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Egy nagyon mozgalmas és kiemel-
ked6 eseményekkel teli nyari iddszak
all a hatunk mogott. Ezért is keriilt
Osszevonasra a 2-3. hirlevél, hiszen
régen volt mar ennyi torténés korii-
lottiink. Els6 alkalommal keriilt sor
az Eurdpai Scleroderma Nap meg-
tartasdara kozel 12 orszdgban, koztiik
Magyarorszagon, melynek napja JU-
NIUS 29. Az Egyesiilet ez alkalommal
rendezte meg a Scleroderméval El6k
Els6é Orszagos Konferenciajat Buda-
pesten, biiszkén mondhatom, hogy
nagy sikerrel és média visszhanggal.

zat eurdpai nyertesét is kihirdették,
aki egy finn limitdlt sclerodermas
lany lett, akinek palyazatat teljes ter-
jedelemben megosztjuk Onnel. De
nemcsak eseményekrdl szolt ez a
nydr, hanem egy fontos hatdrozat is
sziiletett az utazasi koltségtéritéssel
kapcsoltban, ami pozitivan zarult és
egy hosszan tartd at végére értiink.
A kellemes, elnytjtott meleg nyar
reméljiik, hogy jol telt és sikeriilt a
hidegebb id4szakra berendezkedni,
ami sajnos mar érezteti hatasat. Meg-
fontolandé beszerezni és hasznalni

4. alkalommal megrendezésre kerii-
16 Karacsonyi Rendezvény kellemes
programokkal és meglepetésekkel. A
jove év legnagyobb eseménye mind
tudomanyos és betegeket érinté6 tekin-
tetben az Els6é Szisztémas Szklerdzis
Vilagkonferencia, melyet Firenzében
rendeznek februarban. Remélhet6leg
megtudhatunk majd sok hasznos in-
formaciot és esetleges eldrelépést a
scleroderma kezelésérol.
Kellemes, de nagyon enyhe és ro-
vid telet kivanva,
Szeretettel: Garay Toth Bedta
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UTAZASI KOLTSEGTERITES - JO HIREK!
UTAZASI KOLTSEGTERITES
Tobb kedves betegtarstdl érkeztek olyan bejelentések, vagy a folyosoéi
beszélgetések alkalmaval, vagy az orvosoktol, hogy a nem a klinika hivata-
los vonzaskorzetébdl jar6 betegeknek az OEP nem téritette meg az utazasi

koltségeket és a hazi orvos sem adott beutaldt vagy utikoltséges papirt.
Orémmel értesitem Onoket, hogy ez megvaltozott és hosszas levele-
zés és egyeztetés utdn megkaptuk az Egészségiigyi Minisztérium hivatalos
allasfoglalasat, miszerint pontosan idézve: ,a tobbek kozott Budapest és
vonzaskorzetében él6, sclerodermas betegek utazasi koltségtéritése jogos
a pécsi illetve debreceni klinikakra” A teljes levelet fénymasolatban kiild-
juk Onnek, amire hivatkozhat, ha esetleges ellenallasba titkozne a hazi or-
vossal vagy az OEP-el. A klinika értesitd falara még nyaron kikeriilt a levél,
melyet juniusban kaptunk kézhez. Remélem sikeriil sok téves informaciét

igy orvosolni és a jovében zokkendmentes ellatasban részesiilni.

BESZAMOLO A SCLERODERMA
NAPROL - JUNIUS 29.

ELSO VILAGKONFERENCIA A SZ-
ISZTEMAS SZKLEROZISROL

AZ ORVOS VALASZOL:
FOGAS KERDESEK

KLUBTALALKOZOK
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BESZAMOLO AZ EULAR KONGRESSZUSROL

Az EULAR 2009 évi konferenciajanak megrendezésére, kozel 15 000 résztve-
vovel, idén Koppenhagaban keriilt sor junius 10-13 kozott. Az évente meg-
rendezésre keriil6 nagyszabasu konferencia mindig mas helyszinen van és a
komoly tudomanyos, orvosi szekcidok mellett a betegek eurdpai szervezetei is
megtalalhatok, agy mind az EULAR- PARE, FESCA, LUPUS EUROPE. Tulaj-
donképpen az EULAR (Eurépai Reumaellenes Liga) a legnagyobb féruma a re-
umatoldgiai korképpel foglalkozé szakembereknek, orvosoknak, kutatéknak,
akik felkaroltak az ehhez kapcsolédo eurdpai betegszervezetet is.

A FESCA standjandl az ,EUROPAI
SCLERODERMA NAP” kampénya volt
a kozpontban, melyet felvéltva (dan, ir,
holland, spanyol, ciprusi kollégakkal)

driztiink és alltuk az orvosok kérdéseit
és terjesztettiik a hirtinket, hogy minél
tobb orszdgba eljusson és csatlakoz-
zanak. Igy tortént, hogy hamarosan

Lengyelorszag, Finnorszag és Horvat-
orszag is tagja lesz a FESCA-nak.

Kozben Leitol Timea az SLE-s
Egyesiilet vezetéje A LUPUS EUROPE
standjat kereste fel tobbszor, ahol
modja volt megismerkedni az 4j elnok-
séggel, bemutatni a sajat szervezetét,
elbeszélgetni dan hézigazdankkal, aki
két el6adést is tartott a konferencidn.
Egyesiiletiink meghivést kapott a szep-
temberi Strasszburgi konferencidra,
mint a LUPUS EUROPE 4j tagja.

AZ Opening Ceremony-n (Meg-
nyitén) 5000 {6 el6tt kihirdették az
EDGAR STENE palyazat nyertesét.
Egy kiadvanyban gy(jtotték ossze az
orszagok nyertes irdsait. A magyar-
orszagi nyertes: Araté Csongor lett,
aki a pécsi SLE-s Betegek Egyesiilete-
Egy Egészségesebb Jovéért Kozhaszna
Egyestilet tagja.

Az Edgar Stene dij eurépai nyertese:
Emmi Myohonen ,My rare condition”
irdsa lett. A 19 éves Finnorszdgban é16
fiatal sclerodermads lany nagyon éret-
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ten vélaszolt a feltett kérdésekre, meg-
kapo Oszinteséggel és természetesség-
gel mondta: szdmdra ez az egészséges
allapot, hiszen pici koratdl beteg, ezért
nem tudja milyen egészségesnek lenni,
de nem érzi ett6l magét sem kevesebb-
nek, sem betegnek. Sokunk szdmdra
példa lehet, ahogy ez a 19 éves még
félig gyerek, félig mar felnétt né mél-
tosaggal, kitartassal elfogadta az élet
terhét.

