ugy vélekedtek, hogy RA-ban a fizikai aktivitas karos,
azonban a vizsgalatok azt mutattak, hogy a betegek
jol toleraljak a testmozgast, és jobb lesz az izommd-
kodésilik is. Az irodalom attekintése alapjan hat vizs-
galatban javult a betegségaktivitas fizikai aktivitast
kovetden, mig nyolcban nem mutattak ki ilyen valto-
zast. Egy nem régiben megjelent, nagyjab6l 600 foét
magaba foglalé svéd vizsgalatban az RA diagnozisa-
nak iddpontjaban kérdbivet toltottek ki a betegekkel,
és azt elemezték, hogy 6t évvel korabban mennyire
voltak fizikailag aktivak. A kutatok tehat arra voltak
kivancsiak, hogy az RA kialakulasat megelozoéen vég-
zett fizikai aktivitas befolyasolja-e a majdani betegség
sUlyossagat. A fizikai aktivitast négy csoportba osz-
tottak: alapvetden Ul6 életmdd (kevesebb mint 2 6ra
fizikai aktivitas hetente, foként TV-nézés, olvasas, Ul
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munka), kdzepes aktivitas (tobb mint 2 6ra aktivitas
hetente, foként séta, kerékparozas, nehezebb hazi
munka, kertészkedés, asztali teniszezés stb.), rend-
szeres aktivitas (heti 1-2 alkalommal végzett, legalabb
30 perces testmozgas, pl. futas, Uszas, tenisz stb.),
rendszeres aktivitds és edzés (heti 3 alkalommal
végzett legalabb 30 perces testmozgas, pl. futas,
Gszas, aerobikus torna). A betegség sllyossagat a
betegségaktivitassal, az életmindséggel és a fajdalom
mértékével jellemezték. A szerzok eredmeényei szerint
a betegség kialakulasat megelozben végzett erotel-
jesebb fizikai aktivitas enyhébb RA-t eredményezett,
azaz minél aktivabb volt az egyén fizikailag, annal
enyhébb betegsége alakult ki 6t évvel késobb. Erde-
kes modon a rendszeres testmozgast és edzést vég-
zoknél az Ul6 életmabdot folytatokkal 6sszehasonlitva
a késobbiekben 42-59%-kal enyhébb volt a betegség
lefolyasa! A rendszeres testmozgast végzoknél a nem
rendszeresen mozgbdkkal szemben az iziletek aktivi-
tasat jelzo érték 42%-kal alacsonyabb volt a késéb-
biekben megjelent RA-ban! Az eredményeket nem
befolyasolta az, hogy a betegség ellenanyag-pozitiv
volt-e, sem az egyén neme és szocialis helyzete, illetve
az sem, hogy mennyire fizikailag megterheld munkat
végzett a munkahelyén. Fontos kiemelni, hogy magas
betegségaktivitas esetén hasonld eredményeket kap-
tak a szerzOk, tehat a rendszeres fizikai aktivitas a
nem rendszeressel dsszehasonlitva egyébként sulyos
RA kialakulasa esetén is enyhébbé teszi a tlineteket.
A fizikai aktivitas mértéke Osszefliggést mutatott a
késObbi betegség megjelenése esetén a gyulladast
jelzd CRP-vel és siillyedéssel is.

A fizikai aktivitas betegségcsokkentd hatasanak
mechanizmusa nem egyértelm{. Autoimmun gyulla-
dasos izombetegséghen végzett eredmények szerint
a testmozgas mar 7 hét utan csokkenti a gyulladasos
sejtltvonalak génatirasat. Mar az egy alkalommal
végzett testmozgas is modositja a génatirasi gépeze-
tet, és bizonyos izomszoveti gének fokozott atirasahoz
vezet. RA-ban mar 5-10 évvel a betegség kialakulasa
elott megjelennek a betegségre jellemzo ellenanyagok
(anti-CCP, RF) - elképzelhetd, hogy az ebben az ido-
szakban végzett fizikai aktivitds modositja a mar kéro-
san mikddoé immunrendszert akar hosszabb tavra is,
ami azutan enyhébb betegség kialakulasahoz vezet.

A rendszeres testmozgas raadasul a testtdomegre,
testzsirra is jotékony hatassal van, amint ahogy a
zsirszOvet gyulladast elosegitd szerepét mar az el6zo-
ekben targyaltuk.

Ugy tiinik tehat, hogy a rendszeres testmozgassal
enyhithetd a késdbbiekben kialakulé RA lefolyasa.

Csaladi halmozodas

Az RA kialakulasanak egyik kockazati tényezoje az, ha
csaladban mar eldfordult a betegség. Kérdés, hogy a
betegség csaladi halmozédasa befolyasolja-e az RA
klinikai megjelenését és a terapiara adott valaszt. Egy
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svéd vizsgalatban kézel 7000 korai RA-s beteget (a
betegség fennallasa kevesebb mint egy év) vizsgaltak
2000 és 2011 kozott, akiknek az egyenesagi rokonsa-
gaban legalabb egy RA-s beteg volt, és akik metotrexat
gyogyszeres kezelést vagy TNF-gatlo biologiai terapiat
kaptak elsd szerként. A betegség klinikai megjelené-
sét a diagnozis felallitasakor vizsgaltak, és a kovet-
kezokkel jellemezték: nem, életkor, az elsd tlnetek
megjelenésétdl a diagnodzisig eltelt id6, az érintett
izlletek szama, a kézkisizliletek érintettsége, reggeli
izlleti merevség megléte, reumatoid faktor jelenléte,
rontgeneltérések, duzzadt és nyomasérzékeny izliletek
szama, fajdalom mértéke, életmindség és gyulladasos
értékek (slllyedés, CRP). A terapiara adott valasznal
azt elemezték, hogy hanyan hagytak abba az adott
terapiat 3 és 6 hénap utan, illetve hanyan nem, kdze-
pesen vagy jol reagaltak a metotrexat-, illetve TNF-
gatlo kezelésre.

