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,KEZ A KEZBEN EGY ELHETOBB JOVOERT”

KOSZONTO - HAROM EVESEK LETTUNK

Szeretettel kiszontom Ont a 2008-as év elsé Hirlevelé-
ben. Eltelt immdr 5 honap az elsé Hirlevél 2007. novemberi
megjelenése ota, igy béven akad 1ij informdcio, beszamolo és
tapasztalatok, melyeket szeretnék Onnel megosztani. Még ta-
valy december 15-én az erds havazds és hideg ellenére nagy
érdeklédéssel zajlott le a Kardcsonyi Unnepség. Janudrban az
eurdpai szervezetiink — az Eurdpai Scleroderma Szervezetek
Szovetsége (FESCA) munkaértekezletén vettem részt, képvi-
selve a hazai szervezetet, mdrciusban a Népszavazdson eld6lt
végleg a vizit- és korhdzi napidij sorsa, azaz végleges eltiriése,
dprilisban a Nemzeti Civil Alap pdlydzatdt készitettiik el az
elnokséggel.

Idén mdjusban tinnepelte alakuldsdnak 3. évforduldjdt az
Orszdgos Scleroderma Kozhasznu Egyesiilet.

Fontos ddatumaink az alapitdsunka ota:
2005. mdjus 30. Elsé  Alakulo  Kozgyiilés:  Elnokség
vdlasztdsa, Alapszabdly elfogaddsa

2005. szept. 30.  Cégbirdsagi bejegyzés

2006. dpr. 30. Internet  oldalunk elinditdsa: www.
scleroderma.hu

2006. mdjus Kozgyiilés

2006. mdjus Scleroderma — betegtdjékoztato fiizet (zold
konyvecske)

2007. dprilis 21. Elsé Immunologia Napja rendezvény,
kozgyiilés

2007. julius 15.  Vizit-és kérhdzi napidij mentesség az

autoimmun betegeknek

2007. nov Elsé Hirlevél

2007. dec. 15. Kardcsonyi Unnepség

2007 dec Megnyertiik az elsé NCA pdlydzatot

2008. Jogosultak lettiink az Ado 1%-ra
2008.mdjus 24.  Vilasztmdnyi kozgyiilés, 2. Immunoldgia

Napja rendezvény

Sok minden torténik koriilottiink ebben a vdltozo, ,kiszd-
mithatatlan” kornyezetben, de ennek ellenére béviil az Egye-
siilet, erdsitjiik a megjelenésiinket, hallatunk magunkrol.

Kérem, fogadja szeretettel az Egyesiilet Hirlevelét, és termé-
szetesen vdrjuk szives visszajelzését, javaslatdt, otletét, hogy
mit szeretne olvasni, mirdl szeretne még hallani. Levélben,
illetve interneten keresztiil vagyunk elérhetdek, a cimeket az
utolsé oldalon taldlja.

Kellemes olvasdst kivanva, Tisztelettel: Garay Toth Bedta
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VISSZATEKINTO

Karacsonyi Unneplés - 2007. december 15.

Egyesiiletiink tavaly iinnepelte el6-
szor a Karacsony-Mikulds id6szakat az
SLE-s Betegek Egyesiilete- Egy Egész-
ségesebb Jovéért Egyesiilettel kozosen.
A hideg id6 és a nagyon erds havazas
ellenére tobb, mint 80 fével toltottiik
kellemesen ezt a napot. Nagyon ér-
dekes el6addst hallhattunk Széplabi
Judittol (egészségtanar és mentdlhigié-
nikus) a betegségek pszihés hétterérdl
és feldolgozasardl, melyet a bajai Sweet
Melody Singers musical énekesei cso-
délatos és megihletd el6addsa kovetett.
A Kkét egyesiilet ezutan kilon valt és

»Véleménycsere” alkalmdval elbeszél-
gettiink, hogy kinek milyen hozzaszé-
lasa, épit javaslata van a jovét illets-
en, milyen élményeket, javaslatokat
osztana meg veliink. A kellemes ebéd
elfogyasztasa utdn pedig az egyik SLEs
beteg, Sebestyén Ibolya mesés hastanc
el6adast mutatott be. A tartalmas és
szorakoztaté nap utdn a Mikuléds osz-
totta ki az ajandékcsomagokat. Az tin-
nepséget a Mennybdl az angyal kozos
eléneklésével zartuk. Kérem, tekintsen
meg néhany emlékezetes pillanatot er-
rél a csoddlatos hangulata naprol.

