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,KEZ A KEZBEN EGY ELHETOBB JOVOERT”

KEDVES OLVASOK!

Idei els6 hirleveltiinket tartja kézben. Mikozben eze-
ket a sorokat irom, a nap melegét érzem ablakunkon
at, odakint rigé fiitylil, menyasszonyi pompaban tiin-
dokolnek a fak. Kozeledik a nydr, amikor is 10 éves
egyesiiletink nagyszabdst rendezvénnyel {innepeli
meg jubileumat. 2015. janius 5-én (pénteken) Pécsen
tarjuk orszagos konferenciankat. A pécsi el6adok mel-
lett, debreceni és szegedi el6ad6 is megtiszteli rendez-
vényiinket. A konferencia részleteit a mellékelt meghi-
véban taldljak.

Az egyesiilet elnokeként biiszke vagyok arra, hogy
egy kicsi, de nagyon lelkes csapattal a nehéz anyagi
és egyéb koriilmények kozott komoly eredményeket

JOZSEF ATTILA:

értiink el. Nem konnyli ma Magyarorszagon a civil
szervezetek élete, mivel néhdny egyesiilet, alapitvany a
politika kozelében mikodik és ennek kovetkezményei
a tobbi szervezetet is sujtjadk. Véleményem szerint a
»civil” sz6 a politikatdl fliggetlenséget is tartalmazza.
Hosszu évek o6ta az egészségligyi kormanyzat keriili a
civil betegszervezetekkel valé parbeszédet.

Tisztwjitas volt az aprilis 17-i taggytilésen, itt szeret-
ném megkoszonni minden elnokségi tagnak, klubve-
zetének és 6nkéntesnek az eddigi munkajat, az 4j veze-
tésnek sikeres éveket kivanok.

Koszonjilk minden tdmogaténknak, hogy segitsé-
giikkel méltoképpen tinnepelhetjiik 10. évfordulénkat.

TARTALOM:

ROVID ODA A KELO NAPHOZ

O 6rokszép Nap, te erds, hatalmas
Antik istenség, 6rokifja Elet!
Fellobog most dus ereimben orcad,
Zendil a vérem.

Folkel6 Nap, nem borulok elédbe,
Rég-poganyosan dalolok Neked most,
Egfelé tartott tenyerekkel, arccal
Allok elétted.

Oseink, 6 1add, Neked ldozénak,
Mért hagyod hat el megesett Hazamat?
Adj erét e bis magyarokba, Elet!

Elni meg élni!

Osapamnak biis fia lettem én is.

Ram orokségnek csak a Név maradt mdr,
S én koszontlek: im kiiszom Nevedre
Friss-vizii kancsém.

FESCA - EUROPAI
SCLERODERMA SZERVEZETEK
SZOVETSEGE

BESZAMOLO AZ EVES
TAGGYULESROL

FESCA MEGHIVO
EU KEPVISELOKNEK

MEGHIVOAI10EVES
ORSZAGOS SCLERODERMA
KOZHASZNU EGYESULET IV.
ORSZAGOS KONFERENCIAJARA
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ROVIDEN A 2014. EVI EREDMENYROL,

ES A 2014. EVI SZERVEZETI ELETROL

Az Egyesiilet pénziigyi helyzete a targyévben jénak mondhatd, a bevételei 2014. évben magasabbak az el6z6
évi bevételnél, a koltségek is magasabb 0sszeget értek el.

Az Egyesiilet bevételei 6sszességében 827.000 Ft-tal meghaladtak a targyévi raforditasok 0sszegét, mely ra-
forditasok osszege 2.036 E Ft volt.

Ennek kovetkeztében, az Egyesiilet sajat t6kéje 2014. évben 827 E Ft-tal emelkedett, azaz 827 E Ft nyereséggel
zartuk a 2014. évet.

A szép pénziigyi eredmény tobbek kozott egyik legnagyobb tamogaténknak az Actelion Pharmaceuticals Hun-
garia Kft-nek készonhetd.