A kutatok eredményei szerint az, ha a csaladban
fordult mar eld RA, nem befolyasolja a betegség
megjelenését és a terapiara adott valaszt. Csaladi
halmozas esetén a korai RA-s betegekben gyakrabban
fordult eld RF-ellenanyag a vérben. Erdekes médon az,
ha a beteg RA-s rokonanal abba kellett hagyni a TNF-
gatlo kezelést egy éven belll, kissé nagyobb esélye
volt annak, hogy a betegnél maganal is ugyanez fog
bekovetkezni.

Ezek alapjan megnyugtathatja a kezeldorvos azokat
a betegeket, akiknek édesanyja vagy mas egyenesagi
rokona RA-ban szenved/szenvedett, a betegségiket
nem befolyasolja j6 vagy rossz iranyban ez a tény.

Osszefoglalas

Az RA kialakulasat és sllyossagat szamos tényezd
befolyasolja. Ezek k6zll vannak szerencsére olyanok,
amelyeken az egyén valtoztatni tud.

A kovetkezOket javasolhatjuk:

1. Leszokas a dohanyzasrol: a betegség kialakulasa-
nak és sllyossaganak kockazatat csokkenti, vala-
mint az RA-hoz tarsul6 sziv-érrendszeri kockazatot
is enyhiti.

2. Fogyas, normal testslily megtartasa: csokkenti a
betegség kialakulasanak kockazatat, j6 hatasi a
tarsulé sziv-érrendszeri betegségre, valamint a
masodlagosan jelentkezo izlleti kopasra.

3. Rendszeres fizikai aktivitas: mar 6t évvel a betegség
kialakulasa elbtt is csOkkenti a betegség kialakula-
sanak és sllyossaganak kockazatat. A testmozgas
elényos a sziv-érrendszer szamara is, és elbsegiti a
fogyast.

Mivel az RA egyik kockazati tényezoje, ha a csaladban

eldfordult mar a betegség, ezért az egészséges csa-

ladtagok szamara kulondsen fontos felhivni ezekre a

valtoztathato életmod tényezbkre a figyelmet. A csa-

ladtagoknak pedig nem kell attél rettegnilk, hogy

a csaladi 6rokség miatt az 6 betegségiik sulyosabb

lenne.
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Dr. Ortutay Judit

Az ember tarsas lény, természetes késztetést érez arra, hogy 6romét, banatat megoszthassa
masokkal. Ez fokozottan érvényes kronikus betegségek esetén, amikor egy-egy sorstars, ha
nem is életmentd, de mindenképpen krizismentd lehet. A betegszervezetek mikddését is
segiti az EULAR, az Eurdopai Reumaellenes Liga, mely 18. konferenciajat tartotta Dublinban.

2015. aprilis 24-26-a kozott az ir fovarosban,
Dublinban kerllt sor az Eurdpai Reumaellenes
Liga, vagyis az EULAR (European League Against
Rheumatism) és a betegszervezeteket tomoritd PARE
(People with Arthritis/Rhemuatism in Europe) allandé
bizottsaganak 18. konferenciajara. Az eddig megszo-
kott Oszi idopontot (nem véletlendl hivtak 6szi konfe-
rencianak) tavaszra helyezték at, a résztvevok legna-
gyobb 6romére. A novemberi kdd helyett ragyogd nap-
sUtés és viragzo cseresznyefak fogadtak az érkezoket.
Az Osszejovetel célja, hogy a helyi betegszervezetek
képviselbnek lehetdséget nyljtson a tapasztalatcse-
tére, eldbadasok, munkacsoportok és kotetlen beszél-
getések formajaban. Minden orszag a magara jellem-
z6 szociokulturalis és anyagi hattérrel rendelkezik,
mas-mas megkUlzdési stratégiakkal, modszerekkel. A
konferencia kivalo lehetbség arra, hogy ismereteinket
megosszuk egymassal, és amit tudunk, hazai viszony-
latban is megvalositsuk.

Minden évben mas orszag latja vendégil az EULAR
tagszervezeteit, 2012-ben Zlrich, 2013-ban Reykjavik,
2014-ben Zagrab, az idén pedig Dublin adott otthont
a rangos eseménynek. A Konferencia a Malahide
Grand Hotelben zajlott, exkluziv kértlmények kozott. A
szalloda a tengerparton helyezkedik el, vendéglatdink
minden napra szerveztek sétat a kellemes sétanyon
az arra vallalkozéknak. Hazankat, és azon belll a
Magyar Reumabetegek Egyesiletét Czékus Orsolya és
Rozan Eszter képviselte. Az idei 6sszejovetel témaja a
paciens kézpontlu gondoskodas volt, vagyis azt jartuk
korbe, hogyan kontrollaljuk a betegséglinket és az éle-
tlinket, hogy ne a betegség hatarozza meg a minden-
napjainkat, hanem ugyanolyan teljes értékli ember-
ként éljliink, mint barki mas. Ebben fontos szerepe van
a kornyezetlinknek, de a dontés elsésorban rajtunk
mulik. A O. napon, vagyis a konferencia el6tti este ,Ice
breaker” varta a korabban érkezoket, ahol jatékos
feladatok segitségével ismerkedhettiink meg egymas-

