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A PLUSS Egyesület észrevételei
az egészségügyi miniszter 46/2009. (XII.22.) EüM rendeletével
kapcsolatban

Hivatkozással arra, hogy 2009. július 16-án kelt 1787-23/2009-0004JKF számú elektronikusan kapott levéllel megtisztelte az EüM a PLUSS Egyesületet, úgy is mint az országban egyetlen olyan non-profit civil szervezetet, melynek tagjai zömében HIV/AIDS betegek, s amely 20 éve szolgálja a betegek érdek-képviseletét, bátorítva és felhatalmazva érezzük magunkat arra, hogy az EüM 46/2009. (XII.22.) megjelent Rendeletével kapcsolatban néhány megjegyzést tegyünk.

1. Elöljáróban, általános észrevételként olyan terminológiai tisztázatlanságokra hívjuk fel a figyelmet, amely a jövőben gátját képezheti majd a Rendelet egyértelmű érvényesítésének. 
2. A továbbiakban a Rendelet egyes pontjaira irányul véleményünk, illetve néhány kérdésünk. 
3. Végül verbalizáljuk azokat a tartalmi kérdéseket, amelyek természetes módon vetődnek fel a Rendelet sorai közül a figyelmes olvasó számára.
Ad 1) TISZTÁZANDÓ 
a) a „gondozás” és „kezelés” (vagy „gyógykezelés”) fogalma      [2. §. (2)].

b) a „tünetes” jelölés a HIV fertőzötteknél [2. §. (2)]
c) a „gondozó orvos  ILLETVE a vérvételért ÉS a tanácsadásért felelős személy” fogalma [2. §. (1)].

Ad 1/a. 
„HIV fertőzött személyek gondozása”, továbbiakban gondozás fogalomkörbe beletartozik a fertőzött személyek orvosi, általános laboratóriumi, speciális immunológiai és virológiai vizsgálata ezek eredményeinek komplex értékelése, valamint a további teendők közös meghatározása a fertőzött személlyel  A gondozás algoritmusát a Szakmai útmutatóban foglaltuk össze. 

A nemzetközi gyakorlatnak megfelelően elengedhetetlen szempont, hogy a szakmai teendőket olyan, a HIV betegség orvosi ellátásában jártas szakorvos lássa el, aki jártas az antiretrovirális kezelésben, valamint a kísérő betegségek, AIDS-hez és nem-AIDS-hez társuló szövődmények, az antiretrovirális gyógyszerek okozta mellékhatások diagnosztizálásában és ellátásában. Akut teendő esetén rendelkezik megfelelő szakmai gyakorlatú fekvőbeteg háttérrel. Az Európai Uniós gyakorlat a fent leírt HIV fertőzött gondozást ismeri…

Ad 1/b    A „tünetes”-ség definicióját javasolnánk A Kezelési Útmutató szerint értelmezni.
 Egy másik és még újabb forrás ad kalauzt a „tünetes-ség” felismeréséhez.

Ad 1/c   Nincs tisztázva: hány személyről van szó, ki kinek, mi minek a szinonímája, milyenek egymás között a szakmai hierarchikus viszonyok, van-e felmentése a tanácsadó vagy a vért vevő személynek az orvosi titoktartás kötelezettsége alól? Személyes adatok védelméről szóló  törvénybe ütköző problémák is keletkezhetnek tisztázatlanság esetén.  

Ad 2) Megjegyzések / kérdések az egyes pontokhoz
2/a   Rendelet 1. §. (3) c  Itt különösen vetődnek fel az ad 1/c-ben megfogalmazott aggályok.

2/b   Rendelet 2. §. (1) Mit jelent a fertőződési körülményekre utalás? (szexuális úton vagy/és  iv. kábítószerhasználat? Avagy a szexualitáson belül még továbbdifferenciálva: homo-, hetero-, transz-…?)
Köteles-e a kiszűrt személy az epidemiológiai adatokat tartalmazó kérdőív kérdéseire válaszolni?