Szervezeti élet:
2014. december 31.-én az Egyesiiletnek 269 tagja, és 10 {6 tiszteletbeli tagja volt.

2014. évben az Egyesiilet életében a legnagyobb jelentéségli rendezvény a 2014. junius 14-én Szegeden, 2014.
junius 27.-én Pécsett, és 2014. junius 28.-an Budapesten, a Scleroderma Vilagnap alkalmabdl megrendezett kul-
turalis rendezvény volt.

2014. évben is részt vettiink a Ritka Betegségek Vilagnapja alkalmébdl Budapesten rendezett eseményen /2014.
februar 22./

2014. februdr 6-8. keriilt megrendezésre Rémaban a III. Szisztémas Szklerézis Vilagkonferencia, mely rendez-
vényen egyesiiletiinket 8 f6 képviselte.

2014. szeptember 24-26-an zajlott Pécsett a Magyar Reumatolégusok Egyesiilete 2014. évi Vandorgytilése,
melyen, az utolsé napon, betegférum volt a Sclerodermaval él6k szamara. Ezen a rendezvényen is képviseltette
magat az egyesiilet.

2015. évi tervezett rendezvények:

2015. évben is részt vettiink a Ritka Betegségek Vildgnapja alkalmdbdl Budapesten rendezett konferencidn,
kiallitason. /2015. marcius 1./

2015. janius 5. Scleroderma Vilagnap, és az Egyesiilet 10 éves évforduléjanak tinnepe.

2015. marcius 26. FESCA kozgytilés Amszterdamban — 2 {6 képviseletével lejazlott.

2015. junius 30. FESCA bemutatkozasa az EU parlamenti képvisel6knek a scleroderma jegyében Briisszelben,
a rendezvényre alelnokiink a FESCA koltségén kiutazik.

Alapszabadly, Kézhasznuisdgi kérelem, Pécsi Torvényszék
2015. évben atdolgozasra keriil az egyesiilet alapszabdlya a Ptk. el6irdsainak megfeleléen, melyet a 2015. dprilis

17.-i taggytlésnek kell elfogadott.

A 2013. és 2014. évi beszamol6 alapjan 2015. év 3szén ismételten be kell nydjtanunk a kozhasznusagi kérelmet,
hogy 2016. februdr 21. utan is kozhaszni maradjon az Egyesiilet.

Az egyesiilet 1ij vezetése:

Elnok Szabo Béla Elnokségi tag Kisné Balint Zsé6fia
Elnokhelyettes Dr. Elek Anna Elnokségi tag Miillerné Dobos Eva
Elnokhelyettes Gitta Mdria FB tag Kiss Szilagyi Imréné

Elnokségi tag Garay-Téth Bedta FB tag Brunnerné Szluka Anna Katalin
Elnokségi tag Végh Anna FB Kelemenné Lévay Il1diké
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FESCA — EUROPAI SCLERODERMA SZERVEZETEK SZOVETSEGE

BESZAMOLO AZ EVES TAGGYULESROL

2015. marcius 27-28-an, Amsterdamban hivta 6ssze FESCA a tagjait (18 orszdg, 23 szervezet) a szokasos
éves taggytilésre. Az egyesiiletiinket Garay Toth Beata (FESCA alelnok, egyesiileti elnokségi tag) képviselte a 2
napost iilésen Végh Annaval, akit egyesiiletiink 2015. aprilis 17-1 Kozgy(ilésén szintén a 7 tagt elnokség kozé
valasztottak. Az els6 nap csak a FESCA elnokség iilésezett, majd 28-an egy teljes napon at, stirti napirendi pon-

tokat kovetve a teljes tagsag, 30 £6.

g

CA :mtek delegdltjai
i

Evrél évre novekszenek a feladatok és projektek 2
szdma, ami egyre nagyobb kihivést jelent, igy min- fo

den képvisel6 extra feladatokat véllal be. (A FESCA
csak ugy mint a magyar egyesiilet onkéntes alapon
muikodik, senki nem kap fizetést, juttatast). Ebben
a j6 hir, hogy a sclerodermaval kapcsolatban a ku-
tatds, gyégyszer kiprobalds szdma novekszik és a
FESCA-t, mint betegképviseleti szervet egyre tobb

ilyen jellegti projektbe hivjak.