A kovetkezé nap 06. 11-én nyitott a
PARE poszter szekcidja, ahol két ma-
gyar poszter is felkertlt a poszter falra,
az egyik posztert Hevér Krisztina ké-
szitette, az add 1%-os kampanydra he-
lyezte a hangsulyt. Krisztina betegsége
miatt nem tudott kiutazni Koppenha-
gaba, de szdmunkra természetes volt,
hogy elvigyiik és kihelyezziik a posz-
terét. Krisztina a ,Schopper Gabriella
Orszagos Lupus Egyesiilet’; nemzetko-
zi kapcsolatokért felelés tagja. Sajnos
azdta megrendiilten vettiik tudomaésul,

hogy fiatalon, 34 éves koraban eltavo-
zott koziilink augusztus 20-an. Emléke
veliink marad.

A masik posztert Leitol Timea ké-
szitette, a gyogyszer gyartdk és a be-
tegszervezetek kapcsolatarél. Nalunk
ezek a kapcsolatok most kezdenek ala-
kulni, lassan, néha még docogbsen, de
bizunk benne, hogy ki tudjuk épiteni a
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kolcsonosség elvén miikods kapcsola-
tot, mely mindkét fél érdeke. Leitol Ti-
mea az SLE-s Betegek Egyesiilete- Egy
Egészségesebb Jovéért Kozhasznu

Egyesiilet elnoke és mar masodik
alkalommal vett részt a poszter szek-
ciéban sikeresen (2008-as EULAR-on
Périzsban is). A posztereket a szombati
zardnapig lehetett megtekinteni.

Este a Tivoliban keriilt sor a PARE
vacsorara, ahol a PARE vezetése, a kiil-
foldi betegszervezetek képvisel6i és a
vendéglatok épithették tovabb a kap-
csolatokat szervezeteik kozott.

A konferencia id6tartama alatt tobb
érdekes el6addson vettiink részt. Meg-
tudtuk, hogy a ritka betegségek koziil
a Scleroderma lett a kiemelt kutatdsi
teriilet 2012-ig, még SLE-ben is kimu-
tattak 9 gént, mely felelGssé tehetd a
betegség kialakuldsdért. Ezen kivil 3
napon at folyamatos orvosi el6addsok
mellett kiilon szekcioként a betegszer-
vezetek képvisel6i és meghivott vendé-
gei altal is folytak a nagyon hasznos és
érdekes el6addsok, de féleg reumatoid
arthritis-el kapcsolatban, de helyett
kapott két alkalommal a scleroderma
is, melyrél idén az eléadast a FESCA
elnoke és az ir szervezet vezetje Ann
Tyrrel Kennedy tartotta. Garay Téth
Beatanak ez a megtiszteltetés a tavalyi
EULAR-on adatott meg.

AFESCA elnok-helyetteseként hi-
vatalos meghivasban részt vettem az
EUSTAR (Eurdpai Scleroderma Ku-
tatdsi Tarsasag) business meeting-jén
(megbeszélésén), aminek a FESCA a
tagja és az EUSTAR a legfébb tdmo-
gaténk. Ezen a megbeszélésen kerilt
kihirdetésre, hogy az 4j valasztdsok al-
kalmdval Prof. Dr. Czirjak Laszl ismét
az elnokség tagja lett és Titkdrrd nevez-
ték ki. Ezaton gratulalunk a Professzor
Urnak, igy mér nemcsak az EULAR
Fétitkari teendéit latja el. A megbeszé-
1ésen a késziils els6 scleroderma vilag
konferenciardl is sz6 volt és a kozos
munkarol.

Bejarva a vildg nagy, gydgyszer-
gyart6 vallalatainak standjait, szintén
sok hasznos informdciéhoz jutottunk
a nemzetkozi kutatdsaik terén. Sajnos
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azonban olyan hireket nem kaptam
amely teljes gyogyuldst hozna nekiink,
bar reményteljesek az 4j kutatdsok.
Mindenkit biztatnék arra, hogy lato-
gassanak el — akinek az angol nyelv az
erdssége - a www.eustar.org —ra ahol az
EUSTAR céljait és az Els6 Scleroderma
Vilagkonferencia részleteit ismerhetik
meg. Tovdbba a www.eular.org hon-

lapra, ahol sok mindenrél olvashatnak,
tobbek kozott az el6z6 évek konferen-
cidirol, az koppenhagai konferenciarél.

Ha a "Congress”-re kattintva rovi-
desen olvashatnak a rémai konferenci-
ardl, illetve az abstract-nal értestilhet-
nek a jovo évi témakorokrél. Biztatunk
minden angolul tudét, hogy olvassa
el, és készitsen abstract-ot, amit, ha

elfogadnak jovére Roméban bemu-
tathatnak, minél tobb magyarorszagi
betegszervezet képviselGje vehet majd
igy részt a konferencidn, illetve valhat
ismertebbé tobb szervezet munkaja.
Taldlkozzunk Réméban, 2010. jani-
us 16-19 kozott, az EULAR kovetkezd
konferencidjan.
Leitol Timea és Garay Toth Bedta

JUNIUS 29 - SCLERODERMA NAP
UNNEPLESE EUROPABAN

FESCA (Europai Scleroderma Szervezetek Szovetsége) tagorszdgaiban

Magyarorszagon kiviil a 12 eurdpai tagallam
is megiinnepelte az els6 scleroderma figye-
lemfelkelt6 napot. Ezen a fontos napon kii-
16nb6z6 eseményeket tartotta, hogy megis-
mertessék a sclerodermara, és promataljak
a sclerodermahoz kapcsoldodé kezeléseket.
Déniatdl és Hollandiatdl Ciprusig és Szici-
lidig az emberek azt hangoztattak, hogy ,
Figyeljetek rank, figyeljetek a betegségre,
adjatok meg amire sziikségiink van — azaz
egyenl6 hozzaférést kapjanak a kezelések-

hez, amit mas betegségek esetében is meg-

adnak”

Olaszorszagban a nagyobb varosok
féterein informdcids satrakat allitot-
tak fel.

