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,KEZ A KEZBEN EGY ELHETOBB JOVOERT”

KOSZONTO - BUCSUZTATO

Ismétitt a hideg idd, nevezhet-
jik ellenségnek is, bar mar elég
hatékonyan lehet védekezni elle-
ne, ahogy megtudhatjuk 4j ,Se-
gits Magadon” rovatunkbdl is.
Azért az elnyult vénasszyok nya-
ra minket kényeztet, és reméljiik
még igy is marad j6 sokaig.

Sajnos nemcsak a nyartdl és
a melegtdl kell bucsut venniink,
hanem a mindenkinek kedves,

===

Kisné Badlint Zsdfia

segitOkész és angyali Kisné Balint
Zsofia gyogytornasztol, aki ha-
marosan anyai oromok elé néz.
Kedves Mindannyiunk Zsoéfija!
Nagyon szépen koszonjik eddi-
gi segitségedet, mozgasdraidat,
mobilizacionkat, lelki gondo-
zasaidat és szeretettel kivanjuk,
hogy taldld meg a boldogsigod
a kis csaladodban is és légy min-
dig ilyen mosolygés és kedves.
Orémmel vér-
juk fel6letek a
hireket és kel-
lemes, pihe-
néssel teli id6-
toltést a baba

érkezéséig.
Zsofi az
Egyesiiletegyik

alappillére, akit
B egy idére nél-
& kilozniink kell,
8 bar azt igérte
8 fél szeme azért
S8 tovabbra is raj-
tunk lesz.

A nemzetkozi és hazai szin-
téren is fontos elérehaladdsok
torténtek a scleroderma kezelése
és kutatdsa téren, melyrdl hasz-
nos informacidkat olvashatnak.
Idén szeretnénk legalabb olyan
jo hangulatban megismételni a
Karacsonyi Unnepséget, mint
tavaly, melyre mindenkit sze-
retettel varunk 2008. december
6-an, szombaton..

EUSTAR - JOVOBELI
KUTATASI TERVEK

SEGITS MAGADON! -
L.CSEPANY KATALIN TAG-
TARSUNK ROVATA

MIKULAS-KARACSONYI
RENDEZVENY - MEGHIVO

Az Egyesiilet ezaton koszoni mindenki segitségét,

akik az ado 1%-at hozzank utalta vagy csaladjat,

ismeroseit, baratait megkérte.
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KITEKINTES AZ EUROPAI TUDOMANYOS MUNKAKBA

EUSTAR — JOVOBELI

KUTATASI TERVEK

Azdta, hogy bizottsiga megujult
Barcelondban, az EUSTAR harom,
EULAR Aéltal tdmogatott, fontos pro-
ject-be kezdett, melyeknek céljai a
scleroderma szélesebb kori ismeretter-
jesztése, a betegség tanulmanyozasd-
nak és korai diagndzisanak elGsegitése,
valamint az oktatas és beteggondozas
fejlesztése, tényeken alapuld stratégia-
val —jelentette ki prof. Marco Matucci
Cerinic, az EUSTAR elnoke.

»Az els6 project az eredeti adatbdzis
atalakitdsa volt — Mini-

mely magdban foglalja a myocardidlis
rendellenesség, a pulmonary artery
hypertension, erectile dysfunction,
arthritis, incident digital ulcer patterns,
az anti-TNF-alpha hasznalatanak
elemzéseit és a halal okanak adatait.

A scleroderma korai diagnoézisa je-
lenleg az EUSTAR sarkalatos kérdése. A
Szisztémas Sclerosis Nagyon Korai Di-
agnozisa (VEDOSS) project ebben az
évben indul. A project célja kezdetben
a betegség korai diagnézisanak szentelt

Allanore iranyitasaval. A kurzus fo-
lyaman ,bemutatjuk a bér pontozasi
technikdk helyes szemléletét, valds pa-
ciensekkel, valamint azok tényleges al-
kalmazasat a scleroderma betegeken”
— mondta prof. Czirjak és prof. Dan
Furst, a bér pontozasi tilés szervezdi.
Ezenkivil, az egyesilt Onsegi-
t6 betegcsoportok, mely az Eurdpai
Scleroderma Egyesiiletek Szovetsége
(FESCA), Kim Fligelstone vezetésével,
az EUSTAR aktiv partnerei. Ok min-
den szinten résztvevdk, mindenki kol-
cs6nds elonyére. Koszonet az EULAR
nagylelkti adomanydért az ESCISIT él-
tal, mely az eurdpai, észak-amerikai és
japan kollégak munkacsoportja és a be-
tegképviseletek (FESCA