*

FESCA

Federation of European Scleroderma Associations

Idén 2008. januar 25-26-an Firenzé-
ben keriilt sor a FESCA éves munkaér-
tekezletére. A 13 tagorszagbodl 11 kép-
viseltette magat, Magyarorszagot Garay
Toth Beata, elnok és Kisné Balint Zséfia
alelnokképviselte. Nagyon siirinapiren-
diink volt és sok idét toltottiink fontos
projektek megbeszélésével az elkovet-
kezendd évekre. A legfontosabb projek-
tek kozé tartozik az internetes honlap
(www.fesca-scleroderma.eu) szerkesz-
tése és beinditdsa — melyet Magyaror-
szag vallalt magdra -, FESCA szérélap
és ismertet6k szerkesztése és gyartdsa,
részvétel az EULAR (European League
Against Rheumatism — Eurépai Reuma

Ellenes Liga, eurd-
pai reumatolégusok
orvosi  szervezete,
melynek Fotitka-
ra Prof. Dr. Czirjak
Laszlo)  kovetkezd
konferencidjan (Pa-
rizs, 2008. jun. 11-
14), ahol kidllitasi
standunk is lesz, Hir-
levél elinditasa, Euré-
pai Scleroderma Nap
szervezése, melyet
2009. évtdl inditunk
el és a napja janius
29-e lesz, melynek
mottdja: Scleroderma
,10bb, mint kemény bér” A cél, hogy
ezen a napon minél tobb eurdpai or-
szagban ismerjék meg a sclerodermat
egyidében. Ennek a napnak a megter-
vezése kezd6dott el és ebben az évben
kertil teljes kidolgozasra, hogy minden
orszagban, aki részt vesz (teljes tagsdg)
megkonnyitsék ennek a napnak a bein-
ditdsat, reklamozasat a 2009-es évre.

FESCA képviseldk

2.

A hatarozat szerint FESCA egy év-
ben készer iilésezik. Az els6 értekezlet
mindig januar végén van az EUSTAR
( The EULAR Scleroderma Trials and
Research Group — EULAR Scleroderma
Vizsgalati és Kutatasi Csoport- orvo-
si szervezet -, melynek elnokségi tagja
Prof. Dr. Czirjak Laszl6) munkaértekez-
letével egyid6ben és kozosen egyiitt-
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mikodve. A masik tlés terv szerint az
EULAR konferencidval egyidében és
helyszinen juniusban torténik.

Az EUSTAR olyan orvosi szerve-
zet, amelyhez barmely olyan klinikai,
kérhazi kozpont csatlakozhat, mely a
scleroderma gyogyitasaval és tanul-
manyozasaval foglalkozik. A csatla-
kozds feltétele, hogy meglegyenek a
scerodermds betegek gydgyitdsanak
feltételei, az EUSTAR alapvetd klinikai
feltételeinek megfeleléen, lasd www.
eustar.org.

A FESCA szorosan egyiittmukodik
az EUSTAR-ral, lehet6séget biztosit-

va arra, hogy a sclerodermas betegek
képviseljék magukat olyan specidlis
projekteken, mint az EULAR/EUSTAR
altal szervezett ,Ajanlasok kidolgoza-
sa a szisztémads sclerosis gyogyitasdra”
vagy a masik nagy kezdeményezés-
be is bevonjak a betegeket a jovében
a VEDOS (Very Early Diagnosis Of
Scleroderma — Scleroderma Nagyon
Korai Diagnozisa) projectbe (nagyon
korai diagnézis - korai diagndzis klini-
ka). AZ EUSTAR szeretné, ha az 0sz-
szes orvos magaévd tenné a kovetkezd
szlogent / mottét: ,Ha sclerodermaval
talalkozol, ne késlekedj!”

A Ritka Betegségek nyilvanos kon-
zultaciés okiratdt igy kommentdlta a
FESCA: ,Eurdpa kihivasai” Az okmanyt
azért hoztdk létre, hogy az érintett fe-
lek véleményei vildgossa valjanak, 6sz-
szegezve az EU ritka betegségekre vo-
natkoz6 irdnyelvének elemeit, valamint
hogy lehet6vé tegyék a betegek szamara
a megfelel6 és gyors diagnézishoz, gyo-
gyitashoz és informaciéhoz val6é hoz-
zdjutdsat. Az okirat célokra vonatkozé
része 14 kérdést vet fel, pl. a ritka beteg-
ségek besoroldsa, nehezen hozzaférhe-
t6 gyodgyszerek problémdja, szocidlis és
képzési szolgaltatasok ajanlésa.

