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A betegszervezetek szerepe
a gyogyitasban és a gyogyulashan
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Az angol elnevezés ,self-help group” vagyis Onsegitd
csoport jol kifejezi a szervezddés céljat és feladatait. A
definicio szerint olyan laikus szervezet, amelyet egy ko-
z0s problémaval vagy szituacioval kiizdé emberek alaki-
tanak abbol a célbdl, hogy 0sszegytiijtsék az informacio-
kat, kozdsen mozgdsitsak eréforrasaikat, kdlcsonodsen ta-
mogassak, segitsék egymast, a szolgaltatasok, gondozas
terén is.

Az els6 Onsegitd csoport 1935-ben alakult az Egyesiilt
Allamokban alkoholisték szamara, a tovabbiak a II. Vi-
laghaboru utan szervezddtek, gomba modra szaporodtak
a 60-as, 70-es években. Szamtalan egyéni ¢s tarsadalmi
teriiletet érintenek, koziilikk csak egy a kiilonboz6 beteg-
ségekben szenveddk problémaja. Ezek a szervezddések
sok esetben hidat képeznek a professzionalis segitség fe-
€. Szolgaltatasaikat legtobbszor a tagok sajat maguk
nyGjtjak, ingyenesek, személyes kontaktus, talalkozok,
publikaciok és az internet Gtjan. Az els6é amerikai publi-
kaciéo Samuel Smiles nevéhez flizédik. Bevezeté monda-
ta: ,,Az ég megsegiti azokat, akik segitenek magukon”
univerzalis, régi jo tanacs, magyar kozmondasban is is-
merjik.

Eurdpaban is sorra alakultak a reumatologiai betegek
szervezetei: Nagy-Britannia (Arthritis Care 1947), Svajc-
ban (Rheumaliga Schweiz 1958), Németorszagban
(Deutsche Rheuma-Liga 1970), Hollandidban (Arthritic
Patient Association 1979), csak hogy a legnagyobbakat
emlitsiik. Az altalanos, tobbféle betegségben szenveddk
szamara szervezett egyesiiletek mellett betegség specifi-
kus szervezddések is indultak, elsé képviseldjik 1973-
ban a dan spondylarthritis ankylopoeticas betegeké; ma
24 orszagban miikddik hasonlo. Nemzetkozi ernyGszerve-
zetiik az Ankylosing Spondylitis International Federation.

A WHO 1981-ben hirdette meg a ,,Rokkantak Eve”-t,
chhez kothet6 hazankban az elsé orszagos hatokori szer-
vezet: a MEOSZ, a Mozgassériiltek Egyesiileteinek Or-
szagos Szovetsége megalakulasa. A reumatologiai bete-
geket kezdetben lelkes kezeldorvosaik gytijtotték csapat-
ba, ¢és segitettek nekik orszagszerte a klubok megalakita-
saban: a Bechterew-Klub élete példaul 1981-ben, az

ORFI-ban kezdddott. A betegek rendkiviil lelkesen jot-
tek, hallgattak a jobbnal-jobb szakmai felvilagosito el6-
adasokat, élvezték a klubéletet. A példat orszagszerte
szamosan kovették, a munkat a MRE Szocialis Ligaja se-
gitette. Az események helyszine rendszerint a korhazak,
rendel6intézetek ebédldje, klubterme volt, vidéken tob-
ben a MEOSZ véddszarnyai alatt indultak.

Mi is a klubélet 1ényege? Els6 helyen a betegek okta-
tasat és felvilagositasat kell emliteniink: tekintettel az
egészségligyl személyzet tulterheltségére és kronikus
id6hianyara, itt lehet pdtolni azt az id6t, amit egyébként
minden egyes betegre ra kell szanni ahhoz, hogy a beteg-
ségrol és a kezelésrél nyujtott informacid birtokaban
compliance-uk megfeleld legyen. Informacioéhségiik és
a beszélgetés hianya egyébként az ilyen eléadasok utan
feltett kérdésekben is tiikrozodik: a legtobben sajat torté-
netiiket, betegségiiket, panaszaikat mondjak el. Nagyon
ritka az, aki olyasmit kérdez, ami masokat is érdekel,
esetleg altalanos érvényii. Ekkor szembesiilnek a klubok
orvos-vezetdi az elsé problémaval: ugy kell az iilést mo-
deralniuk, hogy lehet6leg minél kevesebb személyes, a
rendelésen az orvos-beteg megbeszélésre valo probléma,
ezzel szemben lehetdleg minél tobb kozérdeki kérdés
kertiljon teritékre.