malis Alapveté Beallitds
(MEDS) - egy online
adatbazissd, melynek el-
MEDSonline
lett” — mondta prof. Alan
Tyndall, az EUSTAR
Titkara és Prof. Ulrich
Walker, az  Adatba-
zis Bizottsdg elndke. A
MEDSonline magéban
foglalja majd az Eurd-
paban és a vilag mas
tajain 1év6 scleroderma
klinikdkat ldtogaté betegek adatbedl-
litasait. ,Egy ilyen konnyen hozzafér-
het6 online adatbazis megkénnyiti a
kutaték munkdjat, hogy a szisztémads
sclerosis (SS) betegek specidlis alcso-
portjait nyomonkovethessék tovabbi
tanulméanyozasok céljabol” — allitotta
prof. Tyndall. Az elmult 4 év soran,
tobb, mint 7,000 beteget regisztral-
tak a MEDS-en. Ez azt eredményezte,
hogy az adatok elézetes elemzésébdl
nyert legfébb eredményeket tudtak
publikdlni (Tyndall et al Ann Rheum
Dis 2005;64:1107 & Walker et alAnn
Rheum Dis 2007;66:754) és az eurdpai
SSc foldrajzi klinikai mintdi helyett a
kézpontok  kiilonbségeinek érdekes
ténymegallapitasait mutattdk (Walker
U et al, Ann Rheum Dis in press). To-
vabbi elemzések eldkésziiletei folynak,

nevezése
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scleroderma klinikak létrehozasat Eu-
ropa szerte. Az Alapveté Tudomanyos
Bizottsdg véglegesitette a sejt kulttra
iranyelveit és eldsegitette a megosztott
EUSTAR project-ek iratainak publika-
ciojat. Ezen feliil, az EULAR altal ta-
mogatott ,biobank project” el6készii-
letben van, és a jové évi koppenhagai
EULAR kongresszuson veszi kezdetét”
— mondta Prof. Oliver Distler, az Alap-
vetd Tudomanyos Bizottsdg elnoke.
Az EUSTAR oktatasi kotelezettség-
vallaldsa két kurzust initott, az egyiket
2005-ben, a masikat 2007-ben, prof.
Czirjak Lészlo, elonkségi tag és prof.
Ulf Miuller-Ladner, az EUSTAR kincs-
tarosa szervezésében; mindkét kurzust
30 tandr és 90 haladé gyakornok la-
togatott. A kovetkezd kurzus jové ja-
nudrban lesz Parizsban, prof. Yannick
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— Kim Fligelstone és
Garay Téth Bedta) koz-
remtikodése altal 1ét-
rehoztak egy ajanldsi
koszenzusi folyamatot,
mely az SSc gyogyszeres
kezelését érinti. Mun-
kacsoport az Ajanlasok
kidolgozasaban (Zurich,
2006 oktdber és 2007.
marcius)

A tavaly Barcelonaban
bemutatott ajdnldsokat
a Reumas Megbetegedések Evkonyv-
ében jelentetik meg az év vége felé.
Ezt a cikket az EULAR Kongresszusi
Hirek, az EULAR hivatalos kiadvinya
engedélyével nyomtattuk tjra.

Fontos kifejezések, szavak jelentés:
EULAR (European League Against
Rheumatism): Eurdpai Reumaellenes
Liga - egy olyan tudomdanyos eurdpai
szervezet, amelynek egyik aga az or-
vosok tudoményos egyesiileteit, ma-
sik 4ga a betegek nemzeti szervezeteit
(PARE) fogja 6ssze (www.eular.org).
EUSTAR (Eular Scleroderma Trial and
Research): Az EULAR sclerodermaval
foglalkozé kiillon orvosi csoportja,
mely a sclerodermaval kapcsolatos ku-
tatdsokkal és kezelésének eldsegitésé-
vel foglalkozik
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FELHIVAS EUROPAI PALYAZATI DIJRA!