Uléseznek a delegdltak

A jelenleg futé nemzetkozi sclerodermat érinté projektek:

DeSScipher, Spin, Eusnet, Sclero ID.

A taggytilésen a felelsok beszamoltak a fenti projektek allasarol. Projektek rovid ismertetése:

De - iph

.. The DeSScipher Project

“To decipher the optimal management of Systemic Sclerosis”

A DeSScipher Projekt , mely
2013-ban indult és egy 3 évet at-
olel6 elsé EU altal finanszirozott
olyan megfigyelésen alapulé ku-
tatds ami a szisztémas szklerozis-
rél szol. A célja, hogy az orvosok
javitsak a scleroderma kezelését

a klinikai gyakorlaban, 6sszeha-
sonlitva a kiillonb6zé kezelések
eredményeit a hatdsossaggal és a
biztonsag kapcsan. FESCA alapité
tagja a projektnek és aktiv szere-
pet véllal project megismerteté-
sében, minél tobb scleroderméval

él6 megismerje azt és részt vallal-
jon a felmérésben. Miutan (2015
végétél) meglesznek a kutatas
eredményei a FESCA feladata lesz
ezek ismertté tétele a tagorsza-
gokban, betegek, orvosok és kor-
manyzati dontéshozdék korében.
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Garay Toéth Beata a DeSScipher
project FESCA képvisel§je besza-
molt a project statuszrdl és ismer-
tette, hogy a project lezarasa nov-
emberben lesz Németorszagban.
Itt mondjak el az eredményeket az
orvosoknak, a FESCA tagjainak és
egyéb alapitdé tagnak. Magyaror-
szagrol a pécsi Reumatolégiai és
Immunoldégiai Klinika vesz részt a
kutatasban, mint alapité tag.

EUSHNET projekt: célja, hogy
anem farmakolégiai (gyogyszeres)
kezeléseket javitsa és csokkentse
az orszagok kozotti egyenlStlen-
ségeket. Igy alakult meg a sziszté-
mas szkelrdzisra specializalédott
egészségligyi dolgozok nemzetko-
zi hdl6zata (EUSHNET), melyben
hazank is képviselve van Saginé
Balaton Boglarka (fénévér) és Kis-
né Balint Zsoéfia (vezetd gyogytor-
nasz) személyében (a Pécsi Tudo-
manyegyetem KK Reumatolégiai
és Immunoldgiai Klinikardl). Az
egyik f6 téma szisztémas szklero-
zis fizikai, pszicholégiai és képzési
terapidjat egységesiteni. Ezzel 6
cél, hogy javitsa az egészségiigyi
dolgozék (ndévérek, gyogytornd-
szok, stb.) szakértelmét és tuda-
sat, kommunikdcidora 6sztonozze
Oket egymas kozott és felallitsa-
nak sztenderdek a kezelésekre és a
rehabilitdciéra. A FESCA-t Sanja
Roskar (Horvatorszag, pszicholé-
gus) képviseli.

SPIN projekt: ez egy pszicho-
logiai és szocidlis témat feldleld
project, mely Kanadabol indult el.
Az 5 éves program célja, hogy egy
olyan modellt hozzon létre, amely
fejleszti és teszteli a szisztémads
szklerézissal él6k pszichoszocidlis
és rehabilitaciés lehetéségeit.
Caterina Leite a képvisel6 (Portu-
galia).