Az eléadok egyik fo gondja, hogy mit, és mennyit
mondjanak el a betegeknek? Ez ma az internet, és a be-
tegjogi torvények koraban kevésbé okoz problémat, ma
mar sok mindenrdl kell tajékoztatast nyujtani. A masodik
inkabb a hallgatésag gondja: igen nehéz olyan eldadora
figyelni, aki nem tud kozérthetéen, magyarul beszélni,
nem tudja elhagyni a terminus technikusokat, és érdekfe-
szitéen eléadni mondanivaldjat. Ezért, akinek nincs a vé-
rében a konnyed kommunikacio (marpedig igen sokan
vagyunk igy ezzel) annak nagyon alaposan fel kell ké-
sziilnie egy betegeknek tartando eldadasra. Szerencsére
ez ma mar az interneten keringd vicces képek, a diaveti-
tés-szerkeszté szamitogépes programok ¢és a novekvo ta-
pasztalat birtokaban egyre jobban megy.

A klubélet masik fontos eleme a betegek egymas ko-
zOtti tapasztalatcseréje. A kronikus mozgésszervi beteg-
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ségek nagy részét nem tudjuk teljesen meggyogyitani,
azokkal meg kell tanulni egyiitt ¢Ini. Ebben a vonatko-
zasban sokat tudnak segiteni a betegtarsak: ki hogyan
csinalja? Altaldban figyelmesen hallgatjak a mésikat, an-
nak reményében, hogy az 6ket is hasonl6 médon meg-
tiszteli figyelmével. Ily modon életmoddra, diétara, a csa-
szokasara lehet jo tanacsokat kapni, ¢és javulhat a teststly
normalizalasa, gyogytorna és a gyogyszerszedés compli-
ance-ja. Sok betegklub iilésre gydgytornaszt is hivnak,
aki meg is mozgatja a tarsasagot. Emellett szamos hasz-
nos és kellemes kozos program szervezddik: torna, tanc-
klub, Gszastanulas, kirandulas, karacsonyi ajandék készi-
tés, stb., amely a rehabilitacid céljaival is messzemenden
Osszecseng: a betegségiikben izolalodo egyéneket vissza-
vezeti a tarsadalmi életbe.

Mindezek motorja a klubvezetd. Ezt a feladatot kez-
detben szinte mindenhol orvosok vallaltak, igen jelent6s
munka raforditidssal. Azonban, ha meggondoljuk, hogy
kiilondsen az utdbbi 10-15 évben a betegszervezetekben
egyre jelentdsebb és egyre tobb eredménnyel jard érdek-
védelmi munka is folyik, ezt betegek kell, hogy atve-
gyék. Eurdpaban igen ritka, talan nem is tudunk példat
mondani arra, hogy orvos vezessen egy betegszervezetet,
ez hazai sajatossag. Talan magyarazatdul szolgalhat az a
tapasztalat is, hogy a legtobben, még az aktivabb egyesii-
letekben is, leginkabb kapni szeretnének: eldadast, bro-
surat, uzsonnat, ajandékot, informacidt, barmit. Nagyon
nehéz a tagsagot aktivizalni. Van persze néhany olyan be-
teg, aki rengeteget dolgozik a sorstarsak tigyéért. Még
ritkdbb azonban, hogy ez az elhivatottsdg hasznalhatd
nyelvtudassal is parosul, ezért igencsak nehéz a nemzet-
kozi szervezet iilésein és munkajaban részt venni, pedig
ezek megértd, segitdkész és befogadd szervezetek. Itt
megint kénytelenek az orvosok segiteni. A kapcsolatok
masik akadalya az anyagiak és a szponzorok hidnya.

A reumatologusok eurdpai tudomanyos szervezete
(European League Against Rheumatism) azon igen keve-
sek kozé tartozik, ahol egy beteg is van a vezetéségben,
a szocialis ligak allando bizottsagaban pedig Eurdpa leg-
tobb orszagabol dolgozik betegszervezeti képviseld. Ez a
bizottsag koordinalta a ,,Reumatologiai betegek Europa-
ban — Kialtvany a harmadik évezredre” kidolgozasat,
melyben a Magyar Reumabetegek Egyesiilete is részt
vett. A kialtvany 10 pontban tarja fel a reumatologiai be-
tegek elvarasait a dontéshozok és a tarsadalom felé a ku-
tatasok, a legkorszeriibb terapiakhoz valé hozzajutas, az
oktatas, a foglalkoztatds, az egészségligyi ellatas, az
egészségpolitikai dontéshozatalba valé bevonas és a be-
tegszervezetek miikddése tekintetében. Az igen aktiv
nemzetkozi csapat az EULAR tudomanyos programjaval
parhuzamosan szervezett eldadassorozaton, valamint az
allando bizottsagi iiléseken kiviil évente még egyszer, az
APOM (Arthritis Patients on the Move) valtozo helyszi-
nl konferencian is talalkozik, ahol minden nemzeti szer-
vezetnek lehetdsége van munkajarol beszamolni, problé-
maira segitséget kapni. Emellett média-tréning, és sok