Spanyolorszagban egy kisbusz hir-
dette a napot és keresztiil-kasul ment
Madridon keresztiil és ahol megallt in-
formaciét adott.
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Franciaorszagban egy TV rekldm,
amelyben egy kisgyerek sziiletésnapjat
mutattdk, ahogy a mama keze ellilul
ahogy a tortat hozta. Ezt 35-sz0r ve-
titették le egy héten keresztil és két
nagyszabasu konferenciat tartottak.

Hollandidban egy olyan konferen-
ciat tartottak amely Paul Klee fest-
ményeit imitalta, kiemelve betegsége
jelentéségét. Danidban minden konyv-
tarba kitettek egy posztert, Cipruson
sajtékonferencidt tartottak klinikai or-
vosok részvételével, frorszdgban pedig
az Egészségiligyi Miniszter nyitotta meg
a Scleroderma Napot sajtékonferenia
keretében és egyid6ben bevezette a
VEDOSS projektet (haziorvosok részé-
re felhivas a szisztémas szklerdzis na-
gyon korai diagnézisdra). Minden or-
szdg — mint ndlunk is — a Klee festményt
hasznalta f6 kreativ elemként mind a
posztereken, széréanyagokon és egyéb
informéciés brossturakon, mindenki a
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Hollandidban Paul Klee-rél tartanak
elbaddst

Sajtokonferencidt az ir Egyészségiigyi
Miniszter nyitotta meg

sajat nyelvére forditva. Osszességében
egy nagyon sikeres figyelemfelkelt6 nap
zajlott le Eurdpa orszagaiban.

11/5/09 10:46:19 AM
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NAGY ERDEKLODES A SCLERODERMAVAL
ELOK ELSO ORSZAGOS KONFERENCIAJAN

20009. junius 29-én az Europai Scleroderma Nap alkalmdbol

2009. janius 29-én keriilt megrendezésre az elsé Eurdpai Scleroderma Nap,
melyet a FESCA, az Eurdpai Scleroderma Egyesiiletek Szovetsége tamogatott,
az egészségiigyben dolgozé szakmai csoportok és a betegek képzésével foglal-
koz6 szakemberek kozotti egyiittmiikodés keretében. A szovetség célja, hogy
az emberek vilagszerte minél tobbet tudjanak meg errdl a betegségrol, javul-
jon a sclerodermaval egyiitt él6 emberek gondozasa, valamint egyenl6 hoz-
zaférést kapjanak a kezelésekhez. A nagyszerii svijci festd, Paul Klee (akir6l
részletesen a 2008. 1. sz. hirlevélben olvashattak), 1940. junius 29-én halt meg
sclerodermdaban, mely erésen hatott a kreativ munkassagara. Klee egyik fest-
ménye lett az Eurdpai Scleroderma Nap {6 szimbdluma - az S betti. Az Orsza-
gos Scleroderma Kozhasznu Egyesiilet a FESCA aktiv tagjaként csatlakozott
az ELSO Eurépai Scleroderma Nap megrendezéséhez a Sclerodermaval E16k
Els6 Konferencidja szervezésével.

Prof. Dr. Czirjak Laszl6 a konferencia
févédnoke, a Pécsi Tudomanyegyetem
Klinikai Kézpont Immunolégiai és Re-
umatoldgiai Klinika Igazgatéja folytat-
ta el6addsaval, amely a scleroderma ki-

A konferencidra Budapesten a Hotel
Mercure Buda szallodaban keriilt sor.
A rendezvény 11 Orakor kezdddott,
Garay Toth Bedta az Egyesiilet elndke
nyitotta meg a konferenciat az Euré-

Prof. Dr. Czirjdk Ldszlo

pai Scleroderma Nap bemutatdsaval.

alakulasardl, tiineteirdl és lefolydsarél
szolt. A sclerodermat, vagy mas néven
szisztémas sclerosist legtobbszor az
autoimmun megbetegedések korébe
tartozo, kronikus kotészoveti kérképek

SCLERCDERMA VAL ELEK

ELSO ORSZACOS
KOMFERNCIA LA

Hwvednlicz
oot [ Al Loz . . Lo e
kozé soroljak. A scleroderma két gorog

2005, jinius 2%
B _'...-

eredeti sz6bdl szarmazik: a ,sclero”
jelentése kemény, a ,derma” jelentése
pedig bér. A betegség egyik legszem-
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betinébb tiinete a bér megvastago-
désa. A megbetegedésnek tobbféle faj-
tdja ismert. A Professzor Ur kiemelte,
hogy ,a scleroderma komplex, sokréti
betegség, mely a szervezet tobb szerv-
rendszerét érintheti kiilonféle tiinetek
kiséretében. A kor sulyossdga részben
attdl fiigg, hogy a szervezet mely ré-
szét tamadta meg a betegség” A kor-
ral val6 szembesitd el6adast kovetéen
Dr. Szlics Gabriella, Debreceni Egye-
tem Orvostudomdnyi Centrum Reu-

Dr. Sziics Gabriella

matolégia Tanszék, tartott egy atfogd
el6adast a scleroderma kezelési lehe-
téségeirdl. Az adjunktusné kiemelte,
hogy bar a betegség nem gydgyithato,
de mar rendelkezésre dllnak kiilon-
bo6z6 klasszikus és Gj tipusu kezelési
lehetdségek a tiinetek és a kor eldre-
haladdsianak csokkentésére, esteleges
megallitasara, amik mar hazankban is

11/5/09 10:46:20 AM
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elérheték. A déleldtti szekcid utolsd
eldadasat Dr. Nemeskéri Marianna, az
Egészségiigyi Minisztérium Egészség-
politikai FéosztdlyvezetSje tartotta a
sclerodermads betegek ellatdsarol és uti
koltségtéritési lehetéségekrol. A kovet-
kezd fél 6raban kérdések z& poroztak a
hallgatésag részérdl az el6 adok felé. A
szlinetben a vendégek és el6ad6k tobb-
sége elfogyasztotta a kellemes és va-
lasztékos ebédet, mikozben egy madsik
killonteremben elkezd6dott a sajtota-
jékoztatd. 16 irott és elektronikus saj-
totol érkeztek Gjsagirdk, akiknek kér-
désére mdsfél 6ran at Prof. Dr. Czirjak
Laszlo, Dr. Szlics Gabriella és Garay
Téth Beata valaszoltak. Ezalatt elkez-
dédott a délutani program amit Dr.
Varjt Cecilia, Pécsi Tudoményegyetem
Klinikai Kézpont Immunoldgiai és Re-
umatoldgiai Klinika, nagyon hasznos
és intim terileteket is érintd el6adasa

