Kedves Olvaso!

Most a Reuma Hirad6 kilénszamat tartja a kezéberynek tartalma, felépitése eltér a
megszokottdl. Cikkei szinte egyetlen téma kéré osmgulnak: a 2008. november 6-9. kHzott
Budapesten megtartott EULAR PARE , azaz a reursgbéggel él emberek eurdpai
szervezeteinek nemzetkdzi konferencigjan elhangizatt ill. az ebadasokbdl levonhatd
tanulsagokat oleli fel. Ugy gondoljuk, kedves olsiakat is érdekli, hogyan #kodnek,
harcolnak érdekeikért Europaban a betegszervegsteklyen eredmeényeket értek el.

A késibbiekben — azaz az Ujsafszi szamatol Ujra visszatériink a megszokott tartalm
felosztashoz. Gonczi Csabané dr. ndszérkeszi
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Bevezetés

AZ EULAR (Europai Reuma Ellenes Liga — az az orveksnai szervezet, melynek
elnbkségében a betegek képuigelis jelen van) betegszervezetekért fidetlndkhelyettese
és a Szocidlis Ligak Allandd Bizottsaga immar e ézervezi meg valtozé helyszinnel a
reumatoldgiai betegséggel 6kl eurépai szervezeteinek konferencigjat, kezdeth®OM
(Arthritis Patients on the Move) cimmel. Mivel abam 2007-ben az allandd bizottsag
neveében a ,szocialis ligak™at a ,PARE” (People lwarthritis and Rheumatism in Europe)



valtotta fel, az egységes nevezéktan jegyébenaeZicékozast is mar masodik alkalommal
,PARE Oszi Konferencia” névvel illetik. Eld# is jol latszik az a térekvés, hogy a ,patient”
vagyis a ,beteqg” kifejezést egyre inkdbb csak arsszan vett rendéi illetve kérhazi
koérnyezethez tartozonak itélik, egyéb alkalmakkqremmatolégiai betegséggelééémber”
kifejezést preferaljdk. A tanacskozas céljadsetegyrészt az érintett szervezetek delegéatusai
beszamolnak tevékenységékr megtargyaljak a kozos célok eléréséhez koveétend
stratégiakat, neves szakemberek ismertetik a Ibgugmedményeket, oktatjak a kulonboz
kommunikaciés technikakat. Masrészt a nemzetkozrvezet tekintélyével segiti a
vendéglatd orszag érintettjeinek problémait a thakan és a dontéshozdék felé
hatékonyabban kommunikalni. Az igen alapos szémwemka masfel évvel ezt kezdsdott,
amikor a nemzetkozi csapatostor latogatott Budapestre a szalloda kivalaszté§abol.
Mivel néhany sulyosan mozgaskorlatozott, kerekddszz kotott vendéegre is szamitottunk,
nagyon tanulsagos volt a budapesti szallodakan iszzmpontbdl is gorésald venni. Végul
minden szempontnak a Corinthia Grand Hotel Royleltfeneg. A 25 orszag képviseletében
mintegy 120 (kdztik 27 magyar) résztéesllatdsa, az tlések gordilékeny lebonyolitasa és a
csatlakozé rendezvények megszervezése eérdekébagetegn e-mail, hosszu telefonos
konferenciak és ismételt helyszini megbeszélést&ktesufolttd a nemzetkdzi és a hazai
szervebk életét. A konferencia szatellita programjakéhelgsegink nyilt a ,Women in RA

— A Union of Voices” vandorkiallitds fogaddsaranslynek sajtotajékoztatoval egybekotott
megnyitoja volt a rendezvény éleseménye. Az glsnap masik kiemelkédprogramja az
esti Eurépai Uniés Fogadas volt, melynek alcime émifontos, hogy a reumatolégiai
betegséggel 6k megtartsak munkahelyeiket?"volt. A masodik naleldé&jén vendégeinknek
lehethiségik volt ellatogatni vagy az Orszagos Orvosi Riikécios Intézetbe, vagy a
Széchenyi furdbe, ahol megtekinthették a rehabilitacios |ékégek arzenaljat. Mind a két
helyszin hazigazdai komoly felkésziltséggel, nagyedvesen fogadtak a népes csoportokat,
akik maradando élménnyel gazdagodva tértek vissamierencia hivatalos megnyitojara. A
megnyitd utan kerilt sor az MRA-val kdzo6sen kiiHagyan élnek és éreznek a magyar
betegek” kép&mivészeti és fotopalyazat dijainak atadaséara: a beétk 13 palyamunka
kozul az I. helyezett Véghelyiné Rieger Maria letiegosztott masodik dijat Bird6 Csaba és
Nagy Laszl6 Lazar, harmadik dijat Papp Lajosné #apbd Dijazott alkotasok a Reuma
Hirad6 2008/3 szamaban mar bemutatasra kerult@lyamivekhsl késziilt allandé kiallitas
az Urdémi utcai székhazban tekiniheteg. A Magyar Ujsagirok Szovetségének Egészségiigyi
Szakosztélyaval kozosen Ujsagirok szamara kiigtdgatra érkezett 14 pélydnazeért is volt
fontos, mivel ezek a kronikus sokizuleti gyulladdsz6l6 radio és TV riportok, Ujsagcikkek
voltak, melyek segitettek a reumatologiai betegséggganyitani a tarsadalom figyelmét. Az
elss dijat nyert riportot a Magyar Televizio Ablak dimmiisoranak munkatarsai készitették,
szerkeszt: Balogh Agnes, operé@t Varga Tibor, vago Gerstner Adrienne. A masodiktd
Dudics Emese a patikatikor.hu internetes portaloegjetent irdsa, a harmadik dijat
Szathmari Gabriella a Képes Ujsagban megjelenteckedpta. A konferencian sok érdekes
eléadast hallhattunk a munkaképesség, a munkahelyanté&sa €s a rehabilitacié témajaban,
és kiscsoportos foglalkozasokon helyzetgyakorlatokégezhettiink ebben a témaban.
Kidolgozasra kerult a déntéshozoknak sz0l6 kiagvéls valtozata is. A résztvéworszagok
posztereibl kilénboz, sikeresen lebonyolitott kampanyokkal ismerkedimittmeg. A j6
hangulati tarsasagi programok léiséiget adtak baratsagok és tovabbi egyiktdesi
programok kialakitdsara, nem utolsé sorban pedsgakovacsoltdk a magyar csapatot. ,A
konferencia eredményei azonnal éreéhétvaltak — mondta Sandra Canadelo, az EULAR
PARE dllandé bizottsag elndke — sokakat motivaltakhallottak arra, hogy hazaérve
haladéktalanul nekilassanak megvalositasuknak.z&dsik a szervdik aldozatos munkajat:
Sandra Canadelo, Birte Glising, Robert Johnstomesa Jakovlevic, Florian Klett, Marteen
de Wit a nemzetkozi résily Garay-Toth Beata, Géher Pal, Gonczi CsabanéolL€imea,



Majtényi Sandor, Merétey Katalin a magyar oldalnédjamint az Abbott és a Wyeth cég
szives tamogatasat. Dr. Ortutay Judit

EULAR — PARE

Az ,EULAR” a European League Against Rheumatismr{pai Reumaellenes Liga) angol
nevének roviditése. Amikor a szervezetet 1947-bmrdbnban megalapitottak, az alapiték az
egész vilagra kiterjgd ,ILAR” (ismét angol rovidités: International LeaguAgainst
Rheumatism, magyarul Nemzetkdzi Reumaellenes Lajagvezésének mintdjara, annak
eurdpai fiokszervezeteként hoztak létre. Az EULAGR @lyan ernyiszervezet, amelybe az
eurdpai orszagok reumatoldgiaval foglalkozé orvasgomanyos egyesiletei tdmorltek.
Biztos, hogy nem csak az elnevezés okan — amedy tedm egy siken vett orvosi specialitas
—, hanem a betegségcsoport (mozgésszervi betedsijielgéldl is adodik, hogy ez a
nemzetkdzi szervezet az orvosokon tulfen a betegséggel foglalkozé egészségugyi
dolgozok (rbvérek, fizioterapeutak, stb.) és a betegek nenmagivezeteit is 6sszefogja.
Mindez teljesen logikus, ha arra gondolunk, hogykrénikus mozgasszervi betegségek
gyogyitasdban nem csak az orvosnak, de a betegapghlkoz6d tobbi egészségigyi
dolgozonak is komoly szerepe van. S mint mindemikis betegség kezelésében itt is fontos,
hogy a betegek aktivan vegyenek részt kezelésikbegértsék a kezelés céljat, ismerjék a
kezelési formakat, s ezen tulnéem kifejezést adjanak a betegség okozta tarsadalmi
hatranyok csokkentése igényének. Ez utébbi feladaddékonyan csak betegszervezetek
képesek megvalositani. Az EULAR @ontéshoz6 szerve a kozidgs, ahova minden nemzeti
tudomanyos tarsasag (44 orszagbdl) és nemzeti duptegiilet (30 orszagbodl) egy-egy
képvisebt kuldhet. A kozgylés dont az alapszabalyrol, a tagdijrol, a tisats&pkrol,
bizottsagok létrehozasarél. Az EULARikbdtetését a titkarsag intézi, a szervezet székhely
Svajcban, Zurich mellett talalhatd. A koZdgsek kozti vezét szerve avégrehajtod bizottsag
melynek 21 tagja van: az elnbk, a megvélasztott eégé elnokok, a ébtitkar, a
betegegyesuleteket, az egészségugyi dolgozokats@ag és az orvosokat képvisel-1
alelnok, a kulénbdz allandd bizottsagok elndkei és leénelndkei, stb. Az EULAR elndke
mindig orvos, eddig 32 elndke volt, kdzte egy adkainal magyar. Gomoér Béla professzor
(1991-1993). A végrehajtd bizottsagbansttkari posztot jelenleg Czirjdk Laszlé professzor
tolti be, ilyen tisztséget hazankfia még nem tolb@& az EULAR torténetében.