mas gyakorlati mikodési utmutatot ado kiscsoportos ok-
tatas is emeli a rendezvény hasznalati értékét. A kiilfoldi,
kovetendd példak alapjan jo lenne, ha nalunk is, egy-egy
diagnozis felallitasakor a kezelGorvos felhivna a beteg fi-
gyelmét a foldrajzilag kozel mikodo, aktualisan megke-
reshetd betegszervezetre, vagy legalabb az elérhetd be-
tegfelvilagositd kiadvanyt - amelyekbdl szerencsére egy-
re tobb létezik - kézbe adna.

A populacio 10%-at érinti az oszteoporozis. Ismeretes,
hogy a betegség hosszu éveken at tiinetmentes, ezért
nagy hangsulyt kap a megeldzés, az egészséges életmad,
a taplalkozas és fizikai aktivitds. Ennek bemutatésa,
propagalasa ¢és gyakorlasa elsésorban a civil szféra
feladata.

Az elsd Oszteoporozis Betegklub 1993-ban alakult
meg az ORFI Lukacs Klubjaban, és 1999-ben jott létre az
orszagos szervezet, az Oszteoporozis Betegek Magyaror-
szagi Egysesiilete (OBME). Az IOF egyik albizottsaga
koordinalja a vilag 70 orszaganak betegszervezeteit, igy
az OBME is az IOF egyik tagja. 2 évente a betegtarsasa-
gok delegaltjai az IOF altal szervezett vilagtalalkozon
vesznek részt, ahol szakmai €s szervezési tovabbképzes
és igen hasznos tapasztalat csere zajlik.

Hazéankban mintegy 28 kisebb-nagyobb 6nkéntes cso-
port (klub) miikodik, 6nalloan. Az OBME erny6-szerve-
zet, mely Osszefog, irinyvonalat ad. Természetesen a leg-
fobb feladat a csontritkulasrol szold széleskorli ismeret
terjesztés, felvilagositas, egészségmegdrzé programok,
kampanyok szervezése. Erre példa az Oszteopordzis Vi-
lagnapi rendezvények, a MOOT illetve az OROM tudo-
manyos kongresszusokhoz kapcsolédd Civil Forumok.
2005-ben CSONTAKADEMIA cimmel a szakma promi-
nens képvisel6i 6 alaklommal tartottak eldadast laikus
kozonség szamara.

Miért fontos a beteg felvilagositas? Mert:

e A megeldzés, a korai diagnozis, a megfeleld gyogy-
szeres ¢és nem gyogyszeres kezelés, az egyiittélés a
betegséggel stb. Ezek ismerete és betartasa tudja
csak csokkenteni az oszteoporotikus torések szamat.

e Az orvosi javaslatok betartisa (compliance), az uta-
sitasok pontos kovetése (adherence), mindez hosz-
szabb i1dén keresztiil folytatva (persistence). Ezen
kovetelményeknek csak tajékozott, a sajat betegsé-
gével tapasztalatokat szerzett, rendszeresen kontrol-
lalt beteg képes.

e A civil dnkéntes onmagaért és betegtarsaiért is tobbet
tud tenni a porotikus torések szamanak csokkentésé-
ben, mint az orvos egymagaban.

Mindezek alapjan ugy véljiik, még sok a tennivalo a
betegszervezetek valodi céljainak elérése tekintetében.
Hazai torténelmiink rovid, de a kezdeti 1épéseken tal va-
gyunk. A tagsag aktivitasanak novelése, elhivatott beteg-
vezeték megtalalasa, munkajuk népszeriisitése, meg-
konnyitése tarsadalmi feladat, amelybdl a szakmanak ¢és
a dontéshozoknak éppen ugy ki kell venniiik résziiket,
mint az egészséges tarsadalom tobbi tagjanak. Mi, akik
aktivan dolgozunk értiik, bizakododak vagyunk.