ScleroDI projektaz egy EULAR
altal kezdeményeztt project, az-
zal a céllal, hogy kifejlesszék az

EULAR “szisztémads szklerézis
kérkép hatdsa a betegekre mérté-
két” A FESCA tagorszagok 30 be-
teget delegélnak ebbe a projektbe
(2 f6 Magyar) , hogy felallitsak a
betegség valds hatdsat az életiikre.
2015-2016 a project id6tartama,
eredményeket utdna kozolnek.

A megbeszélés kovetkezd nagy
témadja az idei évi Scleroderma
Vilagnap, melyet minden évben
janius 29-én tartanak. Az idén a
Vildgnapot 3 f6 lépésben tinne-
peljik:

1. Létrejott a vilag-
nap sajat honlapja a www.
worldsclerodermaday.org. Ide le-
het majd feltolteni 25 masodper-
ces kisfilmeket magunkrél, hogy
hogyan éljiilk meg ezt az allapo-
tot, akar agy is hogy arcunk nem
szerepel benne. Ezen az oldalon
irhatnak ald képvisel6k, EU képvi-
sel6k, hogy tamogatjak a betegség
miel6bbi gydgyitasat.

2. Késziilt egy 25 masodperces
kisfilm (mint egy reklamfilm) a
sclerodermarol és a kutatdshoz
sziikséges tdmogatasrdl, ami ma-
gyarul is elérhetd lesz janiustdl.
Egész Eurépa haszndlja a vilag-
nap alkalmdbdl, hogy ezaltal is a
betegség ismertebb legyen. Ma-
gyarorszagon az Egyesiilet hon-
lapjan (www.scleroderma.hu) és
az egyesiilet facebook oldaldn lesz
megtekinhetd juniustél. A francia
szervezet készitette a filmet, na-
gyon meghatd.

3. Briisszel, 2015. Janius 30-
an FESCA lesz egy esemény ven-
déglatéja az EU Parlamentben.
Az esemény, “Scleroderma felfe-
dése — A rejtett igazsag” cimmel
arra fékuszal, hogy elmagyarazza
az EU Parlamenti képvisel6knek a
sclerodermat és kiemelje a nehéz-
ségeket, amelyekkel szembesii-
liink. Ez az esemény egy egész dél-

4 -

el6tt zajlik, mely alatt a képviel6k
orvosokat, kutatokat, betegeket
és scleroderma betegszervezete-
ket hallgatnak meg. Az, hogy az
EU Parlamentben a scleroderma
keriil a fokiszba, az egy nagysze-
rd lehetéség, amely remélhetéleg
media fiegyelmet is kap, illetve a
képviselék a sajat orszagukban
megfontoljdk a scleroderma ta-
mogatdsat. Minden orszdgban a
FESCA tagok tajékoztatjak a sajat
politikai és érdekképviselbiket,
az esemény el6tt és utdn is. A mi
Egyesiiletiink mar kikiildte a meg-
ivékat a 21 magyar EU parlamenti
képviselonek, eddig 3 valaszlevél
érkezett.

Ezutdn az ujabb szisztémas
szklerézis vilagkonferenciardl be-
széltink, programjavalatokat tet-
tink, a szervezést egyeztettik. A
IV. Vildgkonferncia Liszabonban
lesz 2016. februar 18-20. A kon-
ferencia mindig két részbdl all.
Az egyik rész az orvosi-szakmai
konferencia, a masik csak kiilon a
sclerodermaval él6k részére. Csii-
tortok délutan megnyité, majd
péntek egész nap, majd szombat
délig tart. Amint a hivatalos prog-
ram Osszedll a kovetkezd hirlevél-
ben megirjuk.

Végezetill egyéb  riportok,
beszamoldk kovetkeztek a
mukodéssel kapcsolatban. A fen-
ti irasbdl kideriil, hogy a sokdig
ismeretlen betegség mar nem az,
tobb vonalon elindult a kutatas —
orvosi, gyégyszergyartoi, Eurdpai
Uniés tamogatassal. Foglalkoznak
a betegséggel, a betegekkel nem-
csak orvosi, hanem névéri, gyogy-
tornaszi, pszichés vonalon is. Egy-
re tobbet tudnak meg és talan mar
jobb, korszertbb kezeléseket is
biztosithatnak a jovében. Ez 6ri-
asi el6relépés egy ritka betegség
esetén.

