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Az internet térhoditasaval az orvos és a paciens is megjelenik a tomegkommunikacioban, a k6z6sségi médidban annak 6sszes
elényével és arnyoldalaval.

A szcientobiotechnomedicina korat éljik, azaz a kiilonféle bio-, info- és nanotechnolégiak, valamint a tudomany mind szerves része
lett a gyégyaszatnak (1). A telemedicina révén orvosi konzultaciok valésulhatnak meg, de a technolégia és az internet nem csak
magaban a kézzelfoghat6 orvoslasban jelent meg. Az orvos és a paciens is proaktiv modon vesz részt a tdmegkommunikacidban és
a kdzdsségi médiaban annak dsszes elényével és arnyoldalaval. Ennek talan az lehet az oka, hogy viszonylag Uj kommunikacios
formardl, uj tanulasi lehetéségrél van szd, melynek keretei egyrészt még nem forrtak ki, masrészt pedig folyamatos valtozasban
vannak. Az internetes infosztrada vilagaban hozza vagyunk szokva ahhoz, hogy az informacio kar(/telefon)nyujtasnyira van, és nincs
ez masképp akkor sem, ha betegek vagyunk. igy nem is csoda, hogy az a paciens, akinél példaul sclerosis multiplexet (SM)
allapitottak meg, az elsd sokkot kdvetéen régtdn a Google-t hivja segitségiil, hogy a betegség tiineteirél, kimenetelérdl tajékozddjon,
és Facebook-csoportokat, illetve més internetes betegférumokat keres, ahol a betegtarsaktdl elsé kézbdl hallhatja, milyen
valtozasokat fog hozni ez a betegség az életébe.

A paciens és az internet

A korabbi lehetéségekhez képest az internet és az ott megjelend tartalom Uj opcidkat teremtett a betegséggel kapcsolatos
informaciok beszerzésére, az életmddra, terapiara vonatkozo tudatosabb dontések meghozatalara, tovabba lehetéséget ad 6nsegitdé
csoportok, sorskdzdsségek létrehozasara.

2011-ben a betegek 60%-a az interneten szerezte az informacidkat az SM-rél, mig csak 15%-uk az orvostdl (2). Az SM-mel él6k
gyakrabban hasznaltak az internetet az atlagnépességhez képest, ami arra utal, hogy gyakrabban keresték meg a témaval foglalkoz6
internetes portalokat, ezaltal az e-technikat alkalmazo6 ,szuperalkalmazkodd” csoportba tartoznak.

1.1. tablazat. A k6zosségi média elonyei és hatranyai az egészségiigyben

El6nyok Hatranyok

Jobb orvos-beteg kommunikacio Helytelen, félrevezetd és bizonyitékokat nélkiil6z6
informaciok

Betegek motivacioja nétt IA nem megfeleld formatum, elrendezés, kontraszt és
méret korlatozhatja a beteg befogadasat

Fontos informacidkhoz idejekoran hozzafértek Titoktartasi, maganéleti és egyéb etikai problémak
keletkezhetnek

Széles korl hozzaférés a megfelelé egészsegugyi IAz orvos részvételét a felelésség, a professzionalizmus és

linformaciéhoz jogi aggalyok befolyasolhatjak

Nagy szamu részvétel IAz orvos/névér-beteg kapcsolat hatarai sérilhetnek

Forum a vitakhoz és 6tletek megosztasahoz IA k6zdsségi fellletek hasznalata az orvos idejét terheli,

ezaltal a munkajat is befolyasolhatja

Az egészségulgyi szolgaltatdsokhoz, szocidlis
tamogatasokhoz valé hozzaférés ismerete
Pozitivabb kimenetelek

IA hozzaallas megvaltozasa és jobb terapias
adherencia/compliance

Az egészségugyi eréforrasok hasznalata és az
Osszkoltség csokkenése

Népegészséglgyileg ellenérizhetd adatok
Terapias dontések, melyek nagyobb ismereten
alapulnak