sal. A nyitd napon Marios Kouloumas, az EULAR alel-
noke Udvozolte az egybegylilteket, majd Leo Varadkar,
Irorszag egészségiigyi miniszterének kdszéntd szavait
hallhattuk. A megnyiton John Church, az Arthritis
Ireland (Irorszagi Reuma Szdvetség) vezetdje, és Hans
Biljsma, az EULAR pénztarosa is részt vett.

Egy betegkonferencia foszerepldi természetesen
az érintettek, az 0 tapasztalataik sokat jelentenek
mind az orvosok, mind a sorstarsaik szamara. Claire
Kinnevay, az Arthritis Ireland elndkségi tagja, maga
is érintett, a rheumatoid arthritisszel kapcsolatos
élményeit osztotta meg. Amikor valaki szembesul a
betegségével, az elsd reakcidja a dobbenet. 1dd kell
hozza, hogy elfogadja az allapotat, majd egy Gjabb
fejlédési folyamat, mig képes lesz arra, hogy ne csak
egyltt éljen vele, hanem képviselni is tudja az érde-
keit. A self-management, vagyis az 6nmenedzselés
dontd fontossagl, ebben segithetnek az orvosok,
egészségligyi dolgozok, a csalad, a baratok és a beteg-
szervezetek.

A konferencia egyik UGjitasaként a felszélalasok
éloben is kovethetdvé valtak a Twitter segitségével,
a résztvevok azonnal reagalhattak észrevételeikkel,
javaslataikkal a k6z6sségi oldalon keresztll. A modern
technika mindennapjaink részévé valt, hatalmas segit-
séget nyljthat a szervezetek életében is. Nem vélet-
lenll volt az egyik munkacsoport témaja a killénb6zo
egészségligyi alkalmazasok, és hogy mi, érintettek
miként jarulhatunk hozza ezek fejlesztéséhez. A fia-
talok szamara teljesen természetes az okostelefon
hasznalata, de az idésebb generaciobol még mindig
jo néhanyan idegenkednek tole. A betegszervezet
ennek elfogadasaban is segithet, hiszen az alkalma-
zasokkal nyomon lehet kdvetni az egészségi allapotot
és annak valtozasat. A hozzaszélasokbdl azt is meg-
tudtuk, hogy egyre tbbb egészséglgyi intézményben
torekednek arra, hogy a beteg ne csupan elszenvedd-
je legyen a betegségének, hanem maga is tevékenyen
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vegyen részt a gyogyitdé folyamatban. Ehhez fontos
lenne, hogy bevonjak dket a dontéshozatalba. Donteni
viszont csak gy tudnak felelosségteljesen, ha megfe-
leld informaci6val rendelkeznek. Oriasi vita alakult a
munkacsoportban ki arrél, hogy vajon érettek arra az
érintettek, hogy sajat maguk hozzanak dontéseket. A
legtdbben elvarjak az orvostdl, hogy teljes mértékben
helyettiik gondolkodjon. Oriasi a kiilonbség a kelet- és
nyugat-eurépai orszagok kozott, mivel az utébbiakban
sokkal jobban mikédik az 6nmenedzselés a betegek
reszérol.

Egy masik munkacsoporton azt vitattuk meg,
vajon hogyan lehetne ravenni sorstarsainkat, hogy
0k maguk is részt akarjanak venni a dontésekben.
Mas mobdszerrel lehet megkdzeliteni a fiatalokat, és
massal az idosebbeket. Modern korunk gyermekei
szivesen hasznaljak a legujabb technikai vivmanyo-
kat, nem érzik annyira égetd sziikségét a kozvetlen
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kapcsolatoknak, nem Ggy, mint az idésebbek, akiknek
fontos a személyes kontaktus. Mas forumokon kell
kozelednlink a kildonbdzb generaciok felé. A szokasos
poszterversenyre mi is készlltink. Nem nyertiink
ugyan, de tobben is elismerésiiket fejezték ki az
altalunk folytatott kampanyért, melynek soran iroda-
lomterapiaval népszerisitjilk a sokizlileti gyulladast
és kezelési lehetoségeit. Fakultativ programként a
Malahide-kastélyt tekintettik meg. A 12. szazadban
épullt var 6don stilusaval, kdrbastyajaval igazi ir han-
gulatot idézett. S bar idegenvezetdnk lelkesen bizony-
gatta, hogy mennyi szellem lakik ott, eggyel sem sike-
rult talalkoznunk. Minden bizalmunkat a galavacso-
raba vetettlk, ugyanis a Dublini varba vartak minket.
Hasonlé kord, mint a malahide-i, tehat minden esély
megvolt arra, hogy Osszefutunk egy-két szellemmel.
Sajnos ez nem koOvetkezett be, de az ir énekesek és
tancosok produkcidja béségesen karpdtolt minket.