Garay Toth Bedta
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2015. marcius 1-én a SOTE adott helyt a Ritka be-
tegségek Vildgnapi rendezvénynek, szokds szerint
egyestiletiink is részt vett az eseményen.

A vilagnap kozponti témai az idén a ritka betegség-
gel él6k és csaladjaik mindennapi kiizdelmei voltak.

A Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel El6k Or-
szagos Szovetsége (RIROSZ) marcius 1-jén rendezte
meg a ritka betegségek vilignapi eseményét a Sem-
melweis Egyetemmel kozosen és a RIROSZ 45 tag-
szervezetével karoltve - tijékoztattak a szervezok.

Eurépaban és Eszak-Amerikiban tébb mint 6000
kiillonbo6zé ritka betegség tobb mint 60 millié embert
érint, és tovabbi millidkat a vildg tobbi részén. Vannak
olyan betegek, akik szamara hozzaférhetéek a terapi-
as lehet6ségek, masok szamadra viszont nincs elérhetd
kezelés. Némely betegek viszonylag 6nalléak, masok
ellaitdsa azonban intenziv fizikai asszisztenciat és fel-
szerelést igényel. Az els6dleges gondozast a ritka be-
tegséggel él6 gyermekek és felnéttek esetében a csa-
ladtagok latjak el.

A legtobb esetben a ritka betegség a helyes kezelés
megtalaldsa esetén sem gyogyithatd, de a képességek
javithatdak és a beteg allapota lényegesen javithat6. A
ritka betegek allapotuk és az informdaciéhidany miatt
hatrdnyos helyzetben vannak, gyakran negativ meg-
killonboztetésben részesiilnek szinte az élet minden
teriiletén.

Hazankban bér egyes ritka betegségek gyakorisaga
eltérd, osszességében legalabb 600.000 fére becsiilhet-
jik a ritka betegségben szenvedk szamat (ritka beteg-
ségnek mindsiil, aminek az el6fordulési ardnya kisebb,
mint 2000 f6bdl 1 érintett). A ritka betegek hozzatar-
tozdit, csaladtagjait tekintve az érintettek szdma ennek
tobbszorosére tehetd. Kevésbé ismert, hogy a ritka be-
tegségben szenveddék 75 szazaléka gyermek, akiknek
30 szazaléka meghal, miel6tt megérné az 5 éves kort!

RITKA BETEGSEGEKKEL A MINDENNAPOKBAN

A betegek, a csaladtagjaik, a témdban érintett
egészségiigyi szakértdk, kutatok, gydgyszercégek és
dontéshozok a betegségek ritkasdga miatt gyakran ki-
rekesztve érezhetik magukat és tobb szempontbdl is
segitséget igényelnek. A ritka betegségek vilagnapja-
nak célja ezért az Osszefogds, és emlékeztetni a ritka
betegséggel éloket valamint a tobbi érintettet arra,
hogy nincsenek egyediil. Az idei vilagnap tehat az 6sz-
szefogds lehetGségeinek keresésére batoritott a ritka
betegséggel é16 emberek elldtasi, gondozasi sziikségle-
teinek biztositdsa érdekében.

Jelenleg szamos ritka betegséggel él6 személy sza-
mara nehézséget jelent a j6 mindségi ellatashoz és
szolgaltatashoz torténdé hozzaférés. Sok esetben ak-
kor is gond ez, ha mar létezik megfelel$ szolgaltatas,
mivel a tiinetegyiittesek ritkasagabol és az egészség-
igyi rendszer jelenlegi dllapotdbdl ad6ddan az egész-
ségligyi dolgozdk gyakran semmilyen informéciéval
sem rendelkeznek ahhoz, hogy megtalaljak az optima-
lis ,betegutakat’, és eljuttassak a beteget a megfelel6
szakért6hoz.