Hogyan lehet személyazonosításra alkalmatlan módon jelenteni a HIV-fertőzöttet, amikor csak konfirmáció után nyilvánítják a személyt annak? A konfirmációhoz nem kell azonosításra alkalmas TAJ szám?
2/c   Rendelet 2. §. (4)  Itt visszaköszön a terminológiai bizonytalanság: ki a „tünetes”, mi a „tünetes”-ség kritériuma? Mi a sorsa a 10-15 évig tünetmenteseknek? Az adott „tünet”-et mivel kezelik (X-kenőccsel, Y-nem- antiretrovirális gyógyszerrel, Z-antibiotikummal (= szakmai felvértezettség  nélkül a félrekezelés veszélyével) vagy  D-anti-retrovirális gyógyszerrel? Utóbbira csak a Szent László Kórház Immunológiai osztályának (= SzLKh) orvosai jogosultak – eddigi ismereteink szerint. 
„Valószínűsíthetően AIDS megbetegedésben szenvedő személy” – elméleti valószínűsítés! Az eddigi praxisban minimális százalékban fordult elő, hogy ha valakit a SzLKh-ban szakszerűen kezeltek, átfordult volna AIDS stádiumba. Ez a megállapítás már anticipálja a decentralizációból eredhető következményeket (sic!)?
2/d   Rendelet 3. §. (1)  Hová soroltatik az Anonim AIDS Tanácsadó Szolgálat? Ők nem az ÁNTSz által vannak működtetve. Véletlen-e vagy in-dokolható okkal nincs feltüntetve a SzLKh HIV-ambulanciája?

2/e   Rendelet 4. §. (3)   Véleményünk szerint nem tartozik bele a meg-kezdett logikai sorba a laboratóriumokra vonatkozó szabályozás.

2/f   Rendelet 5. §. (5)  Véletlen-e vagy indokolható okkal nincs feltüntetve a SzLKh HIV-ambulanciája?

2/g   2. sz. melléklet a 46/2009 (XII. 22.) EüM rendelet VI. / 1. és 2. -hoz
Mi adja az ésszerűen magyarázható alapot ahhoz az elkülönítéshez (= disz-kriminációhoz?), hogy a SzLKh Víruslaboratóriuma csak az anonim szűrővizs-gálat leleteinek a megerősítését  végezheti. Ez a bekezdés azt implikálja, hogy az anonim módon levett vérek más labor felszerelést és laboros szaktudást igényel-nek, mint a nevesítetten levett vérek. Vajon ez ténylegesen így van-e? Viszont ami még ennél is lényegesebb: anonim vérmintát lehet-e egyáltalán verifikálni személy-azonosítás nélkül? Melyik törvényre lehetne itt hivatkozni? 

Ad 3  Tartalmi vonatkozások - megjegyzések 
Fenti észrevételeinket saját vélekedéseink, megfontolásaink alapján, önál-lóan, befolyásolás mentesen alakítottuk ki. Annyiban vagyunk befolyásoltak, hogy a PLUSS Egyesület közösségéhez tartozunk, azt képviseljük, s sokan va-gyunk olyanok, akik HIV fertőzöttek lévén 10-15-20 éve állunk a SzLKh orvo-sainak kezelése alatt. 
A szóban forgó 46/2009 (XII. 22.) EüM Rendelet életbe léptetését nem vitathatjuk. Azt azonban észrevételezzük, hogy a decentralizáció rendeletben rögzített kiterjesztéséhez hiányoznak a szakmai alapok (szakember-képzés, továbbképzés), a szakmai alapok megteremtéséhez pedig az anyagi források. Mind ezekről nem kapunk / kaptunk tájékoztatást.
Az Epinfo 2008 dec. 1. (honlap_heti_ 2009_10.pdf) számában található HIV / AIDS statisztikát mutató térkép ismerete is meggondolásra késztethette volna a rendeletalkotókat a decentralizáció ily sürgős időzítése tekintetében. Ez a statisztikai eloszlást bemutató térkép, valamint a Vojnik M. államtitkár asz-szonynak 2009. július 29-én a SzLKh orvosai által írott levél  megfelelő bekez-dései teljes koincidenciában vannak (ld. ezen írás 1. lábjegyzetét). 