Royal College
of Nursing

Assessing, managing

and monitoring biologic

therapies for inflammatory

arthritis

RCN guidance for rheumatology practitioners
Third edition

A brit Egészségligyi Szolgalat Kbzds
Déntéshozatal Programja a biologiai
terapia tertiletén is ,a kezelésének
utelagazasahoz érkezb beteg szamara
lehetbvé teszi, hogy az ellatoival foly-
tatott konzulacio soran feltarjak a sza-
mara elérhetd lehetoségeket, valaszt
kapjon kérdéseire és olyan kezelési
utvonalat valasszon, amely legjobban
megfelel igényeinek és elvarasainak”
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Palyazat
reumatologiai betegséggel élo betegek
szamara

EULAR
Edgar Stene Prize 2016

“Living with a rheumatic or musculoskeletal disease (RMD):
How | take action to enjoy life to the full”
Mozgasszervi (reumatologiai) betegséggel élek: miképpen probalom
ezzel egyiitt élvezni és teljessé tenni életemet?

Az EULAR - PARE (People with Arthritis and Rheumatism in Europe) 2016-ban is meghirdeti
hagyomanyos, betegek szamara kiirt palyazatat. A betegek személyes élményei és tapaszta-
latai leirasat varjak a megadott témaban arrél, hogy milyen médon prébalnak annak ellenére
teljes életet élni, hogy egy reumatologiai betegséggel kell egyltt élnitik? Miképpen kizdenek
meg ezzel a problémaval, és probaljak meg élvezni az életet? Milyen Otletekkel tudjak segiteni
sorstarsaikat abban, hogy amennyire csak lehet, flggetlentl éljenek, elérjék személyes céljai-
kat, és aktivan iranyitsak életiiket? Mit sikerUlt elérilik eddig, és hogyan? A legkisebb Iépés és
eredmény is szamit, kérjik, osszak meg vellnk torténetiiket!
A palyazaton részt vehet minden reumatologiai betegséggel €16 16 évesnél idésebb beteg.
A palyazatot két gépelt oldalnyi magyar nyelvii széveg (Word dokumentum, A4-es oldalméret,
lehetbleg Arial 12-es betlimérettel, szimpla sorkdzzel, normal margokkal) formajaban

2015. december 31-ig

kérjuk eljuttatni a kdvetkezd cimre lehetdleg elektronikusan
(amennyiben ez nem lehetséges, akkor levélben):
Magyar Reumabetegek Egyesiilete, dr. Ortutay Judit 1023 Budapest, Urémi u. 56.
E-mail: ortutay.judit@mail.orfi.hu

A palyazat benyljtasahoz sziikséges adatok:

- néy, lakcim, telefon-/mobilszam, e-mail-cim,

- 3-5 személyes fénykép a szerz6rol a témahoz kapcsoloddan, lehetdleg elektronikus
formaban, képalairassal

- néhany személyes informacio a szerzorol: életkor, foglalkozas, csalad, lakohely, hol szerzett
tudomast a palyazatrél, és miért dontott a részvétel mellett?

- a szerz6 nyilatkozata hozzajarulasaroél, hogy irasat nemzetkoézi szinten publikaljak

A beérkezett palyamiveket 3 tagl bizottsag fogja elbiralni, és kdzlllk a legjobbnak itélt munkat
kiuldjik majd el az EULAR titkarsagara. A nemzetkozi palyazat helyezettjeirdl tavasszal donte-
nek, az 1000 euréds elso6 dijat az EULAR 2016. évi kongresszusanak nyitolinnepségén adjak at
Londonban (Egyestilt Kiralysag). A nyertes egyuttal 4 napos londoni tartdzkodast is nyer és fede-
zik Otikoltségét is. Az idén elbszor masodik (700 eurd) és harmadik (300 eurd) dijat is kiadnak.

d Koszonettel:
g Dr. Ortutay Judit
Magyar Reumabetegek Egyesllete Magyar Reumabetegek Egyesulete
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Edgar Stene-palyazat
reumatologiai
betegséggel élo
betegek szamara 2015
— a magyar palyami
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Adamecz Laszlo

»Miként miikodom egyiitt az egészségiigyben dolgozokkal azért, hogy
elerjem személyes céljaimat, és részt vegyek sajat sorsom iranyitasaban?”

A fajdalmakon tul is van élet, esély!

Buszke, erds, szorgalmas banyasz voltam, amikor
1980. 6szén, 33 évesen balesetbdl eredd térdmd-
tétet kdvetden megtamadott a sokizlleti gyulladas,
amely végtagizileti merevedésekkel kezdddott, és
amitdl néhany hénap alatt dsszeroppant az egész-
ségem. Harom kisgyermekem jov6jéért mindent
elkdvettem, még akkor is, ha munkahelyemen tobb-
szOr Osszeestem. Mar honapok Ota a feleségem
Oltoztetett, igy még jobban mellbe vagott a valésag.
Erom teljében lettem tehetetlen a fajdalmaktél. Min-
dent csak elfogadhattam, csaladomért és magameért
hasznosat nem tudtam tenni. Keménynek ismertem
magam, néha mégis sirtam. Nagyon szégyelltem ezt,
azt mar kevésbé, hogy furcsan jarok. 1985 nyaran
mégis el kellett fogadnom a nyugdijazast, ez volt sza-
momra a legnagyobb kudarc. Fasultan, elszigetelten
éltem. Sokat kerestem a valtoztatas lehetoségét, de
gyengeségem, fajdalmaim meggatoltak ebben. Ma
mar tudom, hogy a fajdalmakon tdl is van élet, esély!