AZ EDGAR STENE DiJ

A dij célja, hogy 6sztondzze a nagyszamu reumatikus eredetti betegségekben él6k érdekeit az EULAR
(Eurépai Reuma Ellenes Liga) munkdjaban és kiilonosen a nemzeti szervezetek munkajaban. A dij Edgar Stene
emlékének tiszteletére lett felallitva, akinek nagyon stlyos ankylozis sponilitisze (SPA vagy Bechterew kor)
volt. Fontosnak tartotta és kezdeményezte az orvos, beteg és kozosségi munkasok kozotti egytittmiikodést.

Az Eurépai Reuma Ellenes Liga (EULAR) és az Eurdpai Reumatoldgiai Betegszervezet (PARE)
2009-re meghirdeti az

EDGAR STENE Palyazatot
reumatoldgiai betegséggel é16 betegek szamara.

Az idei téma:
Ritka, de nem kevésbé siilyos - a ritka reumatolodgiai betegséggel valo egyiittélés kihivasai

A pélyazaton részt vehet minden ritka reumatologiai betegséggel é16 beteg, vagy ilyen betegséggel é16
gyermek sziilei.

A palyazatot két gépelt oldalnyi szoveg formdjaban
2009 januar 31-ig
kell eljuttatni a kovetkezé cimre (akdr papiron, akér elektronikus forméban)
Magyar Reumabetegek Egyesiilete Dr. Ortutay Judit 1023 Budapest Urémi u. 56.
ortutay.judit@mail.orfi.hu

A beérkezett palyamtveket egy 3 tagu bizottsag fogja elbirdlni, és koziiliik a legjobbnak itélt munkat an-
golra forditva elkiildeni az EULAR titkdrsagara.

A nemzetkozi palyazat els6 helyezettjérél 2009. aprilis 15-ig dontenek, a 2 000 Eurds dijat az EULAR
2009. évi kongresszusanak nyitéiinnepségén adjak at Koppenhagaban (Dénia).
A nyertes egyuttal 4 napos koppenhagai tartézkodast is nyer, és részt vehet a kongresszusi galavacsoran.
Virjuk a palyamtveket!

Dr. Ortutay Judit
a Magyar Reumabetegek
Egyestiletének elnoke

Megjegyzés a felhivashoz!

Az el6z6 Hirlevélben (2008/2sz.) mar emlitettiik, hogy az EULAR kutatési és fokuszpontjiban a RITKA REUMATOLOGIA BETEGSE-
GEK éllnak, melynek egyik legfontosabb és leginkabb a kozpontban 1év6 betegsége a szisztémads sclerosis, azaz a sclerodema.

Ez mindannyiunk szdmdra nagy lehetdséget hordoz, amivel érdemes élni, érdemes megirni, hogy milyen kihivassal is kellett és kell
szembenézniink nap mint nap a betegség eredményeképp (érzelmeink, csaldidunk, munkdnk, kornyezetiink,stb.). Igenis tudnia kell a
hazai és nemzetkozi nagyvilagnak is milyen problémaéval allnak szemben és miért is fontos a miel6bbi gy6gymodok megtaldlasa nemcsak
tiineti kezelések.

Minden irst a honlapunkon is (www.scleroderma.hu) megjelentetjiik, ezért kérjiik azt a vallalkozé szellem tarsainkat, akik bele mernek
vagni és kiirjak magukbol érzéseiket, hogy nekiink is kiildjék el a palyamunkékat az alabbi cimekre:

Orszagos Scleroderma Kozhasznu Egyesiilet,
7632 Pécs, Aidinger J. u. 40. VIIIL 31.
e-mail: scleroderma@freemail.hu

Ha bérkinek segithetiink a munkaban, ne habozzon, vegye fel a kapcsolatot Elnokségiink tagjaival is
(Garay Téth Bedta: 30/6377-491, Szabd Béla: 20/540-1048, Elek Anna: 30/380-6454,
Farkas Helka: 70/533-0685, Kisné Balint Zséfia: 70/326-5223, Gitta Marika: 30/271-9770)

Mindenkinek jo6 munkat és sok sikert kivanunk az irashoz!
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SEGITS MAGADONV...

L. CSEPANY KATALIN ROVATA

Uj rovatot inditunk a mostani Hirlevélben: Segits magadon... cim-
mel. A szklerodermaval évek 6ta egyiitt élve sok mindent tudunk
a betegségrol. Betartjuk, amit az orvosaink mondanak: rendszere-
sen jarunk kezelésekre, ellendrzésekre, beszedjiik a gydgyszereket,
és a gyogytorna is esziinkbe jut, mint segit6 ,eszkoz’; f6ként, ha
fajdalmaink fokozédnak, érezziik, hogy ez is j6 lehet.

