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Az e-paciens uj lépései a segitségkérésre
gyogyulasanak finanszirozasahoz

DR. SPEER GABOR

z egészségugyi célokra szol6 gydj-
A tés és adomanyozas nem megoldas:
jelzés arra, hogy kevés jut egészségligyre.
Azokban az orszagokban, ahol van dltala-
nos egészségbiztositas, azt jelzi, hogy amit
ad, aznem elég, nem beszélve azokrdl, ahol
még az sincs (mint az USA-ban). Az USA-
ban a maganszemélyek csédeljarasainak
62%-a egészségligyi kiadasok miatt kovet-
kezett be 2007-ben, annak ellenére, hogy
alegtobbiknek volt biztositasa.' Ugyanek-
kor az egészségiigyi adomanyozds szamos
magancsédot akadalyozott meg. Azonban
az ilyen adomanyozas szamos kérdést is
felvet. Azadomanyozék leginkabb - alap-
vetben a jol felépitett kampany alapjan
— lelki dontést hoznak, az orvosszakmai
alldspontokat és az orvosi igazsdgot nem
ismerik, s6t meg is lehetnek tévesztve. Akar
a nem bizonyitott éssejtterdpidkra és nem
elfogadott, nem evidencian alapulé gyégy-
maddokra is lehet sikeresen gydjteni.

ADOMANYGYUJTO
WEBOLDALAK

A crowdfunding az lizleti életben azt jelen-
ti, hogy a kozosség finanszirozza meg el6-
re egy taldlmany megsziletését, egy otlet
megvaldsulasat, majd ha elkésziil, ehhez
ingyen jut hozza. Ennek az egészségligy-
re atforditott formaja, az adakozas jellegli

Sok beteg nem nézi tétleniil, ha egy, a hazajaban (most mindegy, milyen
okbdl) szamara nem finanszirozott kezeléshez nem juthat hozza anyagi
okok miatt. Magyarorszagon leginkabb a k6zosségi médiat hasznaljak
a gylijtésre, de mashol erre mar mas modszereket vesznek igénybe. Egyre
gyakrabban a startup-vilagban megszokott tin. crowdfunding, azaz k6z6s-
ségi finanszirozas médszerével igyekeznek tamogatékat keresni.

(donation-based) crowdfunding, ahol a be-
fizeté nem kér ellenszolgaltatast, csak egy
jo tgyet, pl. kezelést tamogat. Erre dedikalt
weboldalak - platformok — [éteznek, ahol
a segitséget kéro felteszi a sorsat (projekt-
jét), és az érdeklédék (adakozni késziilok)
ezen keresztll utaljdk at a tdmogatdsu-
kat. Magyar weboldalt is taladltam (https:/
givemychance.com/), de itt nem volt érde-
mi adakozas jellegU kérés.

A legjelentésebb egészségligyi ado-
manygyUjté kozosségi finanszirozé webol-
dal, platform a GoFundMe.com. A MedGift is
ezt nyultja. Mindkettén volt adomanygyij-

tés magyar beteg szdmara is. Ezen a bete-
gek nem kizérélag az orvosi koltségekre,
de sokan az odautazashoz, illetve a kezelés
alatti ott-tartézkoddashoz gyUjtenek. A kam-
panynak, amit azadomanygyujté kér, figye-
lemfelhivonak (kreativnak) kell lennie, mert
ki kell ttinnie a sok-sok rdszorulé ember, tor-
ténet, tragédia kozll. Ezis tele van egyenlét-
lenségekkel és igazsagtalansagokkal, mert
sokan még ezt sem tudjak jol megvalésitani.

Ezek a weboldalak lehet&séget adnak
arra, hogy a rajtuk keresztiil zajl6 adomany-
gy(jtést kiterjesszék a kozosségi média plat-
formjaira, névelve igy a siker lehetéségét.
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A GoFoundMe weboldal a leglatogatottabb egészségiigyi
adomanygytijté platform

Fundraising for the people and

causes you care about
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Forrds: https://www.gofundme.com
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Londoni tiintetés Charlie Gard kezelésének finanszirozasa

Forrds: https://www.ctvnews.ca/world/protests-threats-at-british-hospital-in-baby-charlie-
gard-case-1.3515314

Az oldalak azonban nem adjdk a segitséget
ingyen (for-profit véllalkozasok), a gydijtott
adomaénybol szazalékot és egy kezdeti 8ssze-
get is kérnek. Alapesetben passziv fellletek
(platformok), vagyis nem foglalnak allast,
nem adnak segitséget. De van rossz példaiis.