Srkian

L FITEE TES TR T

Dr. Varju Cecilia

nyitott meg, amely a rehabilitaciorél
és az életmodbeli tandcsokrdl szdlt.
Az adjunktusnd olyan fontos témakat
érintett, mint a hideghatdstdl val6 vé-
delem, gy6gytorna arcra, kézre, testre,
étkezési tanacsok, emésztési folyama-
tok és nemi élet. Ezutan Szabd Béla,
Szeged, az Egyesiilet alelnoke vette at a
sz6t kellemes humorral és 6niréniaval
flszerezve, aki filozéfidjaként kiemelte,
hogy nem beteg, csak sclerodermaval
él és hogyan lehet ezt a mindennapok-
kal, munkaval, csaladdal 6sszeegyez-
tetni és a kornyezetével is elhitetni. Az
el6adasokat Garay Téth Bedta zdrta.
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Szabd Béla

A négy éve alakult Egyestilet céljaird],
munkajarol, aktivitdsairdl beszélt, majd
a FESCA és Scleroderma Nap jelent6-
ségérdl, mellyel a sclerodermaval él6k
hangjukat hallathatjak, felhivjak az or-
vosi-, beteg- és az egész tirsadalom,
dontéshozok figyelmét eme nagyon
ritka és gyogyithatatlan korra.

A hosszu, de remek, teljes korti ké-
pet addé el6addsokkal tele napot egy
csodalatos énekes paros Zsadon And-
rea és Szolnoki Tibor dalcsokra zar-
ta, amit a kozonség tapsolva és kozos
énekléssel kisért.

Zsadon Andrea és Szolnoki Tibor

A konferencidan tobb mint 160 {6
vett részt, sclerodermdval él8k, csa-
ladtagjaik, orvosok, névérek és gyogy-
torndszok az orszag minden részérol,
és tobb mint 60% nem egyesiileti tag
volt. Kilon busz indult Debrecenbél és
Pécsrél. Koszonet szeretnék mondani
a tdmogat6 klinikdknak és orvosainak
(pécsi Immunoldgiai és Reumatoldgiai
Klinika, DEOEC Reumatoldgiai Tan-
szék és III. sz. Belgyodgyaszati Klinika,
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ORFI Klinikai Immunolégia és Reuma-
tologia, szegedi Reumatoldgiai Klinika),

akik segitették ennek a napnak a létre-
jottét, tajékoztattak betegeiket és java-
soltak, hogy részt vegyenek ezen a kon-

ferencian. Kiulon koszonet Dr. Csizyné
Lenkey Valérianak a debreceniek szer-
vezéséért és az Autoimmun Egyesiilet-
tel valo sikeres egyiitmiikodésért. Az
Egyesiilet részérdl itt szeretném meg-

koszoni a munkdjukat tagjainknak,

hogy a rendezvény helyszinén segitet-
tek: Koti Mihalyné, Kirdly Ferencné,
Kis Szilagyi Imréné, Antal Gyorgyné,
Bakony Sandorné, Dr. Elek Anna, L.
Csépanyi Katalin, Szabé Béla, Miiller
Eva. Ez is bizonyitja, hogy sziikség van
hasonlé orszagos férumokra is ahol a
sclerodermdval él6k taldlkozhatnak
és megfeleld tajékoztatdst kaphatnak.
Reméljiik jovore is lesz lehetségiink a
folytatasra. Mi azon vagyunk.

Koszonjiik a FESCA  valamint a
GlaxoSmithKline és Actelion cég tdamo-

gatdsdt.

Garay Toth Bedta

11/5/09
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AZ EDGAR STENE PALYAZAT EUROPAI NYERTESE

Biztos emlékeznek, hogy tavaly 2008 év végén ke-
rilt kifrasra az Edgar Stene palyazat. Az Eurépai Re-
uma Ellenes Liga (EULAR) és az Eurépai Reumato-
logiai Betegszervezet (PARE) palyazatnak a témdja:
Ritka, de nem kevésbé sulyos — a ritka reumatolégiai
betegséggel valo egyiittélés kihivasai

Kiiras szerint a legjobb magyar palyamd lett kikiild-
ve az EULAR PARE bizottsagaba, melyet a lupuszos

Ritka betegségem torténete,

irta Emmi Myohinen, Finnorszag

A zongorista leiiti az els6 hangokat. A tandr nyugodt
hangja hallatszik a hattérben. A balettkorlat felé fordulok.
A kezeim megallnak a levegében, majd finoman megérin-
tik a korlatot.

...Az elsé pozicid, demi plié és relevé, demi-pointe...

Ellazulok, a testem tudja mit csindl. Bar a gondolataim
mashol jarnak

...Jobb kéz a fej folé hajlit...most a bal....
Hirtelen a b6rom ellendll és a mozdulat a pillanat tort-

részére megdll, a varatlanul jott fesziiléstol.
Erzem ahogy a borddim kiemelkednek, ahogy a bér

szervezetbdl nyertek, ahogy el6z6ekben olvashattak,
ugyanakkor nagy oromiinkre szolgalt, hogy tagjaink
kozill harman éltek a palyazati lehetdséggel (Juhasz
Eva - Kaposvar, Elek Anna - Budapest és Leidekkerné
Csépanyi Katalin — Kozarmisleny).

abszolut

Most kérem fogadjak szeretettel az

nyertes muivet.

megfesziil. A bal oldalam még a jobb oldalamnal is rosz-
szabb.

...Harmadik pozicio, demi plié...

A bér a bokdmon szintén ellenall. Mult hét 6ta még
jobban fesziil. A tiikkérben latom, ahogy a tobbiek kony-
nyedén csinaljdk a gyakorlatokat, mig én egy pillanat-
ra elkeseredem. Nem arrdl van sz6, hogy nem tudndm
megcsindlni. Ahogy egyre kevésbé vagyok képes mo-
zogni, eltin6dém, hogy mit is csindlok én itt. Sosem
leszek balerina.