PAUL KLEE FESTOMUVESZ ES A SCLERODERMA

Paul Klee
(1879. — 1940.)
svajci festo,
grafikus.

Aki mdr meglatogatta
egyesiiletink  internetes
oldalat taldlkozhatott Paul
Klee egyik alkotasaval, az ol-
dalak fejlécében egyik mtive
(Insula dulcamara, 1938)
taldlhaté. Nem véletleniil,
1935-ben scleroderméban
betegedett meg, amely
megakaddlyozta a mozgasban. Paul Klee elényére forditotta a
korlatokat: utols6 nagy eréfeszitéssel minimalista stilust valo-
sitott meg, és nagy intenzitassal dolgozott. Tobb hires miive a
betegsége alatt sziiletett meg. A svéjci Paul Klee Zentrum Bern-
ben 6rzi szamos festményét és grafikdjat, melyet meglétogathat
a www.zpk.org oldal alatt is.

Kezdetben grafikusként miikodott. Irodalmias természetd,
gyakran bolcselkedd képeket készitett. Késébb mind érzéke-
nyebb és atszellemiiltebb, technikéjdban pedig felszabadul-
tabb lett. Sokat segitett ebben szamadra Vaszilij Kandinszkij
baratsaga. 1912-ben Parizsban, 1914-ben Afrikdban jart.
Ekkor talalt rd sajat szinvildgara. Akvarelleket, olajképeket,
temperakat és pasztellképeket is készitett. Ugyanakkor nem
hagyott fel a grafikaval sem.

A lathaté valdsagon tuali
killonleges érzékenységli vi-
lagot alkotott, illetve fedezett
fel gazdag, rejtélyes asszoci-
acids térrel. Teoretikusnak is
kivalé volt. Tudta, hogy mit
csindl, és azt szavakban is
meg tudta fogalmazni. Rend-
kiviili hatdssal volt a modern
képzémiivészetre és az ipar- kot
mivészetre is.

Klee muvészetétdl tavol all

azavantgardricsa-
ja. Nem sorolhat6
be semmilyen
stilusirdnyzatba,
annak ellenére,
hogy  szintézist
csinal tobb  sti-
lusbél.  Emberi
alkata szerény és
a mivészet fej-
16dését is a hat-
térbdl  segitette.
O inkabb egy in-
tellektudlis alkat.
Kandinszkijjal
szemben nem
annyira szenve-
délyes, inkabb a
dolgok meditativ
mélysége érdekli. Stilusat leginkabb gyerekrajz és az dbrazo-
16 geometria egysége jellemzi.

Egyik 6 alaptézise: ,A mivészet nem a lathatét adja visz-
sza, hanem lathatéva tesz” Miivészetében lassan és biztosan
haladt eldre, s inkabb a dolgok mélysége, mint feliileti érde-
kessége vonzotta.

»Klee taldin Goethe 6ta valamennyi mivésznél tisztdbban
latta, hogy minden igyekezet hidbavald, ha erdészakoljak;
hogy az alkotas folyamata a tudat alatt torténik.” — irja Read.
Kétségtelen azonban, hogy ezt a mély gyokerekbdl eredé al-
kotéi munkat Klee nem a sziirrealistdk mddjan értette. Az
0sztonok mitikus tisztelete helyett az értelem segitségére
tdmaszkodott, és a mélybdl feltord latomasokat is a logika
kristalyos medrén sz{rte &t.

Miivészete lirai, de nem szubjektivista — mindig a konkrét
jelentés, a valosdgos érvényl és egyetemes érvény(i monda-
nivalé felé tor.

»Mindenki menjen arra, amerre szive dobogasa kiildi”
(Paul Klee)

(Forrds: Wikipedia, Szabé Béla elbszavdval)
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AZ ORVOS VALASZOL

Uj rovat indul a Hirlevélben, mely ettél a szamtél kezdve mindig valamilyen
4j orvosi témat dolgoz fel a sclerodermaval vagy egyiittélésével kapcsolatosan.
A mostani szamban az Immunoldgia Napjan (2008.m4jus 24) elhangzott egyik

eléadas kivonatat olvashatjak.