Az EULAR f6 tevékenysége az évenként megrendezekahgresszus, ahol 12-13
ezren vesznek részt. (Magyarorszagon egyszer, B89Tendeztek EULAR kongresszust.).
Harom részbl tevodik Ossze: a tudomanyos szervezetek, a betegsetekezs az
egészségugyi dolgozék programjai. Az EULAR ezemé&iben reumatolégusok oktatasi
programjait szervezi, kutatoi 6sztondijakkal segitireumatoldgiai kutatast és havonta
megjeled tudomanyos lapot ad ki (Annals of Rheumatic DiespasAz EULAR t6bbi
aktivitasa a bizottsagok réven valdésul meg. A betegvezetek egyre nagyobb szamban
képviseltették magukat az EULAR-ban. Kapcsolatakzéhangolasara évtizedekkel éttel
létrehoztak a Szocidlis Ligak Allandé bizottsagat. bizottsagban minden orszagot egy
szervezet képvisel. Az egy orszag egy képviselet jidnet Iétre, hogy a kilonb6éz
betegszervezetek egy —egy orszagban egy kozosiszmeryezetet hoznak létre, amely
nemzetkozi szinten képvisabket. A Szocidlis Liga kezdeményezte, hogy a reuregedk
problémait kilonb6& kampanyok soran ismertessék meg a tarsadalomrdahtéashozékkal.
Az egyik ilyen kampany 1999-ben a PARE Manifestoateviselte. A PARE angol bigtzo:
People with arthritis/rheumatism in Europe (azanteszel/reumaval éleurépai emberek).
A kampany elnevezése adta az o6tletet, hogy 2007ab@mottsag nevét is Szocialis Ligarol
atvaltoztassdk PARE bizottsagga. A PARE bizottsi@@anemzet szervezeti a tagjai. EIndke
Sandra Canadelo Portugaliabdl, akinek helyét az adéiprusi Marios Kouloumas veszi at. A



betegszervezeteket a végrehajtd bizottsaghlarketten és a betegegyesiletekért &alel
alelnék Maarten de Wit képviseli. A PARE bizottségszt vesz az EULAR kongresszus
betegegyesileteket érnprogramjanak kidolgozasaban, de ezen tuleerévente egyszer
orszagonkeént két-harom meghivottal éves konferergi@rt. A szoros kotodést az EULAR-
hoz az is jelképezi, hogy 200dktidén Budapesten is a konferencia hivatalos eveAR
Oszi Konferencia lett, amit az EULAR ve#etisztségvisdlinek jelenléte és anyagi
tamogatésa is jelzett. Prof.dr.Géher Pal
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N6k idult sokizuleti gyulladassal (Women in RAaRdorkiallitds és Sajtotgjékoztatd

A Konferencia hivatalos megnyitojastti nap, november 5-én 13.00 6ratol kerult sorla& e
rendezvényre, a 08k idult sokizileti gyulladassal” vandorkidlliths gmgitojara és
sajtotajékoztatdjara amely a rheumatoid artritis2@A) €16 nok révid vallomasain keresztil
mutatja be a betegséget és hatasat mindennapkréletdi kiallitas mar szamos europai
orszagban, et&ént Brisszelben az Eurdpai Parlament épiletébera el a figyelmet a
betegségre. Célja, hogy 6sszehozza a rheumatdidtiaszel éb noket, orvosokat, nemzeti
egészségugyi képviseleti csoportokat, ezen kividrazeti és eurdpai parlamenti képviket
azzal a szandékkal, hogy tajékoztassa és mobdizj orvosi, egészségugyi és politikai
dontéshozdkat. A Corinthia Grand Hotel Royal Atriuermében a 12 orszag (Belgium,
Finnorszag, Franciaorszag, Németorszag, Gorogarsz&tpllandia, Olaszorszag,
Spanyolorszag, Egyesiilt Kiralysag, Litvania és Magyszag) kiallitasi panelei félkorivben
voltak elhelyezve, szemben a sajtd képvisel. Garay Téth Beata moderalasavdisebr
Robert Johnstone kdszontotte a sajtd kepsilsdBevezebjében elmondta, hogy a 6K idl
tsokizilleti gyulladassal — Hangok Uniojaezdeményezés Briusszelben, az Europai
Parlamentben indult el a Nemzetkdzédpon — 2007. marcius 8-an. Ez az esemény jobb
megvilagitasba helyezte a tagallamokban fennallgzbeet, dvitette az Eurdpai Parlament
tagjai és a dontéshozok ismereteit a betegkéigihivta a figyelmet a korai diagnézis és a
megfeleb kezelés dinyeire, ismertette az eurOpai dontéshozokkal @&k meumas
megbetegedéseinek tarsadalmi hatasait és anyagasdéat teremtett a kutatédsokra,
kezelésekre és a betegek képzésére. A programoetkdézz Abbott cég tAmogatta. Ezutan
Csik Klara a Magyar 8k Szovetségének alelndke vazolta fel a magydr kihivasait a
munkavallalas tekintetében, ismertette, hogy millehetségeik vannak és elbomennyi a
realitds, majd kiemelte helyzetiiket a magyar egéggyon belll. Kihangsulyozta, hogy mar
tobb sikeres kezdeményezés indult a méhnyakrak @gain elleni kiizdelemben adk
0sszefogasaban. Dr. Ortutay Judit a rheumatoidisztél beszélt, a betegség kialakulasardl,
lefolyasardl, a kezeléslr és arrol, miként lehet ezzel a betegséggel e@lit. Elmondta,
hogy ,rheumatoid artritisszel egyutt élni - nehédog. Kulondsen adk szamara, nemcsak
azért, mert a mintegy 90 000 magyar betégt2 000 a 6, hanem, mert midk mind a két
miiszakunkban — a munkahelyen és otthon is - d@intazokat az izlleteinket hasznaljuk,
amelyeket a betegség érint. Kihangsulyozta, hogy lbetegek fele 10 éves betegségtartam
utan betegsége miatt nem tud kék&pes foglalkozast folytatni, rokkantnyugdijas leSgy
magyar felmérésben a RA-es betegek 37%-a volt rakkagdijas, 51%-uk igényelt sadjit
mindennapi életében, vagyis nem volt 100%-ig ob@lléA munkaképesség csokkenés
egyenes aranyban allt a betegség soran romlo foméis statusszal. A betegszervezetek
keretében sokat tudunk tenni a betegek érdekvedéhingagositasa, tapasztalatcseréje terén,
ezek tamogatasa fontos feladat lenne. Legjobbaangagi forrasok hianyoznak, sajnos a
betegek 6nkéntes, egymast ségitunkaja sem igazan népszeA Csont és izilet Evtizede
célkitizései kozott is szerepel a ,reumatologiai betegdkdecsolatos kutatasokéskgitése”.
Arra a sajnalatos tényre reagélva, hogy az EU &sitaprioritdsai kozul kimaradtak a
mozgasszervi betegségek, az EULAR minden szinggnitti is javasolja, hogy az érintettek
emeljek fel szavukat és jelezzék a dontéshozokmializeel nem fogadhat6 helyzetet. Dr. Héjj
Gébor Borvos tovabbi hasznos szamokkal tAmasztotta aldeanratoid artritisz és egyéb
reumatoldgiai korképek élordulasat, hatasait pénzigyi €s egyéb statiszbikklrol. Gonczi
Csabané dr. a kiallitas Magyar képvigeként sajat életatjat mutatta be. Megtudhattuk



hogyan lehet pozitiv 8t meriteni és €élni az életet a folyamatos megptét#dok, kihivasok
es nehézségek ellenére. Végil Sandra Canadeloazzélirépai tapasztalatokrol. EImondta,
hogy az idult sokizileti gyulladds nagyon rosszassdal van a dk egészségére, az
életmirbségre és a munkaképességre. ,Mivel én is éringgyak, igy egyltt érzek minden
nével, aki szerepel a 8k idiilt sokizuleti gyulladassal” kiallitAson és azt aZ millié nét
képviseli, akik ebben a betegségben szenvednekpBhbad.” Hangsulyozta, hogy a nemzeti
€s eurdpai dontéshozoknak meg kell hallgatniuk Bemm@olgarokat minden fontosabb
dontésnél, mely a reumas megbetegedések orvosadeimi és személyes kérdéseit érinti.
Kiemelte, hogy a fontos dontésekben szamolni kellanbetegképviseleti csoportok és a
szakorvosok vélemeényével és részvételével is. &dgseély megfelél kezelésének és sajat
magunk kezelésének az ismerete segithet az eme&rekegbirk6zni a f4jdalommal és a
EU tagallamok a reumatolégiai betegségekkel kaptsslhatékony akcidterveket hozzanak
létre és inditsanak, melyek biztositjdk a koraigdizist, a megékést és a betegellatast.
Ezutan az U0jsagirok képrdéseire valaszoltak a p#eaghi, majd interjkat adtak. A
tajékoztato eredmeénye szamos cikk, TV és radidripat, emellett januar etskét hetében az
egészségugyi minisztérium auldjaban allitottuk kabldkat, itt reméljuk, hogy felkeltették a
dontéshozok figyelmét is. Koszonjuk az EULAR PAREaZ Abbott tAmogatasat, hogy a
kidllitas Magyarorszagra is eljohetett, kdszonjilgqgy Gonczi Lily elvallalta hazank
képviseletét, és a miniszternek hogy befogadtaléitiist. Garay Toth Beata

Eurépai Uniés Fogadas: ,Miért fontos, hogy a rewitgfiai betegséggel & megtartsak
munkahelyeiket?” Talalkozas a dontéshozokkal éakesnberekkel

Elsoként Ferdinand Breedveld professzor, az EULAR einddeszélt a reumatoldgiai
betegségekit, a korai diagndzis fontossagaroél a #alsi jelents rokkantsag megéetésében.
Kiemelte, hogy a korai diagnézis és a megtelebzelés segithet abban, hogy a betegek
megtartsak munkahelyiket, és az, hogy hasznosi tagjarsadalomnak, nagyon fontos
életmirbséguk tekintetében is. Poor Gyula professzor, a ystagReumatologusok
Egyesiletének elntke Udvézlbeszédében hangsulyozta a rehabilitacio jés&gét a
munkaképesség visszanyerésében és kitért a hazdékielehaiségekre is. Dr. Ortutay Judit
a Magyar Reumabetegek Egyesilete nevében mondstbkétet a nemzetkdzi szervezet
tamogatasaért. Dr. Nemeskéri Marianfaskztalyvezdt asszony az egészségigyi miniszter
neveében koszontotte a résztékst, ismertette a foglalkoztatasi adatokat, kit@rimagyar
gyogyvizkincs jeleritségére is. Vladimir Spidla az EU foglalkoztatasgzoalis és
esélyegyertiségi biztosa mas elfoglaltsaga miatt egy videotelvéegitségével szélt a
témahoz, és hangsulyozta az eurdpai ézimbjektek sziikségességét. Jorge Costa-David az
Eurdpai Altalanos foglalkoztatasi és szocialis gpsag munkatarsa a kulonBéarszagok
stratégidinak dsszehangolasanak szikségességée émeGaray-Toth Beata, az Orszagos
Scleroderma Kodzhasznu Egyesilet elnoke egy ritkagséggel éként mesélte el, miként
kellett abbahagynia munkajat betegsége miatt, §&mmélyen érintette ez a veszteség. Dr.
Juhasz Ferenc az Orszagos Rehabilitacios és Sedsrkerdi Intézet igazgatdja ismertette
a kidolgozasra kerult foglalkoztatas-orientalt Mghgacios programot, és a szak@rt
tevékenység megvaltozott kritériumait, melyek nemkcga diagnozist, hanem mar hattér
tényedket is figyelembe vesznek. Maarten de Wit, az EULB&egszervezetekért faisl
elndkhelyettese arrdl beszélt, hogy mit tehet asadmlom a kronikus betegek
foglalkoztatottsaga érdekében. Hangsulyozta, hogyegléw és fejleszthét képességekre
kell koncentralni, nem arra, hogy mit nem tud eb&gy a munkavallalo. Jelezte, hogy a
konferencian kidolgozasra kerll egy ,Felhivas a kautehebtvé tételére”. Végul Robert
Johnstone moderatorként dsszefoglalta az elhamd@abités kijelentette, hogy legfontosabb



az allandé nyomas gyakorldsa a dontéshozokra. foghdas kiiné lehetiséget adott a
résztvevkkel valo kotetlen beszélgetésre, mellyel mindnydaghink is. Dr. Ortutay Judit

