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Sclerosis multiplex: orvosok és civilek az ezerarcu
betegség rehabilitacidjaért

A Magyar Sclerosis Multiplexes Betegekért Alapitvany (MSMBA) Mult és jovol -
Konferencia az europai SM mozgalom tiikrében

cimmel rendez nemzetkozi civil konferenciajara tiz kozép-kelet-eurdpai orszag
SM-szervezete is elkiildte képviseldjét. A civilek egyetértettek abban, hogy az egyre
névekvé informacidigény és -kinalat tovabb erésiti a betegszervezetek kdzvetité szerepét
a betegek, az orvosok, a szabalyozo és finanszirozo oldal parbeszédében. A tendenciat a
kormanyzat is érzékeli: jogszabalyi valtoztatasokkal és uj konzultacioés politikaval
segitené a betegszervezetek munkajat.

Kildnleges nemzetkdzi, civil szervezeti és orvos-szakmai rendezvényt tartanak Pécsett marcius
25-26-an a sclerosis multiplex betegséghez kapcsolédva. Mikézben a varosban zajlik a
nemzetkdzi szinten is magas szinvonald, a vilag legelismertebb szakértdit felvonultatd
neurolégiai konferencia, a Nemzetkdzi SM és Neuroimmunologiai Napok, egy masik pécsi
helyszinen tiz orszag SM betegszervezetei osztjak meg egymassal tapasztalataikat.

Réthelyi Mikl6s, a Nemzeti Er6forras Minisztérium minisztere szerint 2011 a fenntarthat6
atrendezd8dés éve lesz az egészségugyben, a betegszervezetek pedig sokat segithetnek
abban, hogy a betegek eligazodjanak az atalakulé ellatérendszerben és gondoskodé kdzeget
taldljanak azon kivil is. A szervezetek nemcsak atmeneti 4polasi segitséggel, fontos
mindennapos tanacsadassal tudjak tamogatni a betegeket, de — a szakorvosokkal fenntartott
szoros kapcsolatuknak kdszénhetéen — informacids kézpontokka is valtak, amelyek fontos
szerepet vallalnak a betegek el6tt megnyilé hatalmas informaciéhalmaz minéségi szlirésében.
Mindkét szempontbdl kilénésen példamutatd az MSMBA tevékenysége. A betegszervezet sajat
er6bdl hozta létre és mikodteti az orszag egyetlen, SM-betegségre szakosodott nappali ellatd
intézmeényét Nyiregyhazan. Jelen rendezveny pedig vildgosan mutatja, hogy a szervezet még
civil tanacskozasa soran is gondoskodik réla, hogy karnyujtasnyira legyen a legfontosabb
kutatdi, szakorvosi csoporttol.
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Dr. Latorcai Csaba, a Kdzigazgatasi és Igazsaglgyi Minisztérium nemzetiségi és civil
tarsadalmi kapcsolatokért felelés helyettes allamtitkara arrdl a tarsadalmi konzultaciéra épulé
el6készité munkardl szamolt be, amelynek nyoman (j civil térvény készil, s atalakul a Nemzeti
Civil Alapprogram. A kormanyzat jogszabalyalkot6é szandékainak az a célja, hogy
megkodnnyitse, hogy a civilek az aldozatvallalasukat, elkételezett munkajukat tamogato
forrasokhoz jussanak. A betegszervezetekkel inditott konzultacio segit a legfontosabb igények,
prioritdsok, tamadasi pontok feltérképezésében.

Nem elég gyogyszerekkel gyogyitani

Az MSMBA konferenciajan elsésorban olyan kelet-k6zép eurdpai orszagok SM szervezetei
vesznek részt, amelyek gazdasagi teljesitéképessége 6sszemérhetd a magyaréval. A Visegradi
Alap altal tamogatott rendezvényen a betegszervezetek beszamolnak a sajat orszagukban elért
rehabilitacios eredményekrél és gondokrél. Nagy tanulsag: nem mindegy hova szlletik egy
beteg, éridsi kildbnbségek vannak az SM gydgyszeres terapiainak hozzaférhetésége és a
rehabilitacié terén is. Mikbzben egyes orszagokban a legalapvetébb fizikoterapias kezelések is
elérhetetlenek, mashol mar a betegek pszichés, mentéalis gondozasara, életvezetésének
tamogatasara térekednek: a rehabilitacio nem egyenl6 a gyégytornaval, annal sokkal szélesebb
spektrumot blel fel.

A nemzeti betegszervezetek Iétjogosultsagat igazolja, hogy a civilek az orvos-beteg kapcsolatok
elszigetelten, anyagi kiszolgaltatottsagban €l6 SM betegek életének tamogatasaban is
nélkilézhetetlen munkat végeznek. A hazai parbeszéd részeként az MSMBA a bemutatott j6
példakbdl dsszedllitast készit, amelyet a nyilvanossaggal €s a kormanyzattal is megoszt.

Az SM rehabilitacio hazai helyzete

Az MSMBA Magyarorszagon sokat tett azért, hogy a hazai betegek hozzajuthassanak az
életkilatdsaikat javito terapiakhoz, am a rehabilitacio terén nagy az elmaradasunk. Az
alapitvany tartja fent az orszag egyetlen, kifejezetten az SM betegek specialis igényl
rehabilitacidjat szolgalé SM Rehabilitaciés Centrumot Nyiregyhdzan. A 25 {6s, jelenleg emelt
szint(i nappali ellatast biztosité intézet tovabbfejlesztése azért kiemelten fontos, mert a nappali
ellatassal csak a régié betegei tudnak élni; ha az intézmeény bentlakasossé véalhat, lakbhelytdl
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flggetlenll képes lesz fogadni az orszag SM betegeit tdbb hetes rehabilitacios ciklusokra.
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