Jaras kozben labfejnyi hosszu volt a |épésem
s biztosabb voltam, ha belém karoltak. Ledlni,
felallni csak az asztalra kdonyokolve tudtam. Nagy
fajdalmaim ellenére nem jartam kezelésekre,
védekezésil kevesebbet mozogtam, s irigyeltem
a kerekesszékeseket, mert nekik ,nem kell jarni”.
Csaknem kétségbeesve erdlkddtem, hogy az autoé-
vezetdi képességemet megbrizzem. Talalkoztam egy
gyogytornasszal, Erzsikével, aki segiteni akart raj-
tam, én bizonytalan voltam, szégyelltem magam,
hogy fiatalon ilyen szerencsétlen voltam. Gyengesé-
gem ellenére elfogadott (mig én dnmagamat csak
évek mulva), 6évatosan a szbnyegre tett, s kiméld
gyakorlatokat csinaltunk, amit hazi feladatként ott-
hon kellett folytatnom. Késdbb kérdezte, Adamecz Ur

tornazott? Nagyon megijedtem, de készilve tovabbi
kérdésére mar kényszerbdl gyakoroltam, mert nem
hazudhatok, foleg olyan személynek, aki ilyen lel-
kiismeretesen segit. Mai napig baratok vagyunk, 0
volt hazassagi tandm és az 1996-ban sziletett kis-
lanyomnak, Anikénak keresztanyja lett. Az ébredést
kdvetden a mindennapi torna mar szertartassa valt
életemben. A kanapérdl lecslsztam a szbnyegre,
a nyljté gyakorlatok utan visszamasztam, ott 0l6
gyakorlatokat végeztem. Mosolyogtam magamon,
hogy milyen sutdak a mozdulataim, igaz a merevedé-
sek és fajdalmak miatt ki tudna kecsesen mozogni?
Mozgasom, erdnlétem kis javulasa is arra batori-
tott, mindezt folytatni kell, mert nem hagyhatom el
magam. Csukléim, ujjaim lemerevedése nagy faj-
dalmat okozott, rdadasul nyomoréknak is neveztek
hatam mogott. Tobb alkalommal voltam kérhazi,
szanatoriumi gyogykezeléseken, és sok kellemes
meglepetésben volt részem. Egy kedves noOvérke
mondta, ha otthon ujjai begdrcsolnek, petrezsely-
mes vagodeszkara faslizzak ki. Csaknem kinevet-
tem, hiszen nem hallottam ilyet. Két honap mdulva
mar nem volt vicces, amikor 2 kezem ujjait kellett
mereviteni. A viz alatti és egyéni torna, az (szas,
mind feltarta mozgasom, erbnlétem hianyossagait.
Mar tudtam o6rdlni mind ennek, mert hosszlu évek
6ta nem voltam képes e lehetdségekkel élni. Haza-
térve igyekeztem lemaradasomat pétolni. Uszaskor
nagyon fajtak kezeim, de siirlin massziroztam azo-
kat. Evek mulva a tavolsagok ndvelésével és annak
0romével ajandékoztam meg magamat. Lassan,
fokozatosan mar 1000-1300 m-t is tudtam Uszni.
Etkezési szokdsaimat orvosi segitséggel megvaltoz-
tattam, és a rendszeres mozgassal kdzel egy év utan
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A palyazat irasa kézben

csaknem 20 kg-ot fogytam, igy Iényegesen kdnnyebb
volt jarnom.

Haziorvosomnak és pszichiater orvosaimnak
foleg elzarkdzottsagom oldasat, a vilag felé fordu-
lasomat koszonhetem. Ettdl kezdve lett esélyem
élni! Szerencsémre talalkoztam betegtarsakkal, akik
segitséget kértek, ,filk, én alig élek” valaszoltam,
de nem mondhattam nemet! A lelkiismeretem nem
engedte a k6zombosséget, és elkezdtem a szerve-
zéseket. Igy talaltam lehetdséget, dnbizalmat, hogy
hasznos lehetek. Kezdetben a kdzosségek szolgala-
taban fogvicsorgatva vettem részt allapotom miatt.
Térdeimet felvaltva kellett szivatni, de nem adhattam
fell A klubunkban tancos rendezvényeink voltak, s
lassan, fokozatosan éltem e lehetbséggel. Tébben
tapasztaltuk, hogy a tanc kivalé atmozgaté gyogytor-
na, igaz nem sikkesen jarjuk, de 6rommel tesszik.
(E programot ajanlom tancos mozgatonak csoportos
foglalkozasokon terapias céllal). Mindenkor csak
halas vagyok azon orvosoknak, novéreknek, gyogy-
tornaszoknak, akik munkajukkal és emberségiikkel
segitették allapotom javulasat. Azt killon kdsz6ném,
hogy batoritasukat, megbecsulésiket kiérdemelhet-
tem igyekezetemmel, panaszok nélklli viselkedé-
semmel.

Minden reggel tornazom a szdonyegen abban a
reményben, hogy a ma igyekezete a holnap esélyét
erositi. Tehat a fajdalmak felvallalasaval lehet esély
a gyogyulasra. Kinek akarok bizonyitani, kérdezték,
amikor lattak erblkodésemet (széas, kerékparozas
kozben. Magamnak, mert fiatalon erbtlenné val-
tam, most 67 évesen is alapozok iddés koromra.
Ma mar elmondhatom, a kezelések, a mindennapi
tornak altal felndtt emberi léptekkel tudok jarni.

