,Reumatoldgia mindenkinek” - A Magyar
Reumatoldgia Haladasaert Alapitvany
betegfelvilagosito es tovabbkepz6 programja

A ,Reumatologia Mindenkinek” folyamatos reumatologiai kepzad-,
tovabbkepz6- és betegfelvilagosité program reumatologiai betegek,
betegszervezeti vezetbk és az Oket ellato elkotelezett orvos- és
szakdolgozoi teamek szamara. A program A Magyar Reumatologia
Haladasaért Alapitvany (MRA) Alapitd Okirataba foglalt 6 celkitizésének
megvalositasat szolgalja. Az Alapitvany célja a reumatologiai
mozgasszervi betegek betegsegterheinek csokkentése, mas eszkozok
mellett a betegsegukre vonatkozo ismereteik novelese, a rendelkezésukre
allo gyogymodokrol valo szakszerl tajékoztatas utjan. Tovabbi cel a
betegeket a reumatoldgiai tudomanyos kutatas tamogatasa is.

A Magyar Reumatologia Haladasaert Alapitvanyt a Magyar
Reumatoldogusok Egyesulete alapitotta 1989-ben, 1990-ben 49. sorszam
alatt jegyezte be a birdsag. A kdzhasznu mindsitést 1998-ban nyerte el.



Az Alapitvany cel szerinti tevekenysegei:

* 0rvosok es szakdolgozok szamara szervezett, akkreditalt oktato-
tovabbképz6 szakmai tanfolyamok,

* reumabetegek és betegklub-vezetok szamara osszeallitott tematikus
betegseég- és terapiaismertetd, kommunikacios és szervezetfejlesztési
egynapos rendezvenyek,

* a,Reumatologia Mindenkinek” cimmel szerkesztett, reumatologiai
betegeknek, vezetbiknek és segitbiknek szolo folyoirat

« az izuleti-mozgasszervi betegsegeket és kezelesuket bemutato
felvilagosito flzetek kiadasa.

A folyoirat egyes szamai, a betegtajékoztato flzetek és a (szerz6ik altal
engedélyezett) prezentacidk az Alapitvany www.reumatologia.hu
honlapjan barki altal felkereshetdk és letolthetdk.

Az Alapitvany e-mail cime: mra@reumatologia.hu.




ISSN 2064-2326 2015, 11, 1, augusztus » 400 Ft

REUMATOLOGIA

mindentinel

REUMATOLOGIAI BETEGEK, SZAKDOLGOZOK ES ORVOSOK LAPJA

mra a Magyar Reumatologia Haladasaeéert Alapitvany




H

a Magyar Reumatolégia Haladasaért Alapitvany

Bemutatkozas Reumatolégia mindenkinek Alapitvany szervezete Archivum

Vesebetegségek reumatologiai és

REUMATOLOGIA

mindenfinel S A osteologiai vonatkozasai
REUMATOLOGIAI BETEGEN, SZAKDOLGOZOK €8 ORVOSOK LAPJA ",’ : \ A ) mi u /]
y -, ¥ 3
P / / B
: l !
oY ® P

;-"- o A vall reumatologiai betegségeinek
. U ‘7-4 diagnosztikaja €s mozgasszervi

i rehabilitacioja

A személyre szabott orvoslas
lehet6ségei a reumatologiaban

A Magyar Reumatologia Haladasaért Alapitvany Adoszam: 19016443-2-41




EULAR recommendations for patient
education for people with inflammatory

arthritis
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2015
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1. A betegfelvilagositas olyan megtervezett interaktiv tanulasi
folyamat, amely tamogatja és felkésziti az izuleti gyulladasos
betegeket életuk helyes vezetésére, egészsegi allapotuk és jo
kozérzetuk optimalizalasara.

2. A betegek és ellatoik kozotti kommunikacio és a kozos

dontéshozatal a betegek egészséges eletvezetésre valo

nevelésének alapvetd fontossagu eszkoze.



A betegfelvilagositas es a kozos dontes

A korszer( orvostudomany eszkozei — gyogyszerek, miszerek,
eljarasok — egyre bonyolultabbak, egyre tobb informaciéra van szukseg
a megeértesukhez. Egyre jobb kilatasokat biztositanak a betegek

szamara, alkalmazasuk azonban egyre novekvo koltsegekkel jar.

A betegek els6rendl erdeke, hogy hozzajussanak a legjobb ellatashoz,
a tarsadalom érdeke, hogy a legnagyobb eredményt hozzak. Ennek a
kulcsa a jo valasztas: az informaciokat meg kell osztani a betegek és
az ellatok kozott és a tajékoztatott betegeket be kell vonni a nekik

ajanlott, rajuk vonatkozo dontesekbe.



A kOzos donteshozatal — Shared Decision Making, SDM

A kozoOs dontéshozatal a beteget egyenrangu félként vonja be sajat
ellatasanak megtervezeésébe. Ebben harom alapvet6 kerdésere kell
valaszt kapnia:

1. Mik a lehet6ségeim ?
2. Mi szd6l barmelyik lehetéség mellett és mi ellene ?

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

A kozos dontéshozatalnak széles modszertani hattere van, amely az
informaciok megosztasan alapszik.