Orszagos Orvosi Rehabilitaciés Intézet

A konferencia hivatalos megnyitojase], november 7-én pénteken détellatogatast tettiink
az Orszagos Orvosi Rehabilitacios Intézetben. Agzkt auldjdban Dr. Vizkelety Tibor
féigazgatd ur fogadta a két busszal éskerlfoldi és hazai vendégeket. Rovid attekintést
adott az Intézedt, munkajukrodl, a 2000-ben ke&ditt, jelenleg is zajlo rekonstrukciorol,
jovébeni terveikél. Majd négy csoportra osztva indultunk el felfedieezt a nemcsak
eurdpai, de vildgszinvonall létesitményt. Mindeggdoport élére az Intézet jOl képzett
szakorvosai, illetve maga adigazgatdo ur allt, hogy j6 vendéglatbhoz méltéan
korbevezessenek benniinket. Megnézhettik a moderatéomet, a kinti sportpalyat, lattuk,
hogyan gyakorolnak a kerekes székes betegek azaergdra kialakitott specialis rampan,
valamint egy valodi autéban, ahol a ki- és beszfllkerekesszékbe valo atllést lehetett
megtanulni. A kozponti fizio- és hidroterapia heBgeiben és az uszodaban kulomboz
emebszerkezetek segitségével teszik |8héta kezeléseket a sériilt emberek részére. A
szakemberek altal kialakitott mintalakasban a kanyfirdsszoba, €és a szoba is gy lett
kialakitva, hogy kerekesszéket hasznalék szamamlnahs legyen. Ma az ilyen médon
berendezett lakdsok sokak szamara elérhetetleagékly de remélem, eljon, azas,id@mikor
mindennapos lesz. Benéztink egy foglalkozasra, &abtt embereket lattunk, miként
tanuljak Ujra az alap dolgokat, mint példaul szjrfekmak, ceruzafogas, szamok, ibetJo
volt latni, hogy mennyire lelkesek az Intézet da@io mennyi szeretettel, megértéssel
fordulnak a betegek és hozzatartozoik felé, nenertetk, hanem kihivasnak tekintik az
eléttik all6 beteget-orvost, egyarant probalé felaklatto mennyire egységes csapatban
dolgoznak egyuitt, tanitjak, segitik egymast. Nerkestestet, a lelket is gyogyitjak, segitenek
feldolgozni az atélt traumét, elfogadni az elfogadblant, megtanitanak egyutt élni
onmagunkkal, ami egyaltalan nem koanfeladat. Hangsulyt fektetnek ra, hogy amikor a
beteg hazamegy, a hozzatartozo tudja, mi az, ansbgitséget igényel, és mely feladatokat
tud 6nalléan ellatni. &, az egyik gyogytornasz elmondta, megtanitjak zz&tartozot, nem
azzal seqit, ha helyette elvégzi az adott felaghtem, ha segit neki elvégezni, vagy adott
esetben nem segit, mert pont azzal teszi értet@blegt. Valami olyannal talalkoztunk ebben
az intézetben, amit sajnos kevés helyen latunkéiyleg az EMBER a fontos, hiszen az
embernek lelke van, még hozza nagyon érzékeny.|&kedk, orvosok, pszicholégusok,
gyogytornaszok, ergoterapeutdk, konduktorok, apohdint egy nagycsalad korbeveszik,
ovjak, segitikéket. Csupa mosolygd arc mindenutt, ami hihetetlaratetrol, bizalomrdl,
kitartasrol arulkodik mindenki rész#r Kulfoldi vendégeink, akarcsak mi nagyon pozitiv
tapasztalattal tAvoztak a latogatas utan, mindeagy ebrelépésnek tekinti a betegellatas
folyamatdban az Intézetben végzett munkat. Leitoieh

Latogatas a Széchenyi Gyogyftibegn

Amikor megtudtam, hogy az érdékbk egy csoportjat kell elkisernem a Széchenyi durd
nappali kdrhdzaba, kissé megijedtem, mit fogok @myekulfoldi vendéggel kezdeni? Mit
tudok én nekik megmutatni? De aztan kiderult, mmjgdé volt megtervezve €s megszervezve.
A Széchenyi Gyogyfud Budapest és EurOpa legnagyobb, egyben a buddpestie
legkedveltebb furékomplexuma. A évaros mar 1884-ben gondolkodott a megépitéserz de a
épitési munka csak 1909-ben kéddit meg. A megnyitas 1913-ban volt. A &ibtésiol
1926-ban dontéttek, adhitmény megnyitasa mar 1927 augusztusaban megtoGandasagi
problémat okozott a vizmelegités és az épiilése. Uj kutat furtak, 1938 marciusaban 1256
méter mélyen 77°Cdmérséklet vizet talaltak. Ezzel megoldddott a fartermalvizellatasa



és az épuletitése. (Igy zéardjelben, kissé ironikusan kérdezeogyhlétezett-e akkor az
Eurdpai Unid, vagy a zéldenergiara vonatkozé udiésktiva? Voltak mar akkor is ,z6ldek”?
A vélaszt az olvaséra bizom.) 1952-ben inditottéliziko- €s elektroterapias kezeléseket,
ezeket 1963-t0l télen is igénybe lehet venni. AB7tBen kezddott feldjitdsi munkak
folyaméan a medencék az Eurdépai Unié normainak nhegén stiré-forgatd berendezéseket
kaptak. A gyogyitasra szolgaldé medencék viszont ,nbmzen akkor a gyogyhatas is
leromlana, vagy megémne. Buszunk az Andrassy Gton, @&skk terén és az Allatkerti
koraton keresztil ért a nappali kérhaz Kos Kardtany febli bejaratdhoz. Dr. Molnar Jozsef
féorvos volt a vezénk, aki megmutatta a nappali korhaz kulonbézszlegeit. Az OEP altal
tamogatottak kozul lathattuk a kovetkket: gydgyvizes gyodgymedence, gyogyvizes
kadfiirds, sulyfiirdb, viz alatti vizsugarmasszazs, viz alatti csopoggégytorna. Erthét
okokbol nem nézhettilk meg az iszappakolast ésvasiogyogymasszazst. Vendégeinknek —
én legaldbbis ugy lattam — tetszett az igényeskijitéat pénztarterem és a hasonléan szép
terem, amelyben megfigyelhették a csoportos gydggto Nehany eérdeétls kérdés
megvalaszolasa utan kdszonetinket kifejezve ellzfizsk. Ekkor jott egy hazai résztuev
részéél az otlet, hogy meg kellene nézni a szabadtédétiis. Ezt a kivansagot a fliraegy
kedves holgy személyében ugy teljesitette, hogyigvégettek benniinket néhany szépen
feldjitott termen keresztll a nyilvanos, fedettdiikh6z, (a gzfurdsbe nem mentink be),
majd a végén kitekinthettiink a nagy nyitott medeac&lféldi vendégeink elisméieg
nyilatkoztak a medence szépséecsodalkoztak, hogy a nyitott medence a hidegakisan

is Uzemel. Megleptedket, hogy a medence vizében Ulve milyen sokan saida
Osszességében az volt a benyomasom, hogy vendégkinagyon tetszett a latogatas. Dr.
Majtényi Sandor

Beszamold a konferenciarol

Hagyomanynak mondhatjuk, hogy az EULAR- PAREzi Konferenciai mindig egy nagyon
fontos, kiemelt témat jarnak kortl. Az idén a haroep alatt a rehabilitacio és munka
témakorét tekintettiik at, tobb szemszélglnegvilagitva. A hivatalos megnyité utan Dr.
Ortutay Judit tartott éhdast, és ismertette a magyarorszagi helyzetet. sdkkent
munkaképességgel foglalkoztatottak szama 40 @00nkely a 7 millio munkaképes koru
népessegnek csupan az 5,7%-a. A foglalkoztatdem, hogy nincsenek specialis, célnak
megfeleb munkaeszkdzok, nincs oktatas arra vonatkozéaryamkellene és lehetne munkat
végezni ebben a betegcsoportban, és a rendelkea§radatok is rendkivil hianyosak.
Kitért az orvosi rehabilitacio terileteire, melyréra kilonb6s egészségugyi intézményeket
és rendeléseket, kezeléseket, gydgyflmhetiségét, a lakokornyezeti rehabilitaciot, illetve
hangsulyozta a gondozas fontossagat is. Osszegeéskéondhatjuk, jeleds feladatok
allnak ebttiink, mind az ismeretterjesztés, mind az () téédpdz valé hozzéaférés terén,
ezdltal tudnank jobb ellatast biztositva, kapcsblapiteni az egészségugyi szakemberekkel.
Befolyast kell gyakorolni a térvényhozdkra, mivadkan a negativ diszkriminacié miatt
veszitik el munkahelyiket, ami arra vezebtheissza, hogy a munkaltatok sok esetben
nincsenek tisztdban a reumatolégiai megbetegedékelds 0Osztonbzve sincsenek a
foglalkoztatasra. A finn Dr. Tuulikki Sokka dgdasabol kitnt, hogy Eurdpaban altalanos
probléma a keréképtelenség. A munkaképtelenséget legjématiben a foglalkozas, a
betegség aktivitasa, és a funkcionalis allapot Ipésolja. Egy 25 orszagban, 6004 betegen
végzett felmérésben talalt nemzetkdzi adatok hasénh hazaiakhoz. Az orszdgok kozotti
szocialis/gazdasagi kulonbségek az éli@are$keéptelensegi ratakban tukiginek.

Stephen Bevan az Egyesilt Kirdlysaghdl a munkalsim#l tartott ebadast: ,Hogyan
valhat a munka az RA-s betegekralére?”



A legtdbb ember dolgozik, amikor betegségét meptjék, és 5-Bl legalabb egy 5 éven
belul feladta munkajat. Az RA évente 40 nappal kedki a munkabirast, de a kdvetelmények
valtoztatasaval és ha megfélehunkakorilményeket teremtenekdsagitik a rehabilitaciot,
mert igy a legtdbb ember meg tudja tartani munkegtel