A szerz0 évtizedes munkahelyén

Teljestilt a vagyam, igaz kozel 30 év kellett ehhez,
de megérte!

Nagyon halas vagyok gyogyitéimnak, hogy miutan
elveszett egészségem és reményem, megtanitottak
klzdeni, erdt, batoritast kaptam céljaim, vagyaim
megvalositasahoz, raadasul olyan munkat végez-
hetek, amelynek kornyezetemmel egyltt Orllhetek.
Minden lehetoséget megragadok, hogy batoritsam
betegtarsaimat a felismerésre, 6nmagukért a legtob-
bet 6nmaguk tehetnek! Tébben emlékeznek allapo-
tomra, és latjak, mennyire javult alloképességem.
A korabbi 10-20 perc helyett ma mar 6rakat tudok
talpon lenni. Batoritom 0Oket: ,keresd a lehet6sége-
ket, amelyben 6nmagad és masok 6romét megle-
led. Megtapasztaltam, aki masokon segit, 6Gnmagan
segit, mert a masoknak adott szeretet 6nmagunk
gyogyitdjal Nekem sikerllt, masnak is sikerulhet!
Sok idbébe telt, mig tudatossa valt a rendszeres
torna, tapasztalva a jo hatasat, a kozérzetem javula-
sat. Mindez megerdositett abban, hogy nem elegendd
a szellemi, lelki igyekezet nemes célokért, hanem
fizikailag is sokat kell tenni magameért.

A humor és Onirénia is segitségemre van abban,
hogy az élet nehézségeit konnyedén fogjam fel: a
kézfejem, ujjaim oOrokre megmerevedtek, de azt
mondom, ha érdeklddnek ezeket latva, az allandoé
Oleléstdl igy maradt. Igyekszem a lelkemben, gon-
dolataimban is rendet tartani, és csak a széppel
foglalkozni. Minden este halat mondok azért a sok
joért, amiben részem van. Eletem masodik 33 éve,
amely kinokban, fajdalmakban bovelkedd, 6romte-
libb és értékesebb, mint az egészséghen toltott elsd
33 évem.

Ezt az 6romet kivanom minden betegtarsamnak!
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a Reumabetegek a Célzott Terapiaért Egyesilet fotitkara és elndke

Beszamolo a Rheumatoid Arthritises Betegszervezetek Nemzetkozi Forumarol

Beszamoldnk cime a Global RA Patient Organisation
Forum mottéja, jelmondatata. Ezt a taldlkozot a
nagyvilag orszagaibdl delegalt rheumatoid arthritises
betegeket dsszefogd szervezetek szamara szervezték
meg ez év oktéber 30. és november 1. k6zott a Majna
melletti Frankfurtban. A Férum egydttal képességfej-
lesztési miihely (Capabilities Workshop) volt, egyfajta
coaching a betegfelvilagositok és a felvilagositandé
betegek mint célcsoport szamara.

A reumatolégiai betegszervezetek talalkozojat
rendszeresen megrendezik valamelyik, a reumato-
l6giai betegségek gydgyitasa irant elkotelezett nagy
gyogyszergyarto tamogatasaval. Az ez évi férum célki-
tlizése és témai a kdvetkezok voltak:

¢ nydjtson lehetdséget a rheumatoid artrhritises
betegek egyesiileteinek egymas megismerésére
és tapasztalataik megosztasara,

e mutassa meg a betegszervezeteknek azokat a
modszereket és ismereteket, amelyekkel javit-
hatjak hazajukban érdekérvényesitd képessége-
iket és igényeik elfogadtatasat,

e egylittesen ismerjék fel azokat a kihivasokat
és mozgatorugdkat, amelyek elémozditjak a
rheumatoid arthritisesek jobb ellatasat, kezelé-
Sét és apolasat,

e egylittesen tegyenek javaslatot a kovetkez6 év
célkitlizéseire és napirenden tartandd kérdései-
re.

Az utazast és vendéglatast illetdben az alapos eloké-
szitést kovetd indulas elsd pillanatatél kezdve nagyon
jol és pontosan megszervezett utaztatasi folyamatban
éreztik magunkat. Frankfurti landolasunkat koveto-
en, csomagjainkat atvéve azonnal pontos és nagyon
kényelmes szallitasban volt Esziink Ggy a szallodaba,
mint végll a Workshop végén a repuldtérre. A szallo-
dai ellatas kitlind volt. Az eldadasok kozott, alatt, a
szlinetekben boséges és figyelmes, professzionalis
kiszolgalasban volt részlink. A szervezOk és a személy-
zet a személyes igényeket messzemenden kielégitet-
ték. A sajatos igényekkel érkezd betegeknek semmifé-
le hianyérzete nem lehetett és nem is volt.

Az eldre megklldott szakmai program igen igéretes
volt és a késbbbiekben sem okozott csalédast. Az
elsd nap elsd programpontja a kélcsénds bemutatko-
zas volt A coach - Anne-Marie Rodriguez de Killeen
- a megilletdbdést és lampalazat latvanyos és Otletes
yhuzassal” hidalta at mindannyiunk részére, mégpedig
LEGO-épitéssel. Ez az 6tlet nagyszeri feszélyezettség-
oldé és felvillanyoz6, azonnal rokonszenvet ébresztd
bevezetdnek bizonyult.