De az uj rovat nem ezekrol sz6l, hanem arrdl, amit mi magunk tu-
dunk segiteni magunknak killonb6z6 hasznos targyakkal. Varjuk
tagtarsaink fotojat, leirasat arrél, hogy 6k hogyan segitenek a fa-
z0s, rossz keringésti végtagokon, egyéb testrészeken. Osszuk meg
egymassal tapasztalatainkat, hogy a kezelések kozti idot is minél
jobb allapotban élhessiik meg!

A kezddképen egy kis kialli-
tas lathat6é a padunkon — Asztor
kutyank, a belga juhdsz is érdek-
16dve nézegette, hogy mi min-
dent rak ki a gazdi a padra.

kat is ,eredményezett” Orakig
tartottam a melegitében — ko-
zepes allasra kapcsolva — a ldba-
mat, kdzben lehetett beszélgetni,
olvasni tévét nézni. Es természe-
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tesen a kezemet is beledugtam,
amikor ugy éreztem, hogy sziik-
ség van erre a melegitésre.

Evek 6ta keszty(it hizok az ¢j-
szakai lefekvéskor, de napkozben
is — ha nem mozognak az ujjaim
— felkertil a kezemre a cérna-

kesztyli. A képen lathaté 20 da-
rabot egy kertészrészlegnél vet-

Nagy szolgalatot tett idén az
elektromos labmelegité. A sza-
munkra hideg 6sz, hossza tél,
hiivos tavasz sokszor nemcsak
kihdlt labakat, hanem fdjdalma-

tem, igen kedvezo aron. Maskor
az egészségiigyi boltokban szer-
zem be a cérnakesztytit. Ezek a
kerti munkdandl is hasznalhatok,
valamint a régi, vékony, mar el-

-4 -
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Bemutatkozas:

Az L. Csépanyi Katalin
Ujsagiréi név Leidecker
Lajosné Csépanyi Katalint
takar. Ujsagiroként lapot

csindlok, szerkesztem-ki-
adom a Hetedhéthatar
kulturalis magazint.

Leideckernéként pedig a
szisztémds  szklerdzissal
birk6zom. Tizenegy éve, 45
évesen mutatkozott meg a
betegségem el6szor, s 2000
6ta vagyok az immunol6-
giai klinika kezeltje. Pécs
mellett élek, egy kisvaros-
ban, Kozarmislenyben. Az
egyesiiletbe azonnal belép-
tem, amikor megalakult,
mert hiszem, hogy egy-
masnak is tudunk segiteni
- tovabba az orvosoknak is
azzal, ha egyiittmiikodiink
velik, és sajat tapasztala-
tainkkal is tamogatjuk az
6 munkdjukat, hogy 6k is
minél sikeresebben tudja-
nak szembeszillni ezzel a
betegségtipussal.
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hasznalédott bérkesztytk is. A
kesztyliknek koszonhetéen jol
tudok gazolni, barmit megmar-
kolni, kutyat sétaltatni — mind-
ezekre képtelen lennék szaba-
don 1év6 kézzel.

Tavaly Osszel nagy felfedezés
volt szamomra a tollcipd, és na-
gyon nagy hasznat vettem, illetve
veszem is. Eddig dupla zokniban
— gumi nélkiliekben — aludtam

(az alsé cérnazokni, a masik gyap-
ju), de amidta a tollcip6m meg-
van, azota elég a cérnazokni, erre
htzom fel a tollcipét éjszakara. Az
mas kérdés, hogy milyen latvanyt
nyujtok: tollcipd, kesztyli — és ez
még nem minden: egy sdl is van a
nyakamon. De a hozzatartozéink
mar tudjak, hogy mi a bajunk, igy
az elsé nevetés (kinevetés) utin
mar természetes az éjszakai beol-
tozésiink szamukra is...