Két f6 kutatasi terllet a munkdgraci adatok és a szakértelem, valamint a korai
beavatkozasok. A munkadgiacon a részvételi arany, illetve az eredménydkngavétele, a
munkaaddk szerepe, a gazdasagngdk filozofidja, valamint allam és a politikai lédy
szerepe fontos. Szombaton azéeléadast Sayeed Khan professzor tartotta, szintén az
Egyesiilt Kiralysagbdl, ste a munkaadd szemszogébhallhattunk érdekességeket. Mi
motivalja a munkaltatét? A maganvallalkozokatéstsban a profit, a koltségek, a siker, a
termelékenység, versenyképesség és barmi, amitezel@yasolja, az allami szektorban a
szolgaltatas jellentz Mi akadalyozza a munkaltatot? Rettegnek a kodké&nal, tudatlanok a
reumatoldgiai betegségek terén, megjelenik az e§§szs biztonsag, mint kifogas.
Megoldasok a problémara: érdekképviselet, egyiktdés a munkaltatoval, ha betegségr
beszélink, ne hasznaljunk orvosi nyelvet, tegylkiziti nyelvre, menedzseljik magunkat
egy jo0 marketing stratégiaval, emlékezziink a motdkra, és mindig mi magunk kinaljunk
alternativékat. Igy a munkaltato6 nem egy betegiskgeket, munkahatékonysagot ront6
embert lat, hanem egy kreativ, problémamegoldéjvdlbimunkavallalot. Legylnk tisztaban
korlatainkkal, azokra a képességeinkre koncenktalamelyek einydsek a munkaltatok
szamara. A munkahelyen tortenwaltoztatasok mind két fél szamararetosek, peldaul a
csokkentett munkai munkabeosztas vagy munkakor valtoztatas, atképaedbbképzés,
segédeszkozok hasznalata, mozgas és kozlekedé®seegpl. parkolas. Ne feledjik,
hozz&éllasunk  nagymértékben befolyasolja  munkawtgeet, munkahelytnk
megtarthatosagat. A brit Paul Emery professzorEblz AR kovetkesd elndke ,Hogyan
segithetnek az orvosok/egészségligyi szakemberekeumatoldgiai betegséggel 6él
embereknek, hogy munkaképesek maradjanak?” cimemebttt ebadast. Cél: a korai
diagnozis. A munka elvesztése azéetggy hdnapban kovetkezik be, utdna mar kisebb a
kockazat, stabilizalodik a betegség. A faradékogyaaegnagyobb probléma, amit nehéz
befolyasolni. A munka nemcsak a fizetett munkaengl hanem az otthoni és onkéntes
munkat is, gazdasagi és pszichologiai szemponghfritos tényez Ne feledjik, a munka
része a terapianak, a rehabilitdciénak is. A kanfeila zarénapjan élként a belga Nele
Caeyers tartott egy révid prezentaciot a 2008-dsnK Positive - Gondolkodj Pozitivan”
kampanyrél. Bevezetését és lefolyasat nagy médekBdés és sok reklam kisérte. Hatasara
a betegek 85%-a fordult pszichologushoz, 52%-a wetizt valamilyen 6nmenedzsment
kurzuson, még az orvosi oldalrél 33%-uk kildte plsaldgushoz a betegeket, és 22%-uk
ajanlott 6Gnmenedzsment kurzust. Osszességében mampaitiv kampanyrol beszélhetiink,
mely minden oldalr6l megfelél figyelmet kapott.Dr. Monique Gignac Kanadabdl a
.,Reumatoldgiai betegséggelokl munkajanak és mindennapjainak pszichologiai asgek
—r0l beszélt. Egy 4 és fél éves vizsgalatban 3t&drdeztek ki: 25-30%-uk nem mondta el
munkaltatojanak betegségét, 12-15%-uk a munkatdakalsem emlitette. Az emberek
munkaja valtozatos volt, toébbségiuk médeté munkat végzett. Sokan valtoztattak
munkahelyet, munkadid, stb. Volt, akinek fontos volt, hogy tudjanak altapotarél, de
altaldnossagban addig vértak, mig az allapotuk réfolyasolta munkavégzésiket.
Alapvetten nem az szamitott, hogy beszéltek-e réla, haremha@gy tamogatd volt-e a
menedzser. Ismerni kell a munkéltatot, ez segitabkinek, mikor és hogyan mondjuk el
problémainkat. Altalanos tapasztalat, hogy a f&rfizhezebben beszélnek rola, minté&.n
Az eredmények azt mutatjak, hogy ajanlatos beszdéindbetegsédt, ilyenkor a munkaltaté
tamogatasa kevesebb munkahelyi stresszt eredményémllégak tamogatasaval jobban
tudnak 6sszpontositani, tobb segitséget kapnakldidk megoldasahoz. A munkahelyi
kovetelmények, a munka eliémzése, €és a munkahelyi tamogatas fontos, segitaddtokkal



valé megbirkdzast, az dtheli alkalmazkodast, a segitség elfogadast és aeltzég
hozzaallast. Osszefoglalva: a munka a rehabilitésica terapia lényegi eleme, mely nem
hagyhato figyelmen kivil. A betegeknek is meg vamankdhoz val6é joguk, fontos az
erdekképviselet, a betegszervezetek tevékenysegésszefogas, a beteg és a munkaado
felvildgositdsa. A dontéshozokat, torvényalkotokatjtikusokat be kell vonni a problémak
megoldasaba. Segitséget, tAmogatast csak akkoatkah ha elmondjuk a problémainkat,
hiszen vannak megoldasok, de a Iékégekkel nekiink kell éIntink. Leitol Timea

Workshop - Kiscsoportos munka a konferencian

Szamunka 0j moédszer volt az un. ,Workshop” mddsaeninek lényege, hogy 12-16sf
csoportokban mindenki fesztelenil szélhat hozzénasahoz, és a csoport egymas otléteit
inspiralva alakithatja ki véleményét. A résztékest négy csoportba osztottak be. A mi
csoportunk a magyar delegaltakbdl allt, akik Drtutay Judit moderalasaval igen aktivan és
tevékenyen vettek részt a munkaban. A3 &tadat g,Felhivas a munka leh&té tételére az
Eurépaban reumatoldgiai betegséggéké&zamara” feldolgozasa volt ezzel a modszerrel,
amely azt tartalmazza, hogy milyen fontos mind tsajand csaladjuk, mind a tarsadalom
szamara, hogy leh&tégik legyen munkat végezni. Ennefselitésében nagy szerepik van
a munkaltatoknak, az egészségiigyi dolgozéknak, égllalatiranyitoknak. At kellett
gondolnunk a kovetkéket: Minden rész vonatkozik-e az arthritises emkrex® Hogyan
lehetne rajtuk valtoztatni, hogy relevansabbak éexgk? Hianyzik-e valamilyen gondolat? Mi
a fontossagi sorrend? A munkahoz minden szikségiskét (filctollak, szines ragasztés
papirok, tabla, stb.) biztositottak a szefike2/ecsey Zsuzsa lett az irnokunk, az otletboskzéb
lesirt konkrét javaslatokat irta fel a tablara, majd Garay Bea forditotta dragd/égil mind

a négy munkacsoport angol jegyzeteit higgytek, és egy nemzetkdzi csapat ezek alapjan
kidolgozta a végleges valtozatot, melynek jévahagyaitan hozzak nyilvanossagra a
felhivast.

A most véglegesités alatt all6 ,,Okirat (Charter Wdork)” szévege a workshop-ok javaslatai
alapjan kovetkex

Felhivas a munka lehaivé tételére reumatoldgiai betegséggelid szamara.

A reumatologiai betegségek toébb mint 200 mozgasszezndellenességet foglalnak
magukban, és Eurépaban tobb mint 100 millié emigeitenek minden korosztalyban.
Jelents hatasuk van a munkaképességre. Munka alatei@ttizllast, a csalad megélhetését
biztositd otthoni munkat és az 6nkéntes munkatilér munkahoz valé jog elengedhetetlen
a reumatoldgiai betegséggelé éemberek tarsadalmi részvételehez. Az Emberi Jogok
Altalanos Deklaracioja szerint mindenkinek joga \dwigozni. Az Eurépai Foglalkoztatasi
Direktiva jogi keretet nyQjt és megvédi az emberekeallasi, hitbéli, kor vagy nemi identitas
alapjan tortéé diszkriminaciétél. Ezt a jogot tovabb ésiti a Rokkantak Jogainak
Konvencidja. Nagyon fontos, hogy a jelenleg t6bimtri00 millié eurdpai allampolgar jogait
véds torvényt az egyes orszagokban is egészében beédzes reumatoldgiai betegséggel
€lé embereknek és csaladjaiknak fontos a munka minthegélhetésik, mind pedig
életszinvonaluk és j6 kozérzetik szempontjabdlidéilt sokiziileti gyulladas egészségugyi és
tarsadalmi ellatdsanak kozvetlen és kozvetett égiiscsak 2007-ben 45 milliard Euro-t tett
ki. Bizonyitott, hogy a reumatoldgiai btegeségdél @mberek munkara val6 felkészitése és
foglalkoztatasa jelefis anyagi haszonot hajt a tarsadalomnak. Ez a &shalismeri a
politikai dontéshozok, munkaltatok, egészségugpigatatok szerepét abban, hogyan lehet
egy olyan munkahely jogi kereteit megteremteni, ynal reumatoldgiai btegeséggels él
embereket elfogadja. Jogaikat élzet képvisaeb betegszervezeteknek kell érvényesiteni és
mindendket érint dontéshozatalnal figyelembe kell venni.

A masodik workshop a ,Munkaltatok n#montja és a szakorvosok, egészségugyi dolgozok
feladata a reumatoldgiai betegséggedl émberek munkara valé felkészitésében” icim



elbadasok utan volt. Feladataink voltak: azonositankat a szervezeteket, melyekkel a fenti
témaban egyutt tudnank dolgozni (pl. munkaltatékrezzetei, egészségugyi szakemberek
szervezetei és egyéb, a kronikus betegeket képuvistbgszervezetek). Meghatarozni, hogy
miként tudnank megkozeliteni ezen szervezetekehifgen egydlttnikodést lehetne velik
kialakitani? Erdekes &hdas hangzott el az izileti betegséggék éhindennapjainak és
munkdajanak pszicholdégiai aspektusairdl. Ezt kovedteharmadik workshop, amely azt
dolgozta fel, milyen kommunikacios nehézségei viarméetegeknek a munkaltatokkal és a
kollégakkal. Megvitatasra kertltek: Miért szikségemunkaltatokkal és a munkatarsakkal
beszélni a betegséguvk? Milyen buktatéi vannak ennek az informaciéatad&s
Megvizsgaltuk, hogy miért nem szeretnek beszéldietegek ilyen korben allapotukrol?
Feltérképeztik, hogy mik lehetnek a munkéltatolelkgi? A workshop méasodik részében
szerepjaték keretében modelleztik azt a helyzataikor a munkahelyi kérnyezetben a
betegsédil beszélink. Az egyik csoport a munkaltatét alakdtoa masik a beteget. Volt
kozottik hatarozott és tétova, megéers elutasito. A szerepjaték végen a csoport kietéam
hogy milyen kommunikaciés nehézségek voltak, ésyemiltechnikaval sikertlt kezelni
azokat.

Fontosnak taldltuk, hogy mindenképp téjékoztatnil ke munkaadot a betegségr de
atgondoltan (nem kell részletekbe bonyolddni) ésalni, hogy a kezelések novelik az esélyt
a munkaban maradasra (tehat ez a munkaaddnaleisegrizért érdemes megmondani, hogy
milyen hosszu a kezelésicidmilyen idbbeosztast lehet vallalni, milyen munkat tud ehalla

a kollégak miben segithetnek, és ha ismerik a proét, akkor jobban elfogadjak.
Kdszonetlnket fejezzik ki a szerékmek, hogy résztveéi lehettiink a konferencianak,
amelyen nagyon sok 0j és hasznos informéaciét stierez nem mellesleg sok kapcsolat
alakult a kulfoldi- és a magyar betegszervezetexdio Megismertik egymas leldségeit,
nehézségeit, eredményeit, torekvéseit. Tanulsagus as workshop modszer az adott
problémak kreativ és sokoldalu feldolgozasaliai.Katalin

Kitekintés Europaba - a poszterek

Mindig nagy 6rommel veszek részt egy olyan dsszg@gen, mint amilyen a PAREszi
konferenciaja is volt, hiszen medggdésem, hogy igen sokat tanulhatunk egymastol. Ennek
egyik formdja a poszter szekcio, ahol igen érdeké#ipzatos posztereket mutattak be a
kulonféle nemzetek betegszervezetei. Az igazarozdlbs, szines, szemet gyonyorkdiltet
poszterek kozil itt csak néhanyat emelnék ki 4jesgeg igénye nélkul.