Igény a hiteles informaciéra

Sok beteg hirdetésfliggetlen, megbizhato forrasokat, informaciokat keres az interneten, melyeket - Ggy érzi - féleg azoktdl a
sorstarsaktol kaphat meg, akik hasonlo cipében jarnak, mint 6. Van, akiket az uj gyogyszer alkalmazasanak megkezdésétdl, a
mellékhatasoktol valé félelem indit el a forumok, internetes k6zdsségek felé. Tobben a kezel6orvosuknak néznek utana a neten. Sok
beteg Utkdzben tanulja meg a csodakkal kecsegtet6 oldalak elkerllését, illetve a szavahihetd, megbizhato forrasok, hivatkozasok
keresését (2). Dilemma esetén még mindig ott van a kezel6orvos megkérdezése, melyet a megkérdezett paciensek, mint
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lehet&séget, szamon tartottak. Az orvosok és kutatok részére az egyik legnagyobb kijézanitdé pofont a krénikus cerebrospinalis
vénaelégtelenség intervencidjanak (angolul chronic cerebrospinal venous insufficiency intervention, réviditve: CCSVI) gyors
elterjedése adta, mely nélkiildzte a sziikséges tudomanyos alapokat (3). A villamgyors hirverésben a k6z0sségi médianak is szerepe
volt (4). Ez az esemény t6bb orvost is tettekre sarkallt, és megfogalmazddott az igény, hogy képviseljék a tudomanyt és a valés
informaciokat a k6z6sségi médiaban (5). Ugyanis a felsorolt események egyik magyarazata az is lehet, hogy a tudomanyos
vivmanyok sokszor csak korlatozottan hozzaférhetd szaklapokban jelennek meg, melyek eléréséért altalaban fizetni kell, nem
szakmabeli egyén szdmara érthetetlen nyelven irédnak, az elénydk mellett itt a hatulutdket is targyaljak, az eredmények megjelenése
viszont hosszabb atfutasi id6t igényel. Ezzel szemben a csodat igérd, legtdébbszor valamilyen kereskedelmi szer a k6zdsségi
médiaban egyszerii nyelvezettel hirdetve, csak az elénydket taglalva, széles hozzaféréssel és gyorsan terjed.

Egy 2011-es brazil tanulmany szerint az orvosok ugy vélekedtek, hogy az internethasznélat 57%-ban segitette, 28%-ban befolyasolta
és 16%-ban negativan hatott az orvos-beteg kapcsolatra, egy ezt kdvetéen készilt német tanulmany pedig szinte teljesen hasonld
eredményeket adott (6). Az internet adta lehet6ségekkel €16 pacienseknél a szocialis izolacié csokkent, kevésbé érezték magukat
maganyosnak, az ott olvasottak reményt adtak szamukra, lehetséguk nyilt beszélni olyan témakrol, melyeket szégyelltek
megbeszélni barataikkal, csaladjukkal (pl. incontinentia) (https://www.msconnection.org/Blog/October-2015/How-People-with-
Multiple-Sclerosis-Use-Social-Media).

A betegtarsaktél kapott hiteles informaciok kozvetitésének igénye hozta létre az olyan oldalakat, mint az
https://www.mymsteam.com/, ahol a betegek elmesélhetik sajat tapasztalatukat vagy tajékozodhatnak a kilénb6zé terapiakroél és
vizsgalati gyogyszerekrdl: http://MultipleSclerosis.net.

Uj dimenziék

A hagyomanyos beteggondozasi forma paternalista. Az orvos az autoriter személy, a beteg pedig passziv szerepet vesz fel, aki
koveti az orvos utasitasait és a terapias dontésekre kis befolyasa van. A beteget partnerként kezelé gondozasi forma viszont, melyet
részvételt igénylé gondozasi formanak hivnak, Uj dimenziokat tar fel, a beteg aktiv részvételével. Ebben a gondozasi formaban
kozponti szerepet jatszik az orvos és paciens kozotti dinamika. Mig az orvos az orvosi egyetemen megszerzett szaktudasat, klinikai
tapasztalatat viszi a kapcsolatba, addig a beteg az élettapasztalatat, készségeit, kitartasat, a hosszu tavu egészségért valo tenni
akarasat, az igényeirdl és prioritasairdl alkotott egyéni szemléletét adja hozza (7).