Szomoru, de tanulsagos is volt a brit
Charlie Gard esete, akinél par hénapos
koraban derilt ki a sulyos izombetegsége,
amit mitokondridlis DNS-depléciés szind-
réméja (MDDS) okozott, ennek is egy sulyo-
sabb formaja, az encephalopathias forma.
Ezt az RRM2B gén mutécidja okozza. Charlie
gyorsan bénult le, Iélegeztetégépre is ke-
riilt. Nem volt gyégyszer, sem folyamatban
lévé gydgyszervizsgalat, de még allatkisér-
letes modell sem a betegségére. A szlil6k
kikutattdk, hogy az USA-ban egy orvos az
un. nukleozid bypass kezelést (NBT) hasz-
nalva az MDDS egy masik tipusat, az agyat
nem érint6, myopathias format allatkisér-
letben gydgyitani tudta. Ezt a kért a TK2
gén mutacidja okozza, s6t az NBT kezelés
nem is jut at a vér-agy gaton.
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Charlie sziilei - mivel gyermekiiknél
mar epilepszias gorcsok is jelentkeztek
- el akartak vinni erre a kezelésre a gyer-
meket, amit az orvos el is vallalt, annak
ellenére, hogy a gyermeket kezelé londoni
orvosok csupdn a gyermek szenvedésé-
nek meghosszabbitasat lattak a kezelés-
ben, és nem tdmogattak azt. A szllék
a GoFundMe platformon par hénap alatt
1,3 millié fontot gyUjtottek, de azadoma-
nyozésra Ferenc papa és az akkori ameri-
kai elnok (Trump) is buzditott. A weboldal
maga is tdmogatta anyagilag a gyd(jtést,
ugyanakkor a szomadliai sulyos aszély ka-
rosultjainak megsegitésére indult kam-
pany alapdsszegét nem engedték el. Az
amerikai orvos véglil felkereste a londoni
kdérhazban fekvo gyermeket, és a legujabb
vizsgélati eredményeket dtnézve a keze-
Iését az dllapota alapjan nem minésitette
lehetségesen sikeresnek. Charlie rovid-
del egyéves kora elétt halt meg, miutan
szlilei is hozzajarultak, hogy kikapcsoljak
a lélegeztetégépet.

EGYEB KOZOSSEGI
FINANSZIROZASI FORMAK

Madsok mas utat valasztanak. Ismertséget
probalnak szerezni, igy részben a kdve-
téssel, feliratkozasszdmmal bevonzott
hirdetésekkel jutnak bevételekhez. llyen
példa Amy Lee Fisher esete. O alapvet6-
en Ehlers-Danlos-szindrémaban szenved,
és parenterdlis taplalassal él. Youtube
videdcsatorndjan a mindennapjait be-
mutaté vided egyikének nézettsége 7
milli6 feletti (https://www.youtube.com/
watch?v=RxFbVpAdNTY). A weboldaldn
webshop is mikodik, itt logdjaval elldtott
ruhédkat lehet vasarolni, ami szintén segit
a kezelés finanszirozasaban (https://www.
amyleefisher.com/).

Hazai példa a malignus hematol6-
giai betegségben szenvedd Murcsik-
Pavé Réka, aki jelenleg instagramon
elérhetd (https://www.instagram.com/
rekapavo/?hl=en), kordbban erésen ol-
vasott blogot irt.

Tébben betegként blogot kezdenek
irni, itt is a nagy olvasottsag (feliratkozas,
kovetések) miatt lehet rekldambevételek-
re szamitani, de nyilvan az utmutatds az
alapveté cél (https://blog.feedspot.com/
chronic_illness_blogs/).

Nemcsak a betegek, de kutatédk, gya-
korlé orvosok is gydjthetnek a kozosség-
t6l adomanyokat kutatasra. Erre példa
a https://experiment.com/ és a https:/
crowd.science/ weboldalak.

Levelezési cim:
vitamindspeer@gmail.com

A szerz6 munkahelye:

Dr. Speer Gabor: PhD, Biatorbagy Egészséghaz endo-
krinolégiai ambulancia, Interlab Praxis K6zosség és Plus
Medical Orvosi Kézpont, endokrinolégiai rendelések

L

Irodalom:
1. Kubheka BZ. Bioethics and the use of social media for
medical crowdfunding. BMC Med Ethics. 2020;21:96