El6 vagyok jegyezve a kezelGorvoshoz, nagy dontés
lesz. Kiprébaljam vagy ne az 4j gyégyszert? Hagyjam,
hogy a bérfesziilés megnehezitse a mindennapi életemet,
vagy egy Ujabb gydgyszeres kezelés mellékhatdsai varnak
ram?

Egy fiatal n6 pszichéje tudja kezelni a folyamatosan rom-
16 betegség pszicholdgiai kovetkezményeit, anélkiil, hogy
megprdbalna tenni ellene?

Nem tehetek rola, de kissé féltékeny vagyok.

Hany kamasznak kell a balettéraja kozepén erre kon-
centrdlnia? Néha csak erre tudok gondolni, mintha csak
egy pillanatig sem tudnék szabadon lélegezni, mintha
mindig meg kéne tervezni az életemet, mint egy habortt.

Az ajté nyitva all az egészségesek szamara, a
szkleroderma bezarja az enyémet.

...6s a ldbat oldalracsiisztatjuk...

A bal sipcsont cstinyan koppan a kemény padlon, a le-
horzsolt térdem holnapra ismét bekékiil.

Ilyen pillanatokban megérted miért fontos a telt kots-
szovet. Sokunknak tdl sok jut az ilyen bizonyitékokbdl.

Személy szerint nalam csak most kezdédnek problé-
mak.

Azt mondjak, a beteg ember rendszerint veszteséget
érez mikor a betegség elvesz valami fontosat téliik, példa-
ul az egészségiiket. Ezdltal sok mas fontos dolgot is elve-
szitenek az életitkben. Némely lényegtelen, mdsok nagy és
fontos dolgok. Nemcsak, hogy elvesztem a telt kotészove-
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teimet, de vele egyiitt a j6 kinézetemet, az energidmat, a
szamtalan lehetdséget, ami volt szdmomra...

... Port de bras el a tdmaszté ldbrdl..karkorzés...lassan hdt-
radél...

A gerincsigolya roppan, ahogy a hatam hétradél és a la-
pockaim Osszerandulnak a fajdalomtol. A veszteség gon-
dolata még mindig itt van a fejemben. Hat nem kaptam
jo dolgokat is ettdl a betegségt6l? A rengeteg szaktuddst
és hogy koran fel kellett n6ném. Megértést, hogy tudjam,
mely dolgok fon tosak, és melyek nem.

A sotét felhok mogiil halvanyan kistit a nap, és ez a
napsugdr mosolyt csal az arcodra. Hany mosolyban nem
lett volna részem e betegség nélkiil?

Sem a tiirelem, sem a hozzdm kozel allék szeretete és
gondoskoddsa nem mérheté barmely mutatéval.

...Emelkedjenek fol, kezeket vissza a korldtra....

A nyitott ablakon keresztiil bejon a friss 6szi levegé a
szobaba.

A belégzése csodalatos, de ugyanakkor érzem, ahogy
az ujjaim elfehérednek a hidegtdl. Az erek osszeszikiil-
nek, a vér nem aramlik. Apranként a szdré fajdalom min-
den ujjamat eléri.

Lehet, hogy errdl szol a pozitiv gondolkodas, hogy nem
gondolunk a rosszra? Végiilis, amink csak van, az mind
koleson van. Senki sem tavozik errdl a vilagrol a testében,
akdr egészséges, akar beteg volt. Ha semmi sem tényle-
gesen a miénk, akkor érdemliink anndl tobbet, mint amit
kapunk?

...Tendu jobbra...passé par terre...

Csendesen fels6hajtok, ahogy a fijdalom belenyilall
a talpamba. Epp tegnap gondoltam arra, hogy megké-
rem a tanart, hogy segitsen balettcip6t vasarolni. Akkor
egy percre balerininak érezhetném magam, miel6tt a
szkleroderma elveszi az Gsszes esélyemet. De mit monda-
nék a tanarnak, mivel tdmasztandm ald ezt az otletet? Ho-
gyan magyarazhatnam el egy kiviilallénak réviden, hogy
megértse, mit is jelent a szkleroderma, mikor még magam
sem tudom?

... Vissza az elsd pozicidba...kezeket leengedni és vége a zenének.

Belenézek a tiikorbe. Az életoszton legydzi az elkesere-
dettséget, a koncentracio visszatér a terembe. Szép test-
tartast és mosolyt latok. Egy embert, aki a sok nehézség
ellenére, maximalisan élvezi az életet.

Ebben a pillanatban eldéntom, hogy a szkleroderma
sosem fog megakaddlyozni a tancban. Elhatéaro-
zom, hogy azokra az ajtékra koncentralok, me-
lyek még mindig nyitva dllnak el6ttem, nem pedig
azokra, melyek mdr bezarultak. Megvan bennem
a lehet6ség arra, hogy szinte barmit megtegyek.
Es én élni is fogok ezzel a lehetdséggel.

Emmi Myohdnen, egy finn kamasz nyerte el a 2009-es Edgar
Stene dijat, egy iréknak szolé versenyen, melyet Stene nevében
hoztak létre, aki egy ritka iziileti gyulladdsban szenvedett. Emmi
19 éves, és Lokalizdlt Szklerodermdja van.

REGIONALIS
KLUBTALALKOZOK

Juhész Eva:
Idén  két-
szer tudtam
klubot tar-
tani, mert
tavasszal
egy baleset
ért, elestem
eltorott  a
csonkom
nem tudtam jarni.Igy a majus végi ta-
lalkozé végiil is nalam volt megtartva
mert eljottek négyen és meglatogattak
a taldlkozé napjan.Nagyon jol esett,
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ram fért a vigasztalds.Kaptam telefo-
nokat is és e-mailt is hogy gyogyuljak
meg.Késébb a mihelyiink gyulladt ki
és én korhazba keriiltem de akkor is
tartottdk velem a kapcsolatot, tartsak
ki, gyogyuljak meg.Szeptemberben si-
keriilt egy Gsszejovetelt tartani.Megbe-
sz@ltiik a torténteket, a klinikan a vélto-
zasokat, és beszdmoltunk a jé hirekrdl
is.Kovetkez$ Osszejoveteliink évvégén
egy 6 év bucsuztato lesz, december 29-
én délutan, sok vidamsaggal remélhe-
téleg. Az Osszetartasnak ez az értelme,
ha bajba vagy van aki segit, legalabb egy
j6 szdval.