A hatékony orvos-beteg kapcsolat bizalomra épll, segit abban, hogy a paciens tajékozottnak érezze magat, sajat maga donthessen,
elésegiti a hatékony és kevésbé iddigényes k6z0s dontéseket. A paciensek felvehetik a kapcsolatot a kiprobalas alatt |évd
gyogyszeres terapiaban részesiild tarsaikkal, és akar beleszoélasuk is lehet, hogy a paciens szempontjait jobban figyelembe vevé
modon térténjenek az ilyen vizsgalatok, mintegy képvisel6ként vagy tanacsaddoként fellépve a kutatasokban
(http://www.partnersinresearch.org/blog/, http://projectdreamnow.org.).

Az orvosok és a kozosségi média

Tobb tanulmany alatdmasztotta, hogy az orvosok részvétele a kozdsségi médiaban nagyszerl edukacids lehetéség volt, értékes idét
sporolt meg, és lehetévé tette a céliranyos, kétiranyd kommunikaciét a paciensekkel. Ennek ellenére tdbb orvos édzkodik a kdzdsségi
média hasznalatatdl a tisztazatlan jogi, etikai, maganéleti és adatvédelmi vonatkozasok miatt. Az Egyesiilt Kiralysagban és az USA-
ban mar léteznek ajanlasok a k6zdsségi média hasznalatara (https://www.bma.org.uk/advice/employment/ethics/medical-
students-ethics-toolkit/12-students-and-social-media, https://www.rcgp.org.uk/~/media/files/policy/a-z-policy/rcgp-social-media-
highway-code.ashx, https://www.psychiatry.org/psychiatrists/practice/social-media). Az orvosok kdzosségimédia-hasznélatanak
elényekeént kényvelték el, hogy 6sszekéti, informalja 6ket, kihivast, tAmogatast és szakmai részvételt jelent, lehetéséget a tanulasra, a
reflektalasra, a megosztasra és az inspiralasra.

A kdzosségi meédia csapdainak elkerilésérél szol6 tanacsokat a 2. tablazat tartalmazza.

1. 2. tablazat. Lépések, melyeket az egészségligyi személyzet tehet a k6z6sségi média buktatéinak
elkeriilésére

Terilet Tevékenység

Professzionalizmus az egészseégugyi értékek megtartasa és az etikai
szabalyok betartasa

@z online imazs védelme
legyen udvarias és tiszteletteljes

legyen vele tisztdban, hogy online tevékenységét masok
is kovethetik

kerllje a gyalazkodé kommenteket

tegyen kdzzé minden 0sszeférhetetlenséget

Titoktartasi kotelezettség a pacienssel kapcsolatos titoktartasi kotelezettség etikai
és jogi kotelezettség

az online tartalomhoz val6 hozzaférés korlatozasa

hasznalja az elérhetd legszigorubb adatvédelmi
el6irasokat

individualis esetekben legyen 6vatos az online
tanacsadassal

Orvos/néveér-beteg kapcsolat tartsa be a szakmai hatarokat
kertlje el a nem szakmai kapcsolatokat
legyen évatos, amikor ,ismer6s™-nek jeldléseket elfogad
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Angol nyelven elérheté internetes tartalmak SM-témakorben