Idei szerzemény, és nagyon so-
kat segitett a labszarmelegité —
ezt éjjel és nappal hordom, ami-
kor sziikségét érzem annak, hogy
felvegyem. Féleg amikor egy seb
keletkezett a labszaramon, akkor
ez segitett a folyamatos melegen
tartdsban. Napkozben is hasz-
nalhatd, a nadragszar alatt. (A

labszarmelegit6t
elnoke, Garay Bea ajanlotta egy
beszélgetésiink soran.)

egyesiiletiink

Varjuk tagtarsaink fotéit és a
képhez flzott hasznos monda-
tokat az egyesiilet elérhet6sége-
in, illetve a hethatar@t-online.hu
e-mail-en, kozvetleniil a rovatot
elindité Leideckerné Csépanyi
Katalinhoz kiildve.

L. Csépdnyi Katalin

Juhdsz Eva
vezetésével
Kaposvaron [
szinte mér [
havi rendsze-
rességgé valtak

a klubtalalkozdk

Eva beszadmol6jat az aldbbiak-
ban olvashatja: ,Nyar eleje 6ta
Otszor jottiink Ossze a klubtag-
okkal, véltozé létszdmmal. Al-
talaban 6-8 f6 kozott voltunk.
Volt olyan, hogy Marcalibél
és Barcsrél Bonnyapusztarél
is jottek,de jellemzdéen Kapos-
varrol. Az elején bemutatkoz-
tunk egymadsnak,ha még nem
illet6t.Azt kove-
téen pedig a betegségeinkel

ismertik az
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kapcsolod6 téma kovetkezett.
Ilyen: vitaminok,
szint

antioxiddns
taplalkozasi
tandcsadas,agykontroll,életméd.
Ezek ataldlkozdk arra jok ,hogy
kimozduljanak a betegtarsak
otthonrél,és ha segitségre van

mérés,

valamibe sziikségiik,tudjak hova
forduljanak.Nekem ez a legfon-

tosabb ebben klubban, hogy ez
miikédjon.Eva mottéja: ,Egy ve-

zeté a mintdjaval vezet,ha akarja,
ha nem.” Assisi szent Ferenc
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RENDEZVENYEK:

Autoimmun Nap:

Debrecen, 2008. szeptember 28
— részletes beszamold
www.scleroderma.hu

EULAR PARE Oszi Konferen-
cia — Budapest, 2008. november
6-9 — részletes beszamolé a
kovetkezé hirlevélben

Budapest Klubtalalkozé, 2008.
november 15. - részletes besza-
mold kovetkezd Hirlevélben

Mikulas-Karacsonyi Rendez-
vény — Pécs, 2008. december 6.

Klubtalalkozok:
Kaposvar, Budapest
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3 KARRCSONYI-MIKULAS ‘€
RENDEZYERY
MEGHIYVO

Immar hagyomanyt teremtve szeretettel meghivjuk Ont évzaré
Karacsonyi-Mikulas rendezvényiinkre, melyet
az Orszagos Scleroderma Kozhasznu Egyesiilet és az SLE-s Betegek
Egyesiilete- Egy Egészségesebb Jovoért rendez tagtarsai, és egyéb
autoimmun betegek részére.

Idopont:
2008. december 6. (szombat), 10.00-tél 14.00 6raig

Helyszin:
PTE-OEKK Immunoldgiai és Reumatoldgiai Klinika,
Diszterem
7632 Pécs, Akacu. 1.

A megjelenésiikkel kapcsolatosan visszajelzést szeretnénk kérni, ha
résztvesznek, ha nem hogy tudjunk el6zetes Iétszammal szamolni: Kérjiik
keressék Farkas Helkat 70/533-0685, email: helka.farkas@aok.pte.hu vagy

Miillerné Dobos Evat 20/536-1216, eva.muller@aok.pte.hu vagy
72/536-800/6614 vagy 6826-0s melléket . Aki autéval érkezne szintén jelezze,
mert a Klinikai kozpont teriiletén esetleg tudunk biztositani férohelyet.

A program szervezeti megbeszélést, egy szakmai eléadast, egy
nagyon kellemes meglepetésprogramot és természetesen
E a Mikulas megjelenését nagy csomagokkal is tartalmazza. ]

Orszdgos Scleroderma Kozhasznil Egyesiilet
7632 Pécs, Aidinger Jdanos u. 40.
Adészdm: 18326639-1-02
Szdmlaszdm: 12072507-00124973-00100009
Orszagos Scleroderma www.scleroderma.hu, Www.szkleroderma,hu Orszagos Scleroderma
Kézhasznu Egyesiilet scleroderma@freemail hu Kézhasznu Egyesiilet
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