November 7-én Maarten de Wit rovid koszi)ével nyilt meg a poszter kiallitas a Valetta
Konferencia Kozpont Il kiallitétermében. Ertékellésdi pénteken és szombaton keriilt sor,
amikor minden delegalt leadhatta szavazatat adegssebb, a leginnovativabb kampany, és
a legeredetibb és legjobban megtervezett posztergéadban. A verseny nyerteseit a
szombat esti galavacsoran hirdették ki a Busul@sutetteremben. A poszterek mellett ott
allt vagy a készdje vagy azon nemzet delegaltja, amelyik a posbemutatta, és valaszolt a
kérdéseinkre. Némelyik poszter élénk eszmecseribtivki. lgazan hasznos kitekintést
nyujtott Eurépéra, az eurlpai betegszervezetelkoaesére, az eurOpai reumatoldgiai
betegséggel &l emberekre. &, két Eurépan kivili betegszervezet is bemutatkozar
egyesult arab emiratusokbeli, valamint a dél-afrikéhany nagyon érdekes programmal is
megismerkedhettiink, példaul az Egyesilt Arab Emd@k kildottsége bemutatta, hogy egy
8 hetes joga tanfolyamnak milyen jotékony hatashieinek az arthritisszel/reumavab él
emberekre. Masnap éppen egyik delegaltjuk, dr.YChdibman mellé Ultem le, akit igen
hasznos tanacsokat kaptam. Elmesélte egyrészt, huofjyk hogyan rikddik a
betegszervezetek tamogatasa, masrészt, hogy amétiett masféle mozgasleldségek is
vannak, példaul hastanc. Nagyon orilt, amikor nutgiuhogy a magyar kildéttek kozul is



ketten (Toth-Sebestyén Ibolya és én) éppen azétlek el hastancolni, hogy a fajo
izUleteket atmozgassuk és a csontritkulas tunenghithessik.

A dijazott ciprusi poszter (We can — Meg tudjukrniénitletes buborékrajzokkal érzékeltette,
hogyan lehet érvényesiteni a munkahoz valo jogetstatisztikai adatokkal érzékeltette,
milyen okok miatt nem tudnak az arthritisszel/reued&@lb emberek dolgozni. Mivel sajnos
lupuszosként engem is ért mar negativ diszkriminadoetegségem miatt a munkahelyemen,
igazan meghatott az a rovid torténet, amit az egigkusi lupuszos beteg irt le, aki azt varta,
hogy 18 évnyi munkaviszony utan kollégai émdkei megétiek és tamogatdéak lesznek,
amikor kiderilt a betegsége, de sajnos egyaltatam ez tortént. Hazankat még nem érte el a
tébb eurdpai orszagban mar sikerre vitt ,Think pesi— Gondolkod] pozitivan!"elnevezés
kampany, pedig erre a sajnos A&ltalaban nagyon sEpés, negativ gondolkodasu
nemzetiinkre igazan raférne egy ehhez hasonlo kampdaras kérdés, hogy vajon ugyanilyen
sikeres lenne-e, mint a nyugat-europai orszagokBakampény négy arca négy nemzet
négyféle reumatologiai betegségged @lolgara lett. Egyikik kedves baratom és lupuszos
betegtarsam, Nele Caeyers lett Belgiumbdél, akibatomindig pozitiv, mindig mosolyog, és
faradhatatlanul ~ tevékenykedik  betegtarsaiért tdbbfétisztséget betbltive tbbb
betegszervezetben is, példaul mint a Lupus Eurdmdlfbi nevén European Lupus
Erythematosus Federation - ELEF) 2008 szeptenmilenéégvalasztott titkara. A dijazott
ciprusiak ebben a kampanyban is tevékenyen réiekyedbb poszteren is feltlintették ebbéli
tevékenységuket. Kampanyuk egyik arca az a Mariauldlmas lett, akit nemrég
valasztottak meg az EULAR PARE bizottsdg elntkénfek.ugyancsak dijazott maltaiak
poszterén szamtalan kis szines post-it cédulassegitel mutattdk meg, milyen szavak,
kifejezések, fogalmak kapcsolédnak szerintik atpogiondolkodashoz. Olyanokat soroltak
fel, mint példaul: siker, baratok, baratsag, bimalcaz élet fantasztikus, egészségtudatos
gondolkodas, élj misségi életet, élj szeretetben, mosoly, Isten sZa¥ged, tolerancia, j0sag,
légy fitt, energia, 6rom, vonzé emberek, stb. Mdgérelten nyerte el az éldelyet, hiszen
Otletes, egyedi, baratsagos, fiatalos, vonz6 glak&zonnal odavonzotta a tekintetet. Tobb
nemzet is bemutatta, milyen rendezvénnyel Unnepettg a World Arthritis Day (WAD)
2008-t. A hollandok egy Uvegiroda oldalara vittekl fegy hatalmas babut, mely az
arthritisszel/reumaval &lembereket szimbolizalta. A Think positive kampaidjth nemzet is
O0sszekapcsolta a WAD 2008 meglnneplésével. Igazéeérdtes, hogy a szenéez
Magyarorszag két posztert is bemutatott, mindketteitol Timea készitette. Az éls
(Standards of care of arthritis patients in Hungarfz arthritisszel é magyar betegek
gyogyitasanak standardjai) bemutatja a hazankb&ararthritiszes betegek gydgyitasanak
hatterét, médszertanat és fontosabb eredményeinasik (Promote and support of local
groups - Helyi csoportok segitése és tamogatashgly betegszervezetek munkajanak
elésegitéséil és tamogatasardl szOl, a magyar betegszervezdatébe nyujt egy rovid
bepillantast. Megtudhatjuk, milyen tamogatéasi foknéteznek hazankban, néhany érdekes
szamszdisitett adattal kiegészitve. Mindkét témét fontostaitom, egyrészt azért, mert
ezdltal a kulféldiek jobban meg tudtak ismerni n@fkgondjainkat, problémainkat, masreszt
ezek az adatok hasznosak lehetnek a magyar beteggeiek — és rajtuk keresztil a betegek
— szamara is. JO lenne, ha mind t6bb ilyen adaagyar sajtéban is napvilagot latna...

Tobb nemzet (példaul horvatok, szlovakok, montebiegr észtek, dél-afrikaiak) sajat
betegszervezete tevékenységét mutatta be. A hareatellett kiemelték a betegeknek sz6lo
ismerted kiadvanyaikat és a mi Reuma Hiradénkhoz hasonkagjjikat. Az Osztrak
Reumaliga az 5. vorarlbergi reumanap programjatattauitbe, ahol az orvosi éeldasok
mellett a betegekd alakult tanccsoport is bemutat6t tartott. A dilkaiak is kiemelték a
mozgas fontossagdik fokeént gyalogos és biciklis turakat szerveznek.

Mindenki csodalattal tekintette meg a romanok deinutatott posztert, amelyen az RA-tél
meggyotort ujjak készitettek csodalatos gobeline&st festményeket. Igazan talalénak



talaltam a poszter cimét: ,,Images of cruel, bealtikal life... - A kegyetlen, szép, igazi élet
képei.”

Fantasztikusnak talaltam a finnek azon progranmalynek segitségével bebizonyosodott,
hogy a 60 év felettidk is hasznos tagjai lehetnek a tarsadalomnakjés tdetet tudnak élni.
Béarcsak ennek csak egy kis csiraja megvalosulnaydagszagon is!

Heveér Krisztina

| \ \ & .
Interji Sandra Canadelo-val, a reumatologiai betegéggel & emberek Eurépaban
(Eular Pare Standing Committee) Allandé Bizottsagaak elndkével

Mi volt az Oszi Konferencia szervezésének tiff célja? Ez hogyan egyezik a PARE
céljaival? Midta és miért rendezik minden évben ordzagban?

Az elss konferenciat 1997-ben szervezték ,iziileti gyulssii é6 emberek mozgasban”
cimszéval, és azdta szamos varosban kertlt megréside ROmaban, Liszabonban,
Vilniusban vagy Nicosiaban. Ezeilég az Alland6 Bizottsag tagjainak képzésére shodga
ahol segitséget nyujtunk a nemzeti szinten folydkalthoz. Az elmult években olyan
témakat érintettiink, mint az apolashoz, munkahaz ivazzaférés, stb. Az esemeény arra is
szolgal, hogy haldzatot épitsiink ki¢gitsiik a szervezetek kozti kapcsolatokat ésegjitsiik
a kozos kezdeményezéseket.

Miért tartotta fontosnak a@szi Konferenciad témajat: ,Munka és Rehabilitacié”?

A munka az élet fontos része, akar kronikus betggs® szenved valaki, akar egészséges. A
gyakorlati okokon kivil (pl. megélhetés) fontosrepet jatszik az ember 6nbecsiulésében és
életcéljainak elérésében. Minden emberben megvayéay arra, hogy hozzajaruljon a
tarsadalom, a csalad és sajat jolétéhez.

A PARE Alland6 Bizottsaganak milyen egyéb prograratevékenységei vannak? Ezek
hogyan nfikddnek és eddig milyen eredményeket értek el?

Az Allando Bizottsag programijai koziil az egyik kedeem az Oktatasi Cserelatogatasi
Program, mely altal tagjaink tanulhatnak masok kit tertleteken és tevékenységekben
elért tapasztalataibdl, igy egy igazi j0 csapatianlhatnak egymastol és egymassal. Ezen
kivul Eurdpai Unio szint politikai dontéshozoknal lobbizunk a reumas betggk
fontossaganak elismertetéséeért (ilyen példaul daritis Elleni Szévetség — AAA -
tevékenységei), tovabba az éves Arthritis Vilagpaggram keretében minden évben
ismertség novélkampanyt folytatunk megcélozva a teljes nyilvaagss.

Végul mondana par sz6t a Budapesti Konferencidvii 2anacsolna a Magyar
Reumabetegek Egyesiletének? Hogyan tovabb, mirédsedini?



Nagyon tetszett az, ahogy a konferencia lezajlottdpesten, és nem dvezte volna ilyen nagy
elismereés a latogatok altal, ha a sze$veminkacsoport magyar csapata nem jarult volna
hozza ilyen oriasi és szittovo elkotelezettséggel. Nagyon fontos volt, hogy lasbogyan
dolgozik az EULAR helyi képviséje sajat kornyezetében, mik adsségei és mik a céljai.
Kllonosen tetszett a sajtdé szamara kiirt palyd&sag Nk idult sokizlleti gyulladassal
részvétele, mely altal megismerhettiik néhany maapyhritis-es ember személyes
tapasztalatat.

A munka jo témanakihik, melyen a magyar szervezet tovabb dolgozhatehez az
emberek életének fontos részét képezi. Az idlulizédéti gyulladasos emberek
képvisebiként az Onok feladata, a dontéshozok tudomasémai hwogy az arthritises
emberek is értékesek, akar fizetett, akar onkénteskat végeznek, de segitségre van
szlikséguk ahhoz, hogy a tarsadalom hasznos taggjgaiak — rehabilitacio, jobb
beilleszkedési politika, munkahelyi valtoztatasstk, A jelenlegi nehéz eurépai helyzetben
biztos vagyok benne, hogy a munkaltatok és pobikumegeértik az ezeken a tertleteken
tortént befektetést, mely nagyban hozzajarul sagalskiizdéséhez tarsadalmunk altal.

Kdsz6njuk Sandra!
A kérdéseket Garay Toéth Beata tette fel.