4‘ it .'
a1 1
8 iz

A képen Mohamed Aida térvive, jészolgdlati nagykivet .




Orszdgos Scleroderma Kozhaszni Egyesiilet hirlevele VIII. évfolyam 2015/1 sz.

U
=

Orszagos Scleroderma
Kézhasznu Egyesilet

Mindemellett sokszor a legkisebb vdratlan és kel-
16en 4t nem gondolt véltozds is stlyos problémak-
hoz vezethet. A magyar egészségiigy jelenleg is fo-
ly6 atalakitasa sordn felmeriilt, hogy az Orszagos
Kornyezetegészségiigyi Intézet (OKI) Osszevondsa
okan megszlinhet a Molekularis Genetikai és Diagnosz-
tikai Osztdly. Ez ugyan a sok szdz hazai egészségiigyi
intézmény koziil egyetlen intézmény egyetlen részlege,
de amennyiben ez az osztaly utéd nélkiil megsziinne,
bizonyos izombetegségekben, az orszagban egyediili
laboratériumként nyujtott genetikai diagnosztikai te-
vékenységek hosszu idére felfliggeszt6dnek, a betegek,
gyermeket var6 anydk ellatds nélkiil maradnéanak.

A legfrissebb informacidk szerint végiil ez a problé-
ma megoldddni latszik, azonban ez az eset is jél mu-
tatja, hogy mennyire kiszolgéltatott helyzetben van-
nak a ritka betegségben érintettek.

A vilagnap tovabbi célja az is, hogy ramutasson,
mely teriileteken kell és lehet el6relépni ahhoz, hogy a
ritka betegek helyzete javuljon.

Legfontosabb talan a korai diagnézis lehetévé tétele
és a megfelel6 kezelés idében torténd rendelkezésre
allasa. A ritka betegségek esetében ez kiilondsen fon-
tos, mivel koziilik sok, jellegébdl adéddan progresz-
sziv (idében 6nmagatél egyre stlyosabbd valik), tehat
minél késébb ismerik fel, anndl stlyosabb lesz a beteg
allapota. Nem mellesleg a betegek sokszor ugy érzik,
hogy ,megakadtak” a rendszerben, igy évekig, sét év-
tizedekig bolyonghatnak orvostdl orvosig, ami sok fe-
lesleges egyéni és tarsadalmi teherrel és koltséggel jar.

Az ilyen kisszamu paciens gydgyszersziikségletei
altalaban nem felelnek meg a nemzeti egészségiigyi
szolgalatok koltség-hatékonysag kritériumainak. Ha
mégis, a kezelések finanszirozasa eseti alapon tor-
ténik. Azon tilmenden, hogy ez sziikségtelen ag-
godalmat okoz a pdciensnek, elvesztegeti a nemzeti
egészségiigyi rendszer forrasait és teriileti egyenl6t-
lenségekhez, igazsagtalansdgokhoz is vezet. Emiatt a
kezelést a pdaciens csak késleltetve kapja meg, és igy
annak egészségiigyi hatékonysdaga is csorbul. Az arva
gybgyszerek (orphan drug) elérhetéségének racionali-
zalasdval, a forrdsok szakszer(i felhasznéaldsaval a keze-
lésekre fordithaté koltségek csokkentheték, mikozben
a beteg egészsége javul.

A vildgnap természetesen nem csak a szakmai kér-
désekrdl szolt. A hagyomanyokhoz hiven a szakmai
programmal parhuzamosan egy csalddi napra is sor
keriilt, igy a program egyarant hasznos a betegek és
hozzatartozoik, a dontés-el6készitd és dontéshozdok, a
szakemberek, kutatdk, klinikusok és a laikus érdekls-
dék szamara is.