Nagy sikert aratott az ausztral Tasmania Egyetem szervezésében SM-paciensek és hozzatartozoik részére készilt massive open
online course (MOOC) (https://ms.mooc.utas.edu.au/). Ez U] tanulasi, képzési forma, mely megadott id6hataron beliil a nap
huszonnégy érajaban, a hét minden napjan ingyenesen rendelkezésre all a regisztrald felek szamara az interneten. Az MOOC
korhatartol fliggetlen képzés a téma irant érdekl6dék szamara, teszteket is tartalmaz, valamint férumot biztosit a résztvevéknek az
interaktiv részvételre. Ez a kurzus 2019 aprilisaban indult el6szér SM-témakdérben. A tanfolyam sikerességét bizonyitja, hogy 85
orszagbol koézel 3800 résztvevd jelentkezett. A jelentkez6k 51%-a elvégezte a kurzust, mely messze meghaladja az atlagos
tanfolyam-befejezési atlagot, ami altalaban 5% és 15% kozott fluktual. A pozitiv visszajelzések azt bizonyitjak, hogy a résztvevok
élvezték a kurzust. A résztvevek visszajelzései alapjan a jelenleg elérhetd online egészség és orvostudomany témaju tanfolyamok
koz6tt a 2. helyre rangsorolta e kurzust a Class Central vezetd online-kurzus gydijtéhelye. A legkdzelebbi MOOC-t 2019. szeptember
16-an inditjak.

»Egészséges agy” informacios brosura

Az egyik vezet6 tudomanyos blogolé Gavin Giovannoni, aki neurolégus és SM-szakérté az Egyestilt Kiralysagbdl, tobb szakemberrel
egyltt mutatja be az aktualis Ujdonsagokat a tudomany vilagabol, gondolatébreszté kisérésorokkal, olykor éles kritikaval és lelkes
,hadba szdlitas”-sal (https://multiple-sclerosis-research.org/new-to-this-blog/). Ez a weboldal tartalmazza a Giovannoni
professzor altal iranyitott bizottsag ,Egészséges SM-agy” inditvanyahoz a linket, mely egy férum olyan SM-szakért6k részére, akik
szeretnének valtoztatni az eddig bevett terapias gyakorlaton (https://multiple-sclerosis-research.org/ms-brain-health/). Paciensek
részére az ,Egészséges agy” informacios brostra magyarul is elérheté: https://www.msbrainhealth.org/resources/for-people-
with-ms/article/brain-health-a-guide-for-people-with-ms.

Oktatas és é16 beszélgetések a k6z6sségi médiaban

Az Egyesiilt Allamokban YouTube-oktatévidedkat tesz kdzzé paciensek részére és online live chateket tart Aaron Boster, az ohiéi
SM-centrum vezetd szakértdje (https://www.youtube.com/channel/UCkQopiiFbAo0zS_9BmRF3Bg). Tébb mint 13 500 feliratkozoja
van a YouTube-videocsatornajan. Mindkét emlitett szakember aktivan tevékenykedik a Twitteren is (@GavinGiovannoni és
@AaronBosterMD). A Twitter lényege a révid, ,tweet’-nek nevezett izenet, mely 140 karakteren tul képeket, videdkat, szbveget és
& (hashtag) cimkéket tartalmazhat. Elénye, hogy rovid, targyilagos ismertetésre ad lehetéséget, mely mogé vided vagy link
formajaban illeszthetd a forras. Szamtalan SM-szervezet vagy magukat legszivesebben ,MS-er’-nek nevez6 SM-betegséggel €16
paciens haszndlja ezt a feliiletet a Facebookon kivl.

Magyar nyelven elérhetd internetes tartalmak

A magyar nyelvi weboldalak kdzott szerepel a Magyar Neuroimmunolégiai Tarsasag honlapja, mely egyelére inkabb szakemberek
részére kozvetit informaciot (http://neuroimmun.hu/rolunk). Az orszagos betegszervezet honlapja értékes informéaciokat tartalmaz
az aktualitasok, az életmdd és a tudomany vilagabdl is (https://www.msmba.hu/). A Wikipédian megtalalhato leiras 2019. 08. 13-an
frisstlt, a végén tobb internetes férumra hivatkozik (https://hu.wikipedia.org/wiki/Sclerosis_multiplex), mig a
http://www.magyarsminfo.hu/info.aspx?sp=85&web_id= oldal tartalmaz egy listat SM-mel foglalkozé weboldalakrél. Radiéadas is
meghallgathaté a témaban (https://www.mixcloud.com/karcfm/sp%C3%A1jz-2018-04-13-0900-1200-1/), valamint évek 6ta
rendszeresen jelenik meg Ujsag is Multiplex Magazin néven (https://weborvos.hu/egeszsegmagazin/egy-kattintassal-elerheto-a-
multiplex-magazin-226083). A paciensek a tdrténeteiket versben és prézaban is megfogalmaztak (https://hannablogol.blog.hu/)
(2. &bra).