Assessing, managing

and monitoring biologic
therapies for inflammatory
arthritis

RCN guidance for rheumatology practitioners
Third edition

A brit Egészsegugyi Szolgalat
Kozos Dontéshozatal Programja a
bioldgiai terapia teruleténis ,,a
kezelésének utelagazasahoz
érkezo beteg szamara lehetoveé
teszi, hogy az ellatéival folytatott
konzulacio soran feltarjak a
szamara elérheto lehetoségeket,
valaszt kapjon kérdéseire és
olyan kezelési utvonalat
valasszon, amely legjobban
medgfelel igényeinek és

elvarasainak”



A kozos donteshoztal modellje

Vart elényok Megfontolas Megismert el6nyok

Van-e valasztasi lehetéség? A valaszthato lehetdségek A betegnek kell
megbeszélése kivalasztania a szamara
legkedvezbbbet

A segitéknek folyamatos tanacsadassal kell elvezetnitk a beteget az elvarasaik
megfogalmazasatol a megszerzett tudas alapjan a tudatos valasztasig.



Hogyan segiti az Alapitvany a kozos dontést ?

nyomtatott es internetes tajekoztato anyagokkal

tanfolyamok szervezésével orvosok, szakdolgozok és
betegszervezeti vezetOk részere

betegszervezetek tamogatasaval

a segitdk (onkéntesek, szponzorok) akcidinak tamogatasaval

Reumatolégia Mindenkinek www.reumatologia.hu



http://www.reumatologia.hu/

Miert van szukség reumatologiai
betegfelvilagositdo programra ?

Osszehasonlité nemzetkozi felmérések bizonyitjak, hogy a magyar
reumabetegek egészsegi allapota a nemzeti ossztermékkel aranyosan
kedvezdotlen. Minden olyan tevekenyseg, amely a polgarok egészsegi
allapotat javitja, olyan modon is, hogy egészsegtudatos életvitelre és
kockazatcsokkentésre készteti 6ket, a fejlddés iranyaba hat, annak
fenntarthatdsagat segiti. A reumatologiai szakmai és tudomanyos fejl6dés
onmagaban megvaltoztatta a legsulyosabb betegsegekben szenvedok
életét. Tudomanyosan igazolt tény, hogy a szakmai iranyelvek szerint
korismeézett, kezelt és apolt betegek betegseg-kimenetele lényegesen
jobb, mint a hagyomanyos, otletszerlen, tapasztalati uton ellatottake.
Ugyanigy bizonyitast nyert az is, hogy a részletesen tajékoztatott,
tudatosan egyuttmikodd betegek kilatasai még ezen belul is
kiemelkedben jok. Programunk arra iranyul, hogy a reumatoldgiai betegek
ellatasanak szinvonalat emelje, mindségét az informalas, a nemzetkozi
elvek hazai terjesztése utjan javitsa, magukat a reumabetegeket pedig
tajékoztassa a korszert ellatas lehetosegeirdl, elvarasaik jogossagaraol.



Hogyan merheto a betegfelvilagositas
hatasossaga ?

A folyamatos program altal generalt egészségnyereség kozvetlenul nem
meérhetd. A szamos nemzetkozi vizsgalat és hazai felmérés altal
bizonyitott tény, hogy a reumabetegek betegségeikrol alkotott ismeretei
hianyosak. Ennek egyik oka, hogy nem kapnak megfelel6 tajékoztatast a
lehetséges jobb betegseg-kimenetelekrdl. A betegek hianyos ismeretei
betegseguk termeészeterdl és a korszerl kezeles lehetdsegeirdl
korlatozzak hozzaférésuket illetve a kezelésben valo egyuttmikodési
készseguket. Ezert a nemzetkozi szakmai kovetelmények a gyogyitas és
az apolas kovetelményeivel azonos szintre helyezik a betegek
felvilagositasanak, oktatasanak feladatat, amelyet leghatékonyabban a
szakdolgozok vegeznek. Rendelkezésre allnak viszont olyan kérdoivek,
amelyekkel mérhet6 a betegek sajat betegsegukrol alkotott képe vagy
akar a tajékoztatas min6ségeradl alkotott vélemenyuk



A ,Reumatologia Mindenkinek” program
alapelvel

A komplex program a mai reumatolégiaban nemzetkozileg elfogadott betegellatasi
alapelvet: a beteg — szakdolgozo — orvos szereplOk kozti folyamatos
kommunikaciot szolgalja. A reumatologiai szakmai iranyelvek vezérlo elve a beteg
bevonasa az 6t érinté dontések meghozatalaba (Shared Decision Making). Ennek
el6feltétele és nélkulozhetetlen eleme a betegek részletes és targyilagos
tajékoztatasa betegsegukrdl, annak kezelesi lenetosegeirdl és varhato
kimenetelérdl. A kronikus reumatologiai betegségekben a részletes tajekoztatas és
az egyuttérz6 magatartas segit megnyerni a beteg bizalmat, amely
nelkulozhetetlen a beteg egyuttmikodéséhez. A legjobb hosszu tavu
betegségkimenetelt bizonyitottan a beteg aktiv reszvétele, terapiahlsege
biztositja. Ez kulonosen jelent6s a korszer( terapia rendkivuli hatasossaga, magas
kockazati szintje és a kezelés koltségessege miatt. A szakdolgoz6 szamara a
biologiai terapiaban vezetésében valo részvetel uj kihivas.