Miért hasznosak a segédeszkozok?

Dr. Csiki Judit

Orszdgos Reumatologiai és Fizioterdpids Intézet

Szamos példa bizonyitja, hogy a
mindennapokban a segédeszkozok
felirasa, ajanldsa kissé hattérbe szorul,
noha egy-egy jol megvalasztott termék
a mindennapokban nagy segitséget
nyuGjthat. Ezek kivélasztasa, hasznéla-
tuk bemutatdsa és begyakorldsa épp-
ugy id6t és figyelmet igényl$ feladat,
ahogyan ezt a gyogyszerek esetén ter-
mészetesnek tartjuk.

jdrobotok

Igen sokan els@sorban néhany re-
ceptre felirhaté eszkozt — botokat és
egyéb tdmasztoeszkozoket, flizéket,
fiird6szobai hasznélati targyakat és
kapaszkoddkat — ismernek, dm a re-
ceptre irhatd eszkozok szama jéval na-
gyobb ennél. Ezen kiviil kaphaté igen
sok segédeszkozként (is) forgalmazott
termék, mely ugyan receptre nem va-
sdrolhaté meg, mégis érdemes ismerni,
adott esetben beszerezni.

Budapest

Els6ként a receptre irhaté termékek
koziil szeretnék néhanyat ismertetni. A
jarobotok esetén a valaszték wGjabban
kibovilt a kéz szamara kényelmesebb
anatomiai fogantyus termékekkel, vala-
mint kaphaték osszecsukhaté tipusok.
A magassag helyes bedllitasa rendkiviil
fontos, érdemes gyogytorndsz segitsé-
gét kérni hozzda. A gurulé rollator nehe-
zen mozgdk szdmara mind az otthoni,
mind az utcai kozlekedésben jelentds
konnyebbséget jelenthet.

gombolo

A tdlterhelt iziileteket mozgds koz-
ben tamaszté bandazsokkal lehet ki-
mélni, komolyabb gyulladds esetén
pedig pihenteté sinbe helyezni, ha
nem ellenjavallt, jegelni, htiteni. Erzé-
keny bértiek otthon is kezelhet6 felii-
letes horzsoldsai, felszini égései esetén
a kotéscsere fijdalmatlanna valik és
a gydgyulds is gyorsabb recept nélkiil
is kaphaté filmkotszer hasznalataval..
Természetesen komolyabb, mélyebb

sebek otthoni kezelése nem javasolt!
Nagyon fontosak a fiirdészobai eszko-
z0k, pl. toilette-magasitd, kiillonbozé
furdokad ulékék, illetve kapaszkodok.
Komolyabb mozgaskarosodas esetén
sziikséges lehet a fiirdészoba atalakita-
sa, els@sorban zuhanyozé épitése.

kulcsolo

Attérve a recept nélkiil kaphat6
eszkozokre, a figyelmet leginkibb a
haztartasban, o6ltozkodésben haszna-
latos — kevéssé ismert — termékekre
szeretném felhivni. Ilyenek a megvas-
tagitott és hosszitott nyell evéeszko-
z0k és féstk, az dltaldnos kulcsnyitd, a
zoknihiz6 és a manipuldldé eszkozok,
melyekkel pl. lehajolas nélkiil lehet a
foldrdl targyakat felvenni. Hasznosak a
csuszasgatld alatétek is. Sajnos, ezek az
aruk dragdk és nehezen beszerezhetdk,
de néhanyuk otthon is elkészithetd!
Ev6eszkozok és tollak nyele pl. szivacs-
csal is megvastagithat6. Ugyesebb csa-
ladtag vagy mesterember segitségével
dobogo késziilhet az agy vagy fotel al3,
megkonnyitve ezzel a feldllast-leiilést.

Végezetil szeretném felhivni a fi-
gyelmet arra, hogy az elesések elleni vé-
dekezés az egyik legfontosabb feladat!
Ezért torekedni kell a cstszdsmentes
burkolatok kialakitdsara, a kiiszobok,
a konnyen elcsuszo, rojtos szényegek,
labtorl6k felszdmoldsara, a megfeleld
vilagitasra, kapaszkodok felszerelésére,
rampdk és — ahol méd van ra — lift ki-
alakitdsdra.
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