Kovetekezté klub Osszejovetel id6-
pontja: 2009. december 29.

Juhész Eva:
juhaszevall@citromail.hu
30/536-7674 Udv:Eva.

-7-
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Oréommel tudatjuk, hogy Szegeden
november 20-4n lesz az els6 klubta-
lalkoz6, melyre a szervezdk szeretettel
varnak minden helybélit és aki kivan-
csi. Részletes beszdmolot a kovetkezd
Hirleveliinkben adunk.

Klubvezetd: Kelemenné Lévay Ildiko

A Kklubrendezvény szervezédés alatt.
Klubvezeté:

Bakony Sandorné

30/210-6769

11/56/09 10:46:22 AM
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AZ ELSO VILAGKONFERENCIA
A SZISZTEMAS SZKLEROZISROL

Firenze, 2010. februar 11-13

WORLD

CONGRESS

FEBRUARY 11-13, 2010
FLOREMNCE, ITALY

FALAZSD DEI CONGRESS!

Az elsé vilagkonferencia a szisz-
témads szklerdzisrdl (scleroderma)
az EUSTAR csoport kezdeménye-
zésére jové év elején februar 11-13.
kozott keriil megrendezésre. Ez egy
ugymond dudlis esemény, hiszen
a 3 napos orvosi konferen-
cia mellett egy nap, februdr
12-e a betegeknek is szdlo
nap lesz. Betegkonferencia,
ahol vilaghirt reumatol6gus
szaktekintélyek  tartanak
eléadast szamunkra. Sajnos
minden el6adés angolul lesz
tartva, illetve csak olasz tol-
macsolas kérhet6. Ugyanak-
kor a betegek is latogathatjak
az orvosi el¢addsokat a ha-
rom nap alatt. A konferenci-
at az EUSTAR a FESCA-val
kozosen rendezi bevonva a
legnagyobb amerikai beteg-
szervezetet is a Scleroderma
Foundation-t. A htivos ho-
nap ellenére (ami azt is je-
lenti, hogy kevesebb turista lesz),
nagyon kellemes kiranduldst lehet
szervezni parok, csalddok és bara-
ti tarsasagok részére is. Nemcsak
az el6adok lesznek vilaghirtek, de
Firenze is egy csodas uti cél ahova
érdemes ellatogatni, illetve még bii-
voletesebb egy kiilonleges Valentin
Napi hétvégére.

Hirlevel 2009_2.indd 8

A betegkonferencia a Firenze régi
varosrészében lesz tartva pénteken,
februar 12-én 10.00 - 14.30 éra ko-
zott. Az ebéd utani iilés egy speci-
alistakbdl allé vitapanellel folyta-
tédik ahol a betegek kérdezhetnek

A FESCA csapatbé balrdl jobbrél Annelise Roennow,
Garay Toth Bedta (FESCA elnokhelyettes), Ann Tyrrell
Kennedy (FESCA elnok), ez év juniusdaban, az EULARon. A
vildgkonferncidt az ir Ann fogja megnyitni, a ddn Annelise tart
beszédet, milyen egyiitt élni a sclerodermdval, Bedta vesz részt
a vitapanelben.

az orvosoktol, ahol Prof. Dr.Czirjak
Laszl6 is el6adast tart.

A kirdndulds alatt a latogatdk
varost nézhetnek, élvezhetik a fi-
renzei 1égkort, nevezetességeket és
éttermeket, illetve duémot, temp-
lomokat és hit a mtzeumokat. Az
Uffizit nem hagynam ki! Akik sze-
retnék azoknak lehetéségiik van
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varosnézd turara is. Habar a varos
gyalog élvezhetd leginkabb, a vidék
és a kozeli telepiilések leginkabb
buszos taraval érhetdk el.

FESCA és az EUSTAR meg-
egyeztek, hogy a regisztarcios dij
tdmogatott lesz, igy csak 25 Euro-t
kell fizetni, ami érvényes a be-
tegkonferencidra illetve az orvo-
si el6adasokra is mindharom nap.
A széllast kilon kell lefoglalni egy
olasz utazasi iroddn (AIM) keresz-
til telefonon vagy interneten. A
repiilével Firenzéig sajnos csak at-
szallassal lehet eljutni, megsziint a
direkt jarat.

A konferencia a sclerodermaval
éléknek egy olyan alkalom, ahol
kapcsolatokat épithetnek,
informacidkat gytjthetnek
és cserélhetnek. Amerikai,
ausztrdl és mds eurdpai be-
tegek vesznek részt a konfe-
rencian, de nem nagy szam-
ban. Korilbelil 100 fére
szamitunk és nem akarjuk
hogy feszitett tempdju, el-
hiaz6dé konferencia legyen.
Az Egyesiiletbdl 4 {6 veszt
részt velem egyiitt, akik se-
gitettek a scleroderma nap
szervezésében és az elnok-
ség jovahagyta. Ha tobbet
szeretnének megtudni a
programrol, kérem hivja-
nak minket a hirlevél végén
talalhaté szamon, vagy irja-
nak a szokdsos elérhetéségilinkre.
Az alabbi szervezo irodatodl is lehet
tdjékoztatast kapni és foglaldsokat
intézni.

AIM Travel Agency, Florence
Phone: 39-0-552-881

Fax: 39-0-552-480-246
Email:sclerosis2010@aimgroup.it
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SCLERODERMA TORNAGYAKORLATOK
MAR DVD-N IS...

...hogy otthon is egyszeriien fitt maradjon!

Hosszas munka utdn idén
elkésziilt a sclerodermaval

élok szamadra a tornagyakor-
latokat tartalmazé DVD. Igy
mar nem kell varni az Gjabb
bentfekvéssel, vagy eljarni
otthonrol hideg idében sem.
Farkas Helka és Kiséné Balint
Zsofia a pécsi PTE KK Immu-
nolégiai és Reumatoldgiai Kli-
nika gyogytornaszai allitottak
Ossze és vették fel a specidli-
san sclerodermadra kifejlesztett
gyakorlatsorokat (pl. 1égz6,
kéz, derék, 1ab, szajm stb.gya-
korlatok), melyeket a betegek
mutatnak be. Fov szivnonalas

DVD késziilt el igy, melyet ez-
uton szeretnénk megkdszonni
a készitéknek és hat termé-
szetesen a szereplGknek, akik
vallaltdk, hogy bemutatjak a
gyakorlatokat.