Betegjogok
A rehabilitacid nélkilézhetetlen eleme a betegékilfgyositasa

A krénikus mozgasszervi betegségek fajdalommal, gaskorlatozottsaggal, sokszor
fokoz6dd izuleti deformitasokkal jarnak, ezért a nkmképesség helyredllitdsat célzo
rehabilitacios kezelést mar a betegsed eészakaban meg kell kezdeni. A reumatologiai
rehabilitacio célja, hogy a mozgasszervi beteg gdglképességeinek fejlesztésével a
hianyz6 funkciok pétlasaval képes legyen onellatésrlehéiség szerint munkaképességének
megtartasara. A gondozashoz szorosan hozzatagdmkeg felvildgositdsa és oktatasa is. Az
orvos feladata a kronikus betegség lényegéneklybef@nak, prognodzisanak, az életmaod-
valtoztatas szikségességének ismertetése, a stiehpgs vezetése, és nem utolsésorban a
beteg megnyerése a rehabilitacids tervben valo edsizvetelére.

A betegek felvilagositasa és oktatasa egyénilegséportos foglalkozasok keretében is
megtoérténhet. Az egyeni beszélgetésekre mindig s&gjik van, de a csoportos
foglalkozasoknak az az dglye, hogy az orvos és a gyogytornasz hosszafibtud igy a
betegoktatisra forditani. A betegek egyméas kozbtheég tudjak osztani a problémakat és
tapasztalataikat. Az informacidatadas igen haszmo8dszere lehet betegklubok
szerveddése, ahol szakemberek tartanak rendszere8adésiokat (orvos, gyogytornasz). A
mar egyre szélesebb korben eléshnaternet nagyon sok informéaciot ad, de sokszooka

és félrevezét tajékoztatast kapnak a betegek az interneten Xéieszért ezeknek az
informacioknak a pontositasa és elmagyarazasaszsakélyes beszélgetéssel lehetséges. A
GfK LHS Healthcare felmérése ramutat, hogy az akpgyogyité szakemberek véleménye
szerint jelenleg egyoldali a betegek tomegtijekazsaes informalasa. A félretajékoztatas
nehézséget okoz a betegellatasban és csdkkemtilanbk az orvosok irant.

A gondozas ambulans betegellatas keretei kozdtiegszervezhét de sokkal intenzivebb
kezelést kap a beteg, ha ezt kérhazi kérilményektkéégzik. Rehabilitacidos osztalyra csak
olyan beteg kerilhet, akinek mozgasfunkcio-javaapotlasra realis esélye van, kezelésének



belgydgyaszati ellenjavallata nincs, és aki a ritéatios terv végrehajtasaban aktivan
kézremikodik. Az orvos a gyogytornasszal egyutt tervezgraebeteg terhelh&tégeét, kisér
betegségeit és a beteg elvarasat is figyelembe wévehabilithciés tervet. A kronikus
betegségek sok turelmet és kitartast kivannak egtdet enhez nélkilézhetetlen a betegek
bizalma orvosukban, gyégytornaszukban és az eggisggészemélyzetben. Dr. Rojkovich
Bernadette

Egészségugyi Kisokos

Az év végén megjelent szamtalan egészségugyi remu@liositas kozvetve-kdzvetlendl érinti
a betegeket, mégis taldn azokat kellene kiemelaly@k a mozgasszervi betegek ellatasat a
leginkabb befolyasoljak.

2009. januar lél szakorvosi javaslatra haziorvos altal is fél-efyg irhatd gyogyszerek
esetében a szakorvosnak formanyomtatvanyon kedvasiattételt rogziteni, ezt a beteg a
haziorvoshoz eljuttatja, aki ennek bizonyos addjaitaslatte¥ pecsétszama, javaslat kelte,
szama, idtartama) a recepten régziti. Sajnos ez a tobbleirdsztracio — ami megint csak a
beteg effektiv ellatasara fordithaté&idcsokkenti — sziikséges ahhoz, hogy az eddigiekkel
ellentétben kovethétlegyen a szakorvosi javaslatra tofégyogyszerrendelés korrektsége.
Ha jol atgondoljuk, mindez a beteg éséakezeb orvosok — szakorvos és haziorvos — kdzos
érdekét egyaradnt szolgalja, hiszen a szakorvoslégsiéget csak a valéban altala
dokumentaltan javasolt gyogyszer adasaért vallathatyet a haziorvos adott ideig adid
ellerdrzé vizsgalatok — labor stb. — elvégzése mellett rede A betegnek nem kell
ismételten egy orvos helyett k#tbz mennie, ami még jol #hkods elojegyzeési rendszer
mellett is tObboréas iimegtakaritast jelenthet.

A fentiekhez kapcsoléddan kell megemliteni, hog@2@ilius 1-6l valtozni fog a receptek
sok éve valtozatlan kulalakja: @hnek mar rég nem hasznalt kifejezések és az éreérlghb
rendeleteknek megfetelljak jelennek meg. A még megtéveceptek még atmeneti ideig
hasznalhatdk lesznek — Oriasi pazarlas lenne shendébni tobb tizezer receptet.

A gyulladasos reumatologiai betegségekben haszegkprszeitbb készitmények — az un.
Bioldgiai terapids gyogyszerek - rendelisige 2008. december d-egvaltozott. Ezek az
igen nagyérték — éves szinten tébb millié forintos - gyogyszedd0%-0s tAmogatassal
tortérs rendelése korabban Rheumatoid arthritis és Fatiaheumatoid arthritis (JCA)
esetében volt jarObeteg rendelésen mas gyoégysazekiasonld. (Természetesen a
Reumatoldégiai és Fizioterapids Szakmai Kollégiumotqkollja alapjan a kezelési
feltételeknek megfel8l sulyos, mas hagyomanyos un. bazisterapias gyogysee nem
reagaldé — ugyanakkor a betegre jebsnveszélyt jelerst igy kizardé okként szereplfert6zo
vagy daganatos és néhany tovabbi betegségben,ségéidpen nem szenved betegek
kaphattak a kezelést).

Mas betegségekben: spondylarthritis ankylopoetiBacliterew kor), arthritis psoriatica
(pikkelysomor mellett jelentkézizileti gyulladas) és bélbetegségek (Crohn beteistve
colitis ulcerosa) esetében un. egyedi méltanyodssigiem alapjan kaphattak meg a betegek
a kezelést.



Fenti idbponttdl nem szikséges az egyedi méltanyossagi ekdredz illetékes szakmai
kollégium szakmai protokollja alapjan rendetileegységesen a gyogyszerek, mely orvosnak
— betegnek egyarant jeléstiddmegtakaritast jelent.

Nem lehet eleget hangsulyozni, hogy minden gyégyete lehetnek mellékhatasi, igy a
biologiai terapias szereknek is, ezért a gyogyspeielési dliratban és a beteg tajékoztatoban
szerepb figyelmeztetések igen komolyan veékgdnem csupan finanszirozasi megszoritasok.
Nem szabad kockaztatni a mellékhatasok esetleppdigaltasaval, az @&kt labor, mellkas
rontgen felvétel, esetleg egyéb szakorvosi vizgaklbzésével igen sulyos szédmeények
kialakulasat (A beteg a kezelés megkezdes#t edzéleskdi felvilagositast kap a
gyogyszerrel kapcsolatosan, mely mellettéa #la adandd készitmények esetében a kezelést
vallalé személy kioktatasat is igazolni kell, valaima beteg a kapott informéacidk alapjan
beleegyezését adja a kezelésbe, véllalvai kbntrollvizsgalatok elvégeztetését.)

Talan nem art, a beteg figyelmét ismét felhivmaahogy 65 éves kor felett bizonyos
betegségcsoportokban (reumas sokizileti gyulladdeewmatoid arthritis -, Bechterw kor —
elsssorban a gerincet érthtgyulladasos betegség, valamint sulyos nagyizikepasos
betegségekben -arthrosis — amennyiben szikségesiemmszteroid gyulladascsokként
fajdalomcsillapité adasa, akkor ezek kozul néhafy legkevesebb gyomor-bélrendszeri
mellékhatast okozOk) a szakorvos éaltal 70%-os tfatéssal rendelh@eDr. Heéjj Gabor

Test és lélek és az életrtiseg
A depresszids betegeknél alkalmazott mozgastejéipiehet a testi betegeknek is?

Egyes kutatok és klinikusok nem kevesebbel, mizekészséglgyi jelefaédi problémaval
foglalkoznak napi munkajukban: hogyan lehet hatgkbba, humanusabba és
koltségkimébbbé tenni a nagyszamu, depresszidban szérvetdg gyakran sikertelen, csak
gyogyszerrel tortéhpszichiatriai kezelését? A szakirodalomban azhitélbekben mar egyre
tobb sz6 esik a lelki- és testi betegek kiegégeiteqi, sokféle pozitiv hatdssal jellemezhet
mozgasterapiajarél. Ennek tobb oka is van. Egyré@sart, mert a betegek altalaban
elfogadjdk ezt a kezelést, masrészt konnyen alkdlata, és hatdsai j6I mérbkt
harmadrészt atalakuléban vannak a klasszikus gy®gygoportok a széleskbrszakmai
egyuttmikodés irdnyaba. Tehat az adott szakember-csap tdigé fogadja a klinikai
szakpszichologusokat, a pszichiatereket és a ggawpszokat is. A holisztikus megkozelités
mar nemcsak szép sz6, hanem az ,elég j6” harmamiaii&kodo szakember csoport tagjai
sokféle, személyre szabottan alkalmazott kezelésisaereket valdsitanak meg.

Egy amerikai vizsgalatba 17 depresszios betegetakohe, olyanokat, akik addig csak
részlegesen reagaltak az alkalmazott antidepresgeaelésre. A kez&rvosok iranyitasaval

a betegek egyénre szabott edzésprogramot végeZekhéten keresztll, kezdetben
laboratoriumi kortlmeények kozott, majd otthonaikbakz informacidcserét és tdmogatast
egyarant jelerit kapcsolat a kezék és a tréningeék kozott folyamatos volt. Fontos valtozas,
hogy a kutatasba bevont betegek nemcsak klinikailki@&nyek kdzott mozogtak (séta, vagy
edzés segédeszkozokkel), hanem hazamenetelik @naidan is folytattdk a tréninget.
Edzésnaplét vezettek és rendszeres telefonos Kafizmo szamoltak be tapasztalataikrél a
kutatas vezéinek. Ez Ujszdr egyuttnmikddés, melynek eredménye életmod véltoztatas is
lehet, hiszen a rendszeres testmozgas beépulhgtgyudni akarok napi szokasrendszerébe.



A kutatdk hetente alkalmaztak depressziot és émdapget vizsgald onkitds skaldkat a
vizsgalati személyek hangulati életének megismeatedekében. A kiértekelés alapjan mind a
klinikailag, mind a sajat észlelés alapjan értékdkpresszidos tunetek enyhiltek a
mozgasterapia hatasara. Raadasul javult a réskvéletmirisége, valamint elégedettség
érzése is.

A vizsgalat eredményei alapjan kijelenthdtogy a rendszeres testmozgas az antidepresszans
kezelés hatékony, soktétkénnyen alkalmazhatd, raadasul kis koltségrafastliigényd
kiegészibje. Enyhébb esetekben lehet csak specialis mozgpgieal térekedni a depresszios
allapot enyhitésére, megszintetésére. A speciaizgas ébb jellemdbi: naponta 30-50
percen keresztil kbzepes intenzitasu, folyamatasyas) pl. séta, Uszas, kerékparozas.

Erdemes atgondolnunk, mit tehetnénk azért, hogyly@n beavatkozasra motivalt, vagy
motivaltta tehet betegek minél nagyobb szamban részesiiljenek mergasban?