Tekintettel arra, hogy a Rendelet előkészítő szakaszában beérkezett orvosi, laboros, jogi véleményeket megismerhettük a véleménykérés határidejének le-járta előtt, nem sok nyomát láttuk annak, hogy a Rendeletbe ezek a gondolatok beépültek volna. 

Magyarország túlságosan kicsiny pont a glóbusz egészéhez képest, hogy a „duplex veritas” elve érvényesülhetne nálunk. A Rendeletből úgy tűnik, van egy EüM – ÁNTSz elméleti és jogi szakmaiság és van egy 25 éves gyógyító gyakor-laton nyugvó szilárd elméleti SzLKh szakmaiság (ld. fenti lábjegyzetek). Kár lenne figyelmen kívül hagyni épp annak az intézménynek a véleményét, amely 25 éve áll a HIV/AIDS magyarországi terjedése megállításának szolgálatában gyógyító és a népegész-ségügyi folyamatokat pozitívan befolyásoló tevékenysége révén.

A decentralizációra való áttérésnek nemcsak szervezési, szakképzési feltéte-lekben látszó elégtelenségi okai vannak. A magyar orvos-társadalom jelentős ré-sze még mindig fél a HIV / AIDS-től, nem kevésbé az ilyen fertőzöttségű bete-gektől.  Olyan tényekkel, példákkal tudjuk ezt alátámasztani, amelyeknek isme-retében talán későbbre datálódott volna a Rendelet bevezetése.  
Megfontolásra lenne méltó a decentralizáció bevezetésének pszichológiai hatás-elemzése/becslése. A mi előrejelzésünk szerint kevesebben fognak elmen-ni szűrésre anonimitásuk elvesztésének a félelmében.  Két-három év múlva csökkenő statisztikák jelennek majd meg a kiszűrtek számában. Nehogy akkor annak örüljünk, hogy csökken a fertőzöttek száma, holott csak az iránta tanúsí-tott félelem nő. 

Szándékosan kerültük a véleményalkotást a Rendelet laboratóriumi vizs-gálatokat illető passzusaiban. Ezek megítélése nem a mi kompetenciánkba tartozik. 
Köszönjük, hogy figyelmet fordított  Miniszter Úr fenti megjegyzéseinkre, észrevételeinkre. Bízunk abban, hogy a jobbítható részek korrekciójának a módját megtalálja a legközelebbi jövőben. 

Kiváló tisztelettel:

Budapest, 2010. január 25.

A PLUSS Egyesület Vezetősége 

     nevében

Miskolczi Endre

         elnök

�  Szívesen idézzük a „gondozás” definíciójaként a Fővárosi Önkormányzat Egyesített Szent István és Szent László Kórház-Rendelőintézet V. Belgyógyászati  - Immunológiai Osztálya osztályvezető főorvosának, Dr. Bánhegyi Dénesnek idevágó értelmezését, amelyet Dr. Vojnik  Mária államtitkár asszonynak 2009. július 29-én (harmad magával)a rendelet-tervezethez való hozzászólásként már megírt. 


�  Bánhegyi Dénes, Szlávik János: Kezelési Útmutató a HIV fertőzött felnőttek antiretrovirális kezelé-sére és opportunista infekcióinak primer és szekunder kemoprofilaxisára, Budapest, 2004 június, 17. old. 


� Dr Bánhegyi Dénes, Dr Szlávik János : HIV fertőzés a mindennapi orvosi gyakorlatban, „HIV/AIDS betegek diagnosztikus és terápiás protokollja. Antiretrovirális kezelés és az opportunista betegségek primer és szekunder profilaxisa”Budapest 2009 április, MELANIA, az Orvosok kiadója 