A DVD adomany ellené-
ben megrendelhet6Miillerné
Dobos Evatél eva.muller@
aok.pte.hu, 20/536-1216, il-
letve igényelheték személye-
sen a klinikai bentfekvés alatt
a gyogytornaszokndl vagy
a scleroderma@freemail.hu
email cimen.

Valliék egészséoiikre!

HIREK

NCA nyertes pdlydzatok:

Az Egyesiilet idén két NCA
(Nemzeti Civil Alap) pélyazatot
is elnyert. Az egyik az NCA M-
kodési Koltségekre kiirt palya-
zat, ahol 208.000 Ft-ot kaptunk,
a masik egy Magazin - melynak
cime ,Szivarvany Immuno Ma-
gazin’, évi két megjelenéssel, 500
példanyban a scleroderma és
egyéb kotdszoveti autoimmun
betegek (SLE, Sjogren szind-
roma, Raynaud, Vasculitis,
Miositis, RA, stb.) részére aki-
ket a pécsi klinikdn kezelnek
408.000 Ft értékben. Megjelenés
a Kardcsonyi rendezvényre. A
palyazati pénzek csak és kizaré-
lag a kiiras szerinti koltségekre
szamolhatok el.

Hirlevel 2009_2.indd 9
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AZ ORVOS VALASZOL

FOGAS KERDESEK

Mindenképpen érdemes kisebb

Dr. Czinkdczky Béla fogszakorvos, szijsebész, MD, DDS

Azt mindannyian tudjuk, hogy a
mindennapi fogapolas mennyire
fontos. Mennyire kell odafigyelni
a szajapolasra a sclerodermaval
éloknek és miért?

Harom nagyon fontos tényezd
van, ami az ilyen betegség esetén
fokozott odafigyelést igényel:

1. A csokkent mértékdi szdjnyi-
tas kovetkeztében sokszor a fog- és
szajapolds is nehezitett. Ez legtobb-
szor egyszerten fizikai korlatozott-
sagot jelent, mégis nagyon fontos,
hogy naponta a lehetd legtobbszor
mossunk fogat. A csokkent ragdké-
pesség és a kevesebb mennyiségi
nyal ugyanis kevésbé tudja megtisz-
titani a fogakat a ragaskor, valamint
egyre nehezebb bizonyos teriiletek
segédeszkozokkel torténdé haté-
kony tisztantartasa. Ezt okozhatja
a szajnyitas korlatozottsaga, az ajak
és az arc kotottsége, de akar a kéz
és az ujjak funkcidjanak romlésa
is. Etkezések utan, ha éppen nincs
lehetéség fogmosasra, akdr cukor-
mentes ragégumi ragasa is megfelel
erre a célra, a lényeg, a mechanikus
tisztitas.

2. Az ajkak eredeti konturjanak
megvaltozdsa, mozgasanak beszi-
kiilése a legtobbszor oda vezet,
hogy a szdj becsukdsa, az ajkak
zarva tartdsa romlik, megsz{inik.
Ez, valamint a nyalkahartydk kis
nyalmirigyeinek csokkent nyal-
termelése egyiitt oda vezet, hogy
csokken a szdjban a jétékony nyal-
film jelenléte, ami nélkiilozhe-
tetlen a nyalkahartydk és a fogak
természetes védelméhez. A szd-
raz, sokszor rugalmatlanna valé
nyalkahartydk fokozottan érzéke-
nyek a fert6zésekre, nehezebben
kizdik le az egyébként bandlis
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fert6zéseket. Ebbdl kovetkezden
rendszeresen fordul el6 inyvérzés,
inygyulladas.

A fogak, a nyalfilm hidnydban
gyakran kiszaradnak, a zoméncfel-
szin veszit keményanyag tartalma-
bdl, igy a fogszuvasodas el6fordula-
sa még gyakoribba valik.

3. A betegség kezelésére alkal-
mazott gyogyszerek azok, ame-
lyek a harmadik legjelent6sebb
faktorként szerepet jatszanak a
betegek oralis egészségében. Mind
az immunszupresszansok, mind a
szteroidok rendszeres szedése 1é-
nyegesen gyengiti a szervezet im-
munrendszerének un. elsé védel-
mi zéndjdt, a szdjiireg természetes
védekezését. Ez azt jelenti, hogy a
szajban, a nyelven, a fogakat koriil-
vevé szovetekben normalis koriil-
mények kozott is meglévé mikro-
organizmusok, megfelel6 védelem
hianydban koénnyedén bekeriilnek
a szervezetbe. Az egyébként nor-
mal szdjiregi flora alkotdelemei
sokszor patogénné (fert6zéképes-
sé) valnak, megbetegitik a szdjiireg
képleteit (foginy, fogagy, allcsont-
ok), vagy tavolabbi helyekre is el-
jutva, komolyabb betegségeket
(kornyéki nyirokcsomdk, tdvoli
teriiletek, szervek) is okozhatnak.
Ezért rendkivill fontos a szdjiiregi
fléra folyamatos kontrollja, vala-
mint a legkisebb gyulladdsok, és
egyéb figyelmezteté jelek komo-
lyan vétele.

Milyen szajapolasi készitménye-
ket javasol, illetve fogkefét, tud-
van, hogy gyakran a kéz és ujjak
mozgasa is limitalt lehet (itt arra
gondolok hogy vastag nyeli fog-
kefe, esetleg szajzuhany, vagy
elektormos fogkefe, stb.)?
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feji fogkefét valasztani, mely-
lyel konnyebben elérhetéek még a
leghatsé fogak is. Az elektromos
fogkefék altaldban kisebb, kor ala-
ka fejjel rendelkeznek, valamint
oszcilldlé mozgasuk hatékonyabb
lepedékeltavolitast tesz lehetévé,
ezek haszndlata renkiviil elényos.
Ezt mindenképpen javaslom!

Természetesen a kiegészit6 fog-
apolasi eszkozok hasznalata is ja-
vasolt, legalabb a konnyen elérhet6
helyeken, mint példaul a frontfogak
teriiletén. A fogkozoket fogselyem
hasznalataval tudjuk a legkony-
nyebben megtisztitani a lepedéktdl.
Kiilonosen fontos ez az alsé eliilsé
fogak teriiletén, ahol a leggyak-
rabban rakédhat le a fogks. Ma
mar szerencsére Magyarorszagon
is elérhetd a fog és szdjapolas leg-
korszertibb termékpalettja, nincs
olyan eszkdz, illetve anyag, amely
ne volna kaphato.