A kérdés érdemi megvalaszolasahoz érdemes atteldimtea hazai pszichiatriai és testi
betegek helyzetét jelletiméhany adatot:

O Korulbelll 250.000 — 300.00®re tehed a testi fogyatekosok és a mozgasseriltek
szama.

O A depresszid, csakugy mint minden nyugati orszaglmelunk is népbetegség: a
lakossag 12-15 szazaléka életében legalabb eggseledepresszids ddzakot (egy adott
napon 3-400.000 ember). A skizofrénia a lakossagrnem egy szazalékat érinti, ami szintén
megfelel a nemzetkdzi adatoknak. Sokkal rosszadlyzet az alkohollal: a magyarok nyolc
szazaléka sulyos alkoholfiglg Az 0Osszes depresszios beteg kozal 15-45 %-ot
diagnosztizalnak, s kozulik mindossze 20-25 %-a kgpgyszeres kezelést, pedig a
leggyakoribb ,sz6§dmény” az 6ngyilkossag.

0 A korhazakban kezelt testi betegek kozel fele esgmidéval és szorongassal kiizd, de
csupan 20-25 %-ukat ismerik fel a szakemberek.

Nagyszamu segiteficbetegél €s hozzatartozordl van tehat sz6. Emiatt is fenisztaznunk,
kik segithetnek ezeken a betegeken és csaladtagfaikermészetesen sokat jeledted a
depresszid meg&tésében a szocidlis @dthlo: a csaladtagok, baratok, dnkéntes 8kgit
tamogatasa, a valahova tartozas érzésének bizmsidé az ébb emlitett emberek csak egy
bizonyos szintig vallalhatjak a feledséget a depresszidos €s szorongasos panaszok
megebzésében, illetve enyhitésében. A kifejezett tlretteknutatd betegek Kklinikai
pszicholdgiai kivizsgalast és szakdzetezelést igényelnek, minél sblb. Mivel témeges
méretekél van sz0, az onkitdds kérdivek is segitséget jelenthetnek az allapotfelmémresa
pszichoszocialis szésben. De az egyéb tineteket, és az ongyilkoasdgpcsolatos
veszélyeztetettséget, valamint a pszichiatriai mbagt csak komplex vizsgalattal lehet
erdemben megéallapitani. Ennek alapjan mar megteeiea személyre szolo, hatékony, és
lehetleg koltséghatékony pszichoszocialis kezelés: agyéyy csoportos pszichoterapia,
mozgasterapia és szikség esetén a megfejgdgyszerekkel tortén kezelés. llyen a
humanus, korszértartds eredményre run. komplex kezelés.

Kik segithetnek a depresszids, szorong6 betegeken?

0 kb. 1200 klinikai szakpszichologus van az orszagbakik alkalmasak Kklinikai
pszicholdgiai vizsgalatok és pszichoterapia végeesé
0 Magyarorszagon kb. 450 szakvizsgazott pszichotetapvan, de ennek sokszorosa a

pszichoterapias tevekenységet wggzichiaterek és klinikai szakpszicholégusok szama



0 A pszichiaterek szama keveés, - kevesebb, mint-888 csdokken. Az USA-ban 26,

Hollandiaban 25, Anglidban 16, Magyarorszagon 8jviegvesebb pszichiater jut 100. 000
lakosra.

O Uj és figyelemremélto jelenség, ha még csak snywsi is, hogy a testi betegeket
kezeb szakorvosok kozul egyre tobben vallaljadk a pszietépia szakvizsga letételét azért,
hogy pacienseiknek és aliik elvalaszthatatlan hozzatartozoknak minél telpssegitséget

tudjanak adni.

Hogyan lehet segiteni az érzelmi allapot rendez¥séinzgasterapiaval?

1. Testi betegek esetében a mozgasterapianak saéedued, - azonnali, és kés -
hatasa igazolt mar, biologiai és lelki szinten egga
2. Hazankban a gyégytornaszok hagyomanyosan saépbsn dolgoznak a korhadzakban

“ sz

dolgoznak pszichiatriai betegekkel is.

3. Szervezeési feladatok megoldasa utan koénnyerheflgé valhatna, hogy a testi
betegeket gyogyitd team-ekben allandé tagga vajgpégytornasz és a mozgasterapiaval is
foglalkozni tudé mentalhigienés szakember. Ezen Gan a mozgasterapia a kiegészit
terapidk szerves, napi gyakorisaggal alkalmazavdtkozasi formaja lehetne.

Mivel nem eléggé kozismert, kicsit részletesebleerigsti betegek esetében a rendszeres
fizikai tréningbl szamos kedvéyz pszichoszocidlis hatas varhato: érelépés a
betegség/kezelése miatt megvaltozott testkép éradfogadasaban, onértékelés javulas, a
valahova tartozas élményének atélése, keihkergytttnikodés, depresszios és szorongasos
tinetek enyhllése, a remény érzésénekisoelese, az O©Onmaga feletti kontroll
visszaszerzésének lebsége és elérése.

Ma mar arrdl is tudunk, hogy a rendszeres, sajfirdsai aktivitds sokaknal csokkenti az
érzelmi stresszt, a megemelkedett vérnyoméaésodhet az immunrendszer aktivitasa (pl.
emelkedik a természetesidejtek szama), javulnak a kognitiv funkciok, delévé valik az
alvdszavar enyhulése. A rendszeresen trénéndezelés, vagy ellénzés alatt all6 személy
szamithat arra, hogy vitalkapacitaséninfog, izomzata €sodik, mozgasa koordinaltabba
valik, testtartdsa optimalizalodik, és mozgasosdkorottsaga csokken.

Nemcsak a fentiek miatt alkalmas a mozgasterape aogy része legyen a testi betegek
Osszetett ellatdsanak, hanem azért is, mert hagymsan ezt a terapids formét fogadjak el a
betegek a legtermészetesebben, és az ézaKkbglalkozasokbdl vald kiesés is sokkal kisebb
mértéki, mint példaul a pszichoterapias csoportokbdl, vaegyéni pszichoterapias
helyzetekidl.

Végezetll érdemes az életidmeg fogalmanak szempontjabdl is atgondolnunk a
mozgasterapia alkalmazasanak jeleagét a medicina tertletén. A j6l megtervezett,
atgondoltan és rendszeresen alkalmazott mozgasterapogram hatasara az életfiség
minden dsszetéye fejlodhet: a fizikai jOl-l1ét érzése, a lelki kbzérzesmritualis allapot és a
szocialis jol-lét. Ahogyan a test és a lélek nentasZhatd el egymastol, ugyanagy a
mozgasterapia kedvézesti, lelki, kognitiv és szocialis hatasai sem.

Ha a specialis mozgasterapia — azaz a gyoégytorkészam mentalhigiénés szakemberek -
beillesztése jol sikeril a komplex betegellatasdiekor a betegek gyogyulasi kilatasai is
kedvesbbé valhatnak.

Dr. Risk6 Agnes



Beszamol6

A Csont és izillet Evtizede
Betegeket Képvisé| ill. Partfogol6 Nemzetk6zi Szeminariumarol
(BJD International Patient Advocacy Seminar)

2008. november 28-29. India, Pune

A 2008-as BJD konferenciat Indidban, egy Pundingérosban rendezték meg. Pune kb. 150
km-re fekszik Mumbai-tél, ami az ottani Ut és kéaddési viszonyok figyelembe vételével
egy kozel 3 és 1/2 dras auto utat jelentd Ppifanatban nem értettik, miért kell &&rostol —
reptérbl — ilyen messze menni, s bar erredtds sem dertlt fény, a bekdvetkezett események
tukrében héalasak voltunk a szerékaek ezért. Mint ismeretes, érkezésink napjan
terrortamadas érte Mumbai-t, és az egyik célponftaa Hotel volt, ami ugyanabba a
szallodalancba tartozott, mibe a mi hotelink is, Bz a Taj visszaszerzéseert folytatott
elhtizédé harcok, a robbantdsok és a rank kiszabhélioda elhagyasi tilalom, a repgépek
bizonytalan indulasa és a reptér biztonsaganakékérdbteljesen ranyomta bélyegét a
konferenciara még akkor is, ha mi viszonylag tavoltunk az eseményekt S bar az
eléadasok nagy részét megtartottak, sokan, akik csmdtemgkonferencia utan érkeztek volna,
nem j6ttek el, illetve a helyzetre vald tekintett@hany orszag hazarendelte ott tartdzkodoé
allampolgarait, koztik a mi két angobationkat is.

Ennek ellenére megprobaltunk a leéhtgtobbet kihozni a helyzetbés megszerezni azt a
tudast, amiért odamentink.

Mint minden évben ez a konferencia is két témdt fd¢ szoros dsszefliggésben egymassal.
Az el a torténetmesélées” felépitésével foglalkozottgrmimésodik a szocidlis marketing
kérdését tisztazta.

Els6 |épésben azt gondolnank, hogy torténetet meséimilenki tud. De valéban? Mindig
elérjik vele célunkat? Mindig j6 helyen, jokor &s Hangvételben beszéliink? Es tényleg
érdekli a hallgatésdgot a mondandénk? Még j6 pédrer hasonld kérdés felmerilhet
bennink. Hogy biztosak legylnk sikeriinkben nenm&gtanulni néhany fontos szabalyt.
Szam szerint hatot:

1, Valasszuk ki a megfetetélkbzonséget - kihez akarjuk eljuttatni a memtbnkat?
2, Ragadjuk meg figyelmuket - szamukra érdekémat valasszunk
3, Személyesitsik a torténetet - konkrét nevekegek, érzelmek

4, Feszlltségkeltés - nyitott, megvalaszolaw@tdések

5, Megoldas pillanata -valaszok, megoldasok a problémak

6, Végeredmény megosztasa - konkluzio

Persze ez a torténetmesélési technikadgsokra lett kifejlesztve, de kis modositasokkal
alkalmazhatjukéket a mindennapi életben is. llyenkor nem mi véjakzki a hallgatéségot,
de mérlegelhetjik, hogy mondandonk, mind tartalmind eszmeiségében szamot tarthat-e
tarsasagunk figyelmére.

Az elsh nap délaittjén ezt a témat vettiik at, majd egy kdzel 2 wdszutra indultunk, tovabb
tavolodva a dvarosi eseményedtt Utunk egy kis telepilésre, annak is az iskolajabzetett,
ahol kedves tisorral fogadtak minket a gyerekek. Az Unnepségn utikezdtik a
csoportmunkat. A szervék O0sszehivtak a kornyékbeli izlleti betegeket -ajaszt RA-s



asszonyokat. A mi feladatunk az volt, hogy felmérjiielyzetiket — betegség ismeret,
betegséggel valdé egydttéles stb. —és oOsszeirjuk J® Bzervezetével kapcsolatos
tapasztalataikat, elvarasaikat. A tapasztalatogddlebentek voltak. Az idsebb asszonyok
jelentbs része még mindig ugy hiszi, hogy ez Isten blségtémi az édesanyjahveret, es
leanyait is suUjtja. Nem betegségként, handémhbdésként élik meg. Ezt azért is tehetik, mert
az orvosi ellatas szinte a nullaval egyeniFél évente jar arra egy ,utazd” orvos, aki a
betegség megallapitdsan kivil nem tud tul sokati.t&fem elérhéiek a jobb gydgyszerek -
se patika, se leh&tég a varosi patikakig valo utazasra — de mégrreelés, nincs pénzik ra.
Még az alapvét gyogyszerek is, mint, a Methotrexat egy teljedatb&gy heti keresete. A
betegek jelerdts része nem hallott még gyogytornardl, se iziletl@diél. Ami meég
megle@bb volt, hogy az asszonyok nem osztjak meg egyraastkfajdalmukat, gondjaikat,
gondolataikat. Egyedil vannak a betegségben, tajuan €s a megnyomorodasban. Ennek
fényében nem megléphogy szinte minden megkérdezett azt valaszotigy lyyégyszert és
felépllést — egyenes ujjakat — véliink ( BIJD-6l).