A kovetkezd programpont Paul Declerck eldadasa
volt, amelyben a ,biolégiailag hasonl6” (biosimilar)
biologiai terapias készitményekrdl adott olyan részle-
tes ismertetést, amely elsosorban az ilyen készitmén-
nyel a jovbben esetleg talalkoz6 betegeknek szélt.
A prezentaci6 tartalma, mondanivaléja, lUizenete a bio-
I6giai terapiaban részesiildo vagy arra jelolt paciensek
szamara nagyon fontosnak tekinthetd. Ugyanis, ha a
jelenlegi foly6 eredeti (originalis) készitménnyel folyd
kezelések barmely - de elsGsorban gazdasagi-ok
miatt korlatozédnak, a terapiahoz hozzajutas leheto-
ségei beszlkllhetnek. A biohasonld készitményeket
viszont a biztositok feltehetden alacsonyabb aruk
miatt inkabb tudnak az elvart mértékben biztositani.
Mindenképpen szikséges viszont, hogy a betegek
tudjak, hogy milyen kortulmények kozott eldallitott és
forgalomba hozott készitményt kapnak. Ismerniik kell
a biosimilar készitménynek az eredetivel kotelezben
azonos hatékonysagat, alkalmazasanak, elballitasa-
nak terlleteit, hatterét. A prezentacio képeken mutat-
ta be a biolégiai gyégyszerek gyartasi folyamatat és
illusztralta, hogy a biosimilar valtozatnak milyen saja-
tossagaiban kell az eredetivel azonosnak lennie és
ugyanakkor hany variacio sziilethet az eldallitas soran.
Nagyon ajanlatos lenne, hogy errdl a témardl boveb-
ben is olvashassanak a Reumatolégia Mindenkinek
kedves olvasoi. Ezért Egyesiiletliink (A Reumabetegek
a Célzott Terapiaért Egyesiilet - RECTE) részletes koz-
leményt készit, amelyben tagabb képet mutat a biolo-
giailag hasonlokrol, a biosimilarokrél a reumatolégiai
betegek szamara. Az eldadast kdvetd vitaban a brazil
delegacio kért szot. EImondtak, hogy naluk vannak
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olyan biohasonlok, amelyekrol az eredetihez képest
semmiféle tobbletinformacioét nem tiintetnek fel. Ezt
képen is bizonyitottak, mely bemutatta a megfeleld
originalis készitményt eredeti dobozaban, valamint a
mas elnevezésl, azonosnak mondott gyogyszer cso-
magolasat. A kovetkezod szekcidban a résztvevok kozil
négy betegszervezet mutatkozott be, Brazilia, Chile,
Izrael, valamint Ciprus rheumatoid arthritiseseinek
képviselbi. Ezutan Dania delegaltjai ismertették az
altaluk készitett rheumatoid arthritises mobil applika-
ciot. A napot Frankfurt belvarosaban lévé hangulatos
vendégloben megszervezett vacsora zarta.

A konferencia utolsd napja a betegtamogaté moz-
galmak szervezésérdl, az ,Arthritis Napok” helyi meg-
rendezéséhez kolcsondsen adott tanacsokrél és a
forrasszerzésrdl szoélt. Ben Kernighan eldadasa azt
bizonyitotta szamunkra, hogy Magyarorszagon Kkivil
lényegesen konnyebben, rugalmasabban torténik a
civil szektorok forrasszerzése, adomanygyljtése, szer-
vezOdése. Végll a kovetkezd év betegszervezddési
programjainak ajanlott témakorok megvitatasa és
a dontéshozéknak szant lzenetek megfogalmazasa
zarta a Forumot. Ezek a kovetkezok:

e a kozfigyelem erbteljes felhivasa a rheumatoid
arthritis terheire és hatranyainak széleskori
megismertetése a tarsadalommal.

Célkitlizés: a rheumatoid arthritist ismerjék el
kbzegészséglgyi prioritasként.
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és a szerzok

e a rheumatoid arthritis korai felismerésének és
mieldbbi diagndzisanak fontossaga.

Célkitlizés: a rheumatoid arthritisre vonatkozé
nemzeti iranyelveket emeljék a nemzeti straté-
giak szintjére.

* egyenld hozzaférést a legmagasabb szintli keze-
lésekhez.

Célkitlizés: valositsak is meg a rheumatoid
arthritises betegek teljes korl ellatasanak nem-

e arheumatoidarthrisiseket teljes korlien tamoga-
t6 valamennyi rendszer legyen kdnnyen elérhe-
t0.

Célkitlizés: legyen tilos a rheumatoid arthritises
betegek hatranyos szocialis és munkahelyi
megkllonboztetése.

e az (j kezelési eljarasok értékelésénél a szakmai
szempontok mellett vegyék tekintetbe a tarsa-
dalmi érdekeket is.