Gyogyszercégek altal szponzoralt weboldalak is elérhetéek, mint pl. az https://www.smutitars.hu/, ezek regisztraciéhoz kotottek. Az
SM-betegségrél, életmodrdl, aktualitasokrdl ad hirt, illetve angol webes felliletek linkjeit is tartalmazza. Kiilonb6z8 kéddal lehet eljutni
a teriflunomid- és alemtuzumabterapiardl szo6l6 tartalmakhoz. Hasznos tippek talalhatéak tovabba az orvos-paciens talalkozéra valé
felkészullésrél is. Egy masik gyégyszercég altal fenntartott honlapon SM-rél szé16 videdk érhetéek el
(https://www.roche.hu/hu/betegsegek/neurologia/sclerosis-multiplex.html).

Sok magyar nyelvii SM-tartalommal talalkozhatunk a Facebookon kivil kilonb6z6 egészségligyi és gyogyszeres portalokon és az
index féoruman is (https://www.webbeteg.hu/cikkek/neurologia/291/a-sclerosis-multiplex,
https://www.hazipatika.com/betegsegek a_z/sclerosis_multiplex/44, https://forum.index.hu/Article/showArticle?
na_order=&na_start=120&na_step=30&t=9167960).

Osszefoglalas

Az internetes informaciésztrada minéségi valtozast hozott az addig meglehetbsen statikus és tébbnyire ala- és folérendelt viszonnyal
miikddé orvos-beteg kapcsolatokba. Elérheté informaciok birtokaban és a tamogaté kbzdsségek létezésével a paciensek
magabiztosabban képviselhetik sajat érdekeiket, megfogalmazhatjak igényeiket, és szerepet vallalhatnak a gyogyszervizsgalatokkal
kapcsolatos dontésekben. A paciensek és hozzatartozok aktiv részvétele a betegellatasban Uj igényeket is megmutathat, pl. igény
lehet internetes kurzusokra, melyek kitérnek a hirforrasok megbizhatésaganak ellenérzésére, illetve férumokra, ahol az olvasottakat
atbeszélhetik. Fontos, hogy a paciensek hiteles forrasokbdl tajékozddjanak, és ne déljenek be csodat igéré, csak féligazsagot
megird, hivatkozasokat nélkiilézé weboldalaknak. Ebben segit a https://kodpiszkalo.blog.hu. Ezen az oldalon rendszeresen
foglalkoznak tévhitek eloszlatasaval. Tébb alkalommal lehet talalkozni példaul azzal a laikus feltevéssel, hogy az orvosok
kisérleteznek a betegeken, holott az embereken a gydgyszerekkel nem kisérleteznek, hanem vizsgalatokat végeznek, méghozza
szigoru feltételek mellett, szabalyok betartasaval, alapos tervezést kdvetéen
(https://kodpiszkalo.blog.hu/2016/01/20/egy_balul_vegzodott _gyogyszervizsgalat margojara). Sokszor esik sz6 csodaval
hataros gyogyulasokrol, mely krénikus betegségeknél elég hihetetlenll hangzik, mint pl. az SM-bél kigyogyul6 apaca térténete,
melynek hatterérél bévebben itt olvashatunk: https://kodpiszkalo.blog.hu/2012/12/29/gyogyitja-e_a_rakot az aloe.

Az internet és a kdzosségi meédia lehetbve tette a hatékonyabb orvos/néver-beteg kommunikaciot, valamint az informacio gyors és
széles kori terjedését. Erdemes az SM-kdzosség részeként a szakmai felel6sséget hordoz6 forumoknak és az egészségugyi
dolgozoknak is [épést tartaniuk a korral, mert a tapasztalatok azt mutatjak, hogy ez tobbszérésen meghalalja a raforditott id6t.
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