Masnap reggel folytattuk a konferencia munkat, rdéstemankkal, a szocialis marketinggel.
Ahhoz, hogy megértsiik a kulonbséget a keresked®rai szocialis marketing k6zott, tettlink
egy kis dsszehasonlitast.

Kereskedelmi marketing: Szocialis marketing:
Célja: Célja:
Eladas, profit, érték, részesedés Tarsadalmomas
Hatas: Hatas:
Azonnali, rovid idef Komplex, hosszu tavu
Tisztan meghatarozott termék Vitatott viselkedés
Kodnnyen elérhét célcsoport Magas kockazatu, nehelgrhet
k6zbnség
Hierarchikus dontéshozatal K6z0s dontéshozatal

A kulonbségek tukrében rogton lathatdé, hogy mig esiegkedelmi marketing célzottan
profitorientalt, és ezaltal 6n6s célt szolgal, gdaliszocialis marketing non-profit médon a kéz
javat szolgalja. A konnyebb értlbeeg kedvéért egy par szocialis marketing példaumNais
nagy kampany volt az autokba — mar kotééer— beszerelebdyyerekuléseld, vagy az ittas
vezetés elleni, ,Vezet vagy iszik?” kampany. De lddl sorolnunk az egészségmegovo,
illetve betegségmeg®t6 felhivasokat is, mint a mellrak ®2s vagy a dohanyzas elleni
program.

Most, hogy tisztaztuk, mit is beszélink, mélyedjink el a szocialis markefelgpitéseben.
Melyek a kulcs fontossagu pontjai egy jol felépisziocialis marketing tervnek?:

1, A fogyaszt6 orientalasa - a hallgatésag pomtegértetése a problémaval
2, Magatartas - ravilagitani a magatartas kamtienyeire

3, Tedria - felvazolni, mi gkodik

4, Bels - mi motival?

5, Valtozas - mit kell a fogyasztdénak adni azdenényért?

6. Osszehasonlitas - mi kompenzaélja aziiidejét és figyelmét?



7, Szegmentacid - demogréfiai, nemi, terileti
8, Marketing mix - a 48 marketing elem felhasznéalasa

A marketing mix 4 & eleme: a Termék, az Ar, a Hely, és a Promécio
Ez a szocialis marketingre értelmezve a kdvdikez

Termek:
Tapinthato és nem tapinthatd dolgok, pl.: termélgzér) , szolgaltatas (&2s ), viselkedeés (
egeészséges taplalkozas )

Ar:
Amit a fogyasztonak meg kell tenni, pl.: 6idforditds, kockézat, anyagi vagy eszmei
raforditas

Hely:
Ahol a termékkel, informéacidval talalkozik a fogyés, pl.: orvosi rendél média, konyv

Reklam: ( Promacio)
Olyan aktivitas, mely 6sztonzi a fogyasztot, picdatések, média, személyes megkereseés,

A masodik nap lezarasaként kedves meglepetéssigjaiall a szervék. Meghivtak egy
nagy tiszteletben allo, é$ joga mestert, aki bemutatét tartott nekiink. Nerannyira a joga
gyakorlatok voltak érdekesek — csupa nyujtd gyatorlhanem a szellemisége. Bar par perc
alatt nem kaphattunk mély betekintést, de lattuldlabenetes lelki ét és tartast, valamint a
fizikai javulast azoknal a sulyosan beteg RA-sokmdik azO tanai szerint élnek és napi
szinten edzenek.

Osszességében azt mondhatom, hogy bar a korilméngskze voltak a nyugodtnak és
gazdagabbak.

Tisztelettel:

Czékus Orsolya

betegképvisél

A Csont és izillet Evtizede Alapitvany

kuratora

2009. januar



Hirek

Turul Csontritkulas Egyestulet Tatabanya

Programok:

- aprilis 24. Amit a daganatokrol tudni kell a ledulpperedmények szerint

- majus 29. Ismeretterjeszeléadas késbb meghatarozando témaban

- junius 26. ” oo ” ”
Az elsadéasokon kivil minden héten szerdan szakkori fegiadisok lesznek: kézimunka,
kézmives, tancterapias, salata-szakkor és gyaloglo ézakk

Mozgaskorlatozottak Varosi Egyesiilete Ozd

Programok:
- Kuldoéttkozgyalés (aprilis 24.)
- Budapesti Esélyegyeatdégi Napon vald részvétel (majus elején)
- Bogracsosdzés (juniusban)

Reumaklub Héviz

Programok:
- Szivbetegségek@&do: Dr. Horvath Jozsef (aprilis 23. 15 6ra)
- Kirandulas (majus 21.)
- Flrdés a téban gyogytornaval Szép Erika gyogyteaagjunius 18. 15 oOra)

Magyar Lupus Egyesilet

Az egyeslulet kovetkéztalalkozojat aprilis 4-én szombaton 13-17 oraitjdeBudapesten az
ORFI Lukéacs Klubjaban. Eiselbadonk Dr. Balint Géza , az ORFI reumatologimVyosa, a
MTA doktora, a Csont és Izillet Evtizede hazai kowitbra.Ebadasanak cime: Lupusos
betegek osteoporosisa. Talalkozonkon beszamol Hagxtina az EULAR PARESzi
kezelések” cimmel, majd relaxacié Morcsanyi llodaRRendezvényunk ingyenes, mindenkit
szeretettel varunk!

Lupus Day — Magyarorszag

2004. majus 10-e 6ta minden évben ez a nap a ,LMpagnapja’.A nemzetkdzi dsszefogas
célja, hogy tajékoztassuk az orvosokat, betegekatrg/ilvanossagot a lupusrol, hogy
ndvekedjen a lupus-kutatas finanszirozasa vilatgszeogy ugy beszéljenek a lupusrdl mint
egy jelents kbzegészsegugyi problémardl. Ebben az évben gavagpus Egyesilet is
csatlakozik ehhez a vilagméiatisfeszitéshez. Magyarorszagonséiént kerdl
megrendezésre a Lupus Day. Egy csaladi nap jekétetlenebb ingyenes rendezvényt
szeretnénk megvalositani. Helyszin: Budapest, Msrigiet, Nagyrét. Esesetén az ORFI
Lukacs Klubjaban tartjuk rendezvényinket.

Részletes programjaink, valamint tovabbi inform&aitegtalalhaték weboldalunkon:
www.lupusz.hywww.sle.hy www.autoimmun.hu




Bechterew Klub Budapest

Mindenkit szerettel hivunk és varunk a foglalkoz&apmelyek helye: a Lukacs — figrd
foldszinti kultarterme, kezdete 16 ora. A foglaliészellege: beszélgetés meghivott
vendéggel,(egy adott témardl), beszélgetés egyin@ssalentl). Elokészités alatti témak:

- gyogyszerrel és vagy gyogyszer nélkul

- étkezés (vitaminok, nyomelemek)

- allanddan valtozo (de nem igen &gj6) betegjogok

- magyar gyogyfirdk

- mi 0jsag kulfoldon

hogyan tovabb mozgassériiltek?

Idopontok IV. 8. szerda, V. 13. szerda, VI. 10. sadgiidrandulas)
Dr. Majtényi Sandor elntk (358-1274), Szeredi M&(819-0514)

“Mozgés az Elet “ Iziileti betegek Klubja

Aprilis 27. - Séta Matrahazan, csiilok evés utan.

M4jus 8. — Kirandulas Székesfehérvarra.

Majus 20. — A Citadella megtekintése.

Janius 10. — Kiscelli mizeumba megyunk.

Janius 27. - Muzeumok éjszakaja!

Julius 9. — Pancsolunk a kivalasztott strandon.

Julius 24. - Hsit6 séta a Kol utcaban és megtekintjik a JOkai emlékszobat
Augusztus 14. — Felfedezzik a Megyeri-hidnal tat@relmenyfurdt.
Szeptember — Nyaralunk, és a 9. szilinapi bulirkategtartjuk.

JUNIUS 29 - EUROPAI SCLERODERMA NAP

Elséként kertl megrendezésre az Orszagos Scleroderma Kézhasznl Egyesiilet szervezésében,
parhuzamosan a tébbi eurépai orszaggal az Eurépai Scleroderma Nap. Ez alkalombél szintén most
el6szor szervezi meg az Egyesiilet az Elsé Orszagos Scleroderma Betegkonferenciat

Budapesten, janius 29-én . A f6 témakor "A betegség kihivasai - hogyan lehet egyttélni a
scleroderméval (szisztémas sclerosis vagy pss vagy ssc)." A konferencia févédnoke: Prof. Dr. Czirjak
Laszl6. Minden érdekl6d6t, érintettet és csaladtagot, baratokat szeretettel varunk. Tovabbi informéciot,
részleteket és a jelentkezést a www.scleroderma.hu weboldalon, vagy a 30/6377-491, 20/540-1048
vagy 30/380-6454 szamon kaphat.



Rejtvény

Rejtvénylnk a Reuma Hirad®eb szamaban megjelent Dr. Schmidt Zsuzsa ,A vall
mozgasszabadsaga” c. cikkéhez kapcsolddik. Az ekibbdésre varjuk a valaszt: Mi a
legfontosabb teerdahk vallunk épségének mé&gésehez?

Ehhez a kovetkdizrejtvényt kell megfejteniink. A piros ligbol allé fliggsleges sor egy
szinészdinasztia nevét tartalmazza.ifbsbrrendje megkeverve) Ha megtalaltuk ezt a nevet,
kovetked teendnk: a sorokat (kivéve az élpiros belis sort) oly médon rendezziik at, hogy
az 1. oszlopban a dinasztia neve alakuljon ki. Kke# Iépésben talaljuk meg az 1. piros
sorban elrejtett kabaréjelenet cimét @Betorrendje megkeverve), amelyben a dinasztia
legismertebb tagja szerepel, majd az oszlopokaéyki az 1. oszlopot) oly moédon rendezzik
at, hogy az 1. sorban a kabaréjelenet cime (szgdk@aval jelolve) alakuljon ki. Ezek utan
mar csak egy teefdk van: a fekete b&ket balrdl jobbra, felutil lefele elolvasva megkapjuk
a feltett kérdésre a valaszt. Ezt kell beklldenivélasz tartalmazza a szokozoket is (sargaval
jelolt helyek), valamint a ves8ket és a mondat végét jélpontot is.

A masik két tablazatot a megfejtés megtalalasanegkinnyitése végett adtuk meg)
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Készitette: Dr. Ratko Istvan

A 2008/3. szamban megjelent rejtvény helyes meagdejTobb izlletet érinté gyulladas,
mely megfeleb kezelés hidnyaban az iziletek tonkremeneteléhezaes.
A helyes megfejtést bekid kozil Szavo Jozsefné nyerte a 3000 Ft-os korsanasi

utalvanyt.