Célkitlizés: biztositsak a hatasos (j kezelésmo-

dok minél gyorsabb bevezetését.
Minthogy a minket delegal6 betegegyesiilet céljai pon-
tosan ugyanezek, kiterjesztve valamennyi kronikus,
magas szintl kezelést igényld betegre, a legteljesebb
egyetértéssel szavaztuk meg ezeket az elveket és cél-
kitlizéseket. A RECTE mindent megtesz, hogy segitsen
érvényre juttatni oket.
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Batran kijelenthetem, hogy egészen Ujszerli élmén-
nyel gazdagodtam a rheumatoid arthritises bete-
geket tOmoritd betegszervezetek vilagtalalkozojan,
amelyen az Arthritis Alapitvany kuratériumanak elné-
keként vettem részt a kis magyar delegacio tagjaként.
Tarsaim beszamoléjat az imént olvashattak. En
nemcsak mint betegsegitd civil szervezet vezetdje,
vagy mint a reumatologiai szakdolgozok képviseldje,
hanem mint jogi végzettségl érdekvédd szemléltem
és hallgattam a Férum eseményeit. Az, hogy a kilon-
b6z6 kronikus betegséggel élok valamilyen tarsas
szervezeti formaban probaljak igényeiket megfo-
galmazni, jogaikat érvényesiteni, illetve felhivni a
tarsadalom figyelmét a mindennapi problémaikra
a XXI. szazadi tudatos betegek egyfajta valasza a
kihivasokra. A kihivasokra, melyeket egy j6 miikodo
civil tarsulas sokkal kdnnyebben tud kezelni, mint az
egyén dnmagaban.

A civil szervezetek mint az allampolgarok 6nkén-
tes szervezddései a tarsadalmi élet fontos alkoto
elemei. Tevékenységik, szerepvallalasuk révén nagy-
ban hozzajarulnak a tarsadalmi problémak hatékony
kezeléséhez, a kozOsségi szilkségletek kielégitésé-
hez. Ezek a szervezetek az élet minden teriiletén
jelen vannak, meghataroz6 szerepet jatszanak a
modern tarsadalmak pluralizmusanak kifejezodésé-
ben, megfeleld keretet és lehetdséget biztositanak
az embereknek az 6nszervezddésre, arra, hogy k6zos
érdekek, kozos értékek mentén, meghatarozott célok
elérése, hasonld problémak kezelése, embertarsa-
ik megsegitésére |étrehozzak sajat egyeslleteiket,
klubjaikat. Napjainkban egyre erdosebb az a fajta
igény, hogy az allamon és az egyénen tal Un. civil
tarsadalomban is gondolkodjunk s legyen érdemi
parbeszéd ezen szinterek kozott. Az individuum és
a dontést hozo hatalom kozott a civil szféra lehet/
lesz a koOzvetitd kapcsolat. Mindezek okan, a mai
demokraciakban el6térbe kerultek ezek az dnkéntes
csoportosulasok, ontevékeny szervezetek, s a feléjik
tamasztott elvarasok és varakozasok is igen nagyok
a tarsadalom részér6l. Az elmuilt 10 évben a civil
szervezetek kezdeményezések szamossagaban, sze-
repvallalasban vilagszerte bekovetkezett fejlodése
figyelemremélto, s a szervezetek tarsadalompolitikai
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jelent6sége is novekszik. Ezért volt nagyon o6rven-
detes latni, hogy a reumatologia teriletén is megin-
dult egy globalis, igen élénk és lendliletes szervezd
munka a gyulladasos mozgasszervi betegséggel €16
betegek kdrében. Ez a Férum és mas hasonl6 talalko-
z0k teremtik meg a lehetdséget és a szinteret érdemi
diskurzusok folytatasahoz a kulénb6z6 nemzetek
betegszervezetei és az allami szervek kozott.

A frankfurti rendezvényen résztvevo betegegyesu-
letek képviseldi valamennyien elkotelezett aktivis-
tai a szervezetlknek, elhivatottsaguk példaértéka.
Rendkivil erés és életvidam, tettre kész embernek
ismertem meg valamennyijiket. A kétnapos férum
fobb témai - a jelen kor egyik legnagyobb tarsadalmi
kihivasai - a mindenki szamara elérhetd legmoder-
nebb egészséglgyi ellatas biztositasa és a mozgas-
szervi betegséghben szenveddk érdekérvényesitési
lehetbségei voltak. A gyulladasos reumatologiai kor-
képek vonatkozasaban a biolégiai gyogyszerek kap-
csan latnunk kell, hogy legkorszeriibb terapiakhoz
valo hozzaférés biztositasa jelentds feladatot és anya-
gi vallalast jelent az egyes nemzetallamok egészség-
biztositéinak. A hatarozottan és jol szervezetten fel-
IEpb betegszervezetek nagyon sokat tehetnek azért,
hogy a - vilagszerte egyre szUkilo egészségligyi
finanszirozasi alapokbdl - mozgasszervi betegségek
hatékony kezelésére szolgalé anyagi forrasok rendel-
kezésre alljanak. A kozos, hatékony érdekérvényesi-
tés elemi érdeke minden arthritises betegeket 6ssze-
fogo tarsulasnak. A rendezvény programja alapos és
részletes tajékoztatassal és informacioval szolgalt a
résztvevok szamara, s szamos ponton lehetdség nyilt
a tapasztalatcserére, Otletek atadasara, kérdések
megvitatasara.

Mindannyian reméljik, hogy ez a nagyon kelle-
mes, barati hangulatli s ugyanakkor rendkiviil hasz-
nos és eléremutatdé eszmecsere a jovoben is folyta-
todik, és a mozgasszervi betegeket 0sszefogod civil
szervezetek hatékonyan tudnak kozvetiteni a bete-
gek és az egészségiigyi finanszirozé kozott. Oszintén
kivanom, hogy k6z6s munkank mieldbb érjen el sike-
reket és a tovabbi talalkozonkon beszamolhassunk
az elért eredményekrdl ezen mindannyiunk szamara
nagyon fontos teruleten!