Az Alapitvany kozhasznu oktatasi, tovabbképzési, tajékoztato és felvilagositd
tevekenysegét a reumabeteg és az 6ket kozvetlenul ellatd nem-orvos szakdolgozo
célcsoportokra 0sszpontositja.



A program célcsoportjai:

A program vegso célcsoportja: a legnagyobb népegészsegugyi jelentdsegl
reumatologiai betegségekben szenvedd populacié. A kozveélekedéssel ellentétben
ezek (kronikus izuleti gyulladasok, akut gerincbetegségek) kezdete és korszeri
kezeléssel megallithatdo bevezetd szakasza a fiatalabb, munkaképes
korosztalyokra esik, a csontritkulas megel6zése szempontjabdl is ez a korosztalyt
kell megceélozni. A kozvetett célcsoport: a reumatolégiaban mikodo olyan
szakdolgozok, esetlegesen orvosok, akik elkotelezettek a reumatologiai betegek
felvilagositasa, oktatasa irant és vallaljak a jelzett program keretében az onkéntes
oktatoi és mentoralasi munkat. A tapasztalat azt mutatja, hogy 6k a korszer(
reumatologiai ellatast nyujté centrumok (lIényegében az orszagos intézeti és
megyei reumatologiai osztalyok, egyetemi klinikak és szakambulanciaik) fiatal
orvosai és szakdolgozai. Ok jelenleg is maximalis elkdtelezettséggel és a szakmai
iranyelvek szerint végzik munkajukat és részt vesznek az Alapitvany
oktatoprogramjaiban kozleményeikkel és prezentacidikkal. A reumatologiai
tudomanyos és szakmai fejlédés uj kihivasok elé allitotta a n6véreket és
asszisztenseket, de egyuttal addig nem tapasztalt sikerélményekkel is jutalmazza
Oket: a kib6vult kompetenciakkal, nagyobb onallésaggal és betegeik eddig soha
nem tapasztalt javulasaval.



Van-e gazdasagi haszna a
betegfelvilagositasnak es tovabbképzesnek ?

KUulonos jelentéséget ad a korrekt informacioatadasnak az a tény, hogy a
korszeru terapiak sikerenek egészséggazdasagi vonzatai miatt is Iényeges
tényezdje a betegek egyuttmikodése, a szakmai és finanszirozasi
protokollok maximalis betartasa, a betegek munkaképességének és a
munkara valo hajlandosaganak megorzese. A nem kelléen egyuttmikodo
betegek nem konzekvens kezelése nem hozza meg a kivant és
lehetséges eredményt, noha koltségei (3-5 millié Ft/beteg/év) fennallnak.
Ezeért kell — europai példak nyoman — olyan egyseges elvek szerint
létrehozott tudasbazist Iétrehozni, amely egyszerre betegfelvilagositd
szolgalat, szakdolgozoi tovabbképzesi tananyaggyljteménye és a
betegegyesluleti vezetbket felkészitd prezentacid-gyljtemeény.



Milyen eredmenyeket ertunk el eddig?

Az eévtizedes tevekenyseég szamszerld mutatoi: a ,Reumatologia
Mindenkinek” periodika évi 3 szamban jelenik meg egy nyomdai iven 2500
peldanyban. Ezeket az orvosegyesulet és a szakdolgozoi egyesulet és
mintegy 25 betegklub tagjai kapjak meg. A betegek korében vegzett
kerdodives felméresunkben a betegklubok mintegy 400 tagja kozul 120
kuldte vissza a kérdbiveket. A betegfelvilagosito kiadvanyokat ezres
nagysagrendd példanyszamokban adtuk ki, amelyek mind elfogytak,
tartalmuk ma a honlap Archivumabdl tolthetd le. A honlap latogatottsagat
eddig nem mertuk, a megujitott honlap latogatottsaganak mérésére
felkertuk az uzemeltetd Intellimed Kft-t. A tanfolyamos képzések
(szemeszterenként 3-4) latogatottsaga 10-60 f6 kozott valtakozik a téma
nepéeszeriseégetol fuggden. Az eddigi két betegszervezet-fejlesztoi
egynapos konferencian 12 illetve 15 reumabeteg vett részt. A
betegfelvilagositd eldadasok kozonsege 10-15 f6. Ezek a szamok
sajnalatos modon elenyész6ek a hazai reumatologiai betegségekben
szenvedOk szazezres nagysagrendi létszamahoz mérve.



Uzenet

Vegyen részt a Magyar Reumatologia Haladasaeért Alapitvany
betegfelvilagosito es tovabbkepzd programjaban mint

— erdeklodo

— latogato

— olvaso

— szerzo
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