Milyen gyakorisaggal javasolt a
fogorvost felkeresni, ott milyen
vizsgalatok lehetnek? (altalanos
tisztitds, tomés, foghazas, gyo-
kérkezelés, bolcsességfog eltavo-
litas, stb.)

Semmiképp ne varjunk addig,
amig fogfajas vagy egyéb tiinetek
jelentkeznek! Minden egészséges
embernél fontos, hogy évente leg-
alabb egyszer részt vegyen fogorvo-
si szlirGvizsgalaton.

A csokkent szdjnyitdsi  és
szajapolasi képesség miatt a
sclerodermdval él6knél javasolt
legalabb félévente -de akar strib-
ben is- felkeresni a fogorvost szii-
révizsgélat céljabol. Igy lehet6vé
valik az esetleges szuvasodasok,
egyéb betegségek idében valo fel-
ismerése és mihamarabbi ellatdsa.
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Ennek jelentésége annak tiikré-
ben is nagyon fontos, hogy az idé
elérehaladtaval évek mulva a még
korlatozottabb szajnyitas esetleg
egyre nehezebben tesz lehetévé
bizonyos kezelési médokat.

A csokkent hatékonysagu szdj-
apolast a szlirévizsgalatok alkalma-
val tdmogatni tudjuk un. professzi-
ondlis dentalhigiéniai kezelésekkel.
Ezek sordn eltavolitasra keriilnek a
lerakédasok, fogkovek, valamint a
fogfeliiletek polirozasara és az el-
szinez6dések eltlintetésére is sor
keriil.

Az esetleges akut panaszokat
nem is okozd fogak preventiv el-
latasa rendkiviil fontos. Példaul
az el nem tort, vagy félig el6tort
bolcsességfogak, illetve a haszndl-
hatatlannak itélt fogak eltavolitasa
a szdjnyitds mértékének késébbi
csokkenése el6tt, az akkori nehéz-
ségek megel6zése érdekében, min-
denképpen megfontolandé.

Ha a betegségbdl vagy gyogysze-
rek hatasaibdl kifolydlag sorvad
a foginy, vagy vékonyodik a fog-
zomanc, hogyan lehet megel6zni,
megallitani? Lehet egyaltalan?

Sajnos a foginy és a fogak alla-
potanak romldsa nem megfordit-
haté folyamat, ezek gydgyitasa a
scleroderma el6rehaladott alla-
potdban egyre nehezebb feladat
mind a beteg, mind a kezel6orvos
szamara. Az egyetlen, amire tore-
kedniink kell, az a gyulladdsmen-
tes dllapot fenntartdsa. Természe-
tesen mindig van megoldds, de a
tul késon kezdett terapiak sokszor
torkollanak drasztikus kezelések-
be: gyokérkezelés, fogeltavolitas,
stb. Ezért nagyon fontos hangsi-
lyozni, hogy a legfontosabb teendé
a rendkivil szoros és rendszeres
kontroll, a megel6zés és a szdj és
a fogak allapotanak szintentartasa.
A megfelel§ elérelatassal torténd
tervezés és a nagyon koriiltekintd
rendszeres gondozas, kozos érde-
kiink.
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Ne azon gondolkozzon, hogy

HOVA,

hanem, hogy mikor menjen el az éves szdjvizsgalatra!
A Czinkéczky Implant Kézpontba minden évben
egyszer eljohet egy

GRATIS

szajvizsgalatra és fogszakorvosi konzultacidra!
+
Ezen feliil egy professzionilis fogtisztitasban
is részesiilhet.
(ultrahangos fogtisztitas+ intraoralis homokfavas +
polirozas + inykezelés + szajapolasi szaktanacsadas)

www.centralimplant.hu
1088 Budapest, Brody Sandor u. 2.
267-2677,20/2006 033
Kérjiik, egyeztessen elore idopontot!

Szeretettel varjuk!

,AHOL NINCS ORAKIG TARTO KEZELES,
CSAK SZAKERTO, PRECIZ KEZEK ES
FELHOTLEN MOSOLY..."

A 27 000 Ft értékii csomag igénybevételének feltétele:
¢ Orszagos Scleroderma Kozhasznt Egyesiilet Tagsagi kartya
felmutatasa (aki nem kapta még meg, kérjiik forduljon az Egyesiilet
elérhetéségéhez a Tagsagi kartya igénylés végett.)
+ Ugyanarra a névre sz616 fényképes igazolvany

—_
Q

@

Orszagos Scleroderma

Kézhasznu Egyesilet

TAGSAGI KARTYA
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4. KARACSONYI-MIKULAS
RENDEZVENY
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és az SLE-s Befegek Egyesiilete- EqQy Egészségesebb Jov ért
rendez fagtarsai, és egyéb autoimmun betegek részére.
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Helyszin:
PTE-KK Immunolégiai és Reumatoldgiai Klinika, Diszterem
7632 Pécs, Akac u. 1.

10.00 oratol a karacsonyi program elétt a két egyesiilet kilon
megbeszélést tart az év eseményeirél és felmerilé kérdésekrdl,
majd 11.00 oratol kezdédnek a szérakoztatdé mdsorok, melyben
Esztergaz Miklés Kalocsardl beszél a Tarogatérol, illetve
megszolaltatja, majd Szabo Béla ad el . A meleg ebéd
elfogyasztasa utan , zarasként a mikulas és ajandékai kovetkezik.

A megjelenésiikkel kapcsolatosan visszajelzést szeretnénk kérni legkésé6bb NOVEMBER 23-
IG, ha résztvesznek, ha nem, hogy tudjunk el6zetes létszammal szdmolni az ebéd miatt. Aki
nem jelez vissza sajnos nem all médunkban meleg ebéddel szolgélni.
Kérjiik keressék Farkas Helkat 70/533-0685, email: helka.farkas@aok.pte.hu
vagy Miillerné Dobos Evit 20/536-1216, eva.muller@aok.pte.hu vagy 72/ 536-
800/6614 vagy 6826-os melléket . Aki autéval érkezne szintén jelezze, mert a
Klinikai kdzpont teriiletén esetleg tudunk biztositani féréhelyet.
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