A vilagnap alkalmaval keriilt sor a Ritka Szépségek
Gyljteménye kiéllitasra is, ami a ritka betegségekkel

él6k miivészeti tevékenységét mutatta be. A ,Ritka
betegek boldog pillanatai” cimd fotépélyazat ered-
ményhirdetése is itt tortént, illetve a legkiemelked6bb
palyamtvekbdl késziilt kiallitast is meg lehet tekinte-
ni. Ez utébbi a legnagyobb kozosségi oldalon is szép
sikert tudhat magaénak, mivel 9 nap alatt tobb, mint
120 ezer ember ismerkedett meg a ritka betegek bol-
dog pillanataival.

Izelit6il a konferencia néhdny el6addsa:

+ Némethi Erika (Innovativ Gydgyszergyartok Egye-
stilete - Magyarorszag - AIPM): A klinikai vizsgala-
tok jelent6sége a betegségek hatékony kezelésében.

+ Dr. Borka Péter (Quintiles): Lehetéségek és kihi-
vasok a ritka betegségek korében végzett klinikai
vizsgdalatokban.

+ Fedor Mariann (Semmelweis Egyetem, Klinikai
Pszicholégia Tanszék): A klinikai vizsgalatok pszi-
choldgiai hatasa egy ritka betegségben szenveddre
és csaladjara

+ Dr. Molnar Maéria Judit (Semmelweis Egyetem tu-
domadnyos rektorhelyettes): Modern diagnosztikus
és terapias lehetGségek a ritka betegek szolgdlata-
ban

+ Magyar Eva (Mitokondrialis Betegek Baréti kore):
Utkeresések ritka betegként az egészségiigy itvesz-
téiben

+ Dr. Pfliegler Gyorgy (Debreceni Egyetem, II. Bel-
gybgyaszati Klinika, Ritka Betegségek Nem Onll6
Tanszék): Innovacié és hagyomanyos orvosi gon-
dolkodas a ritka betegségek ellatdsaban - néhany
példan keresztiil

« Dr. Kisfali Péter (Pécsi Tudomanyegyetem, Klinikai
Kézpont Orvosi Genetikai Intézet): Uj technikak a
ritka betegségek diagnoézisdban

o Szabé Béla (Orszdgos Scleroderma Koézhasznu
Egyesiilet): 15 éve élek sclerodermaval

_6-
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International Non Profit Association
Reg.n® FESCA aisbl. 889.943.920

Le Versailles, Avenue des Etats-Unis 32/20,

7500 Tournai, Belgium
www.fesca-scleroderma.eu
vzw

Federation of European Scleroderma Associations www.worldsclerodermaday.org

A FESCA kozgytlési beszamoldjaban mar emlitettiik, hogy 2015. junius 30-4n az Eurdpai parlamentben a
Scleroderma Vilagnap alkalmabdl lesz egy rendezvény, erre a magyar képvisel6ket az alabbi levéllel hivtuk meg.

Scleroderma felfedése: A rejtett igazsag — Eurépai Parlament Briisszel

Tisztelt Képviselé Asszony/Ur!

Eztton szeretnénk Ont meghivni, hogy csatlakozzon a tobbi eurdépai parlamenti képviselskhoz egy egyediilallé
eseményre, melynek célja tobb, mint 357 000 EU lakos életének a javitasa.

Az Eurdpai Scleroderma Szervezetek Szovetsége (Federation of European Scleroderma Associations aisbl.,
FESCA aisbl.) a vendéglatdja a ,Scleroderma felfedése: A rejtett igazsag” cimii eseménynek az Eurépai Parla-
mentben Briisszelben. Ez az esemény lesz az els6, ahol a scleroderma kap kozponti szerepet az eurépai parlamen-
ti képviselSk el6tt a 2015-6s Scleroderma Vildgnap alkalmabdl.

Scleroderma egy ritka autoimmun betegség, kortilbelil 357 000 egyént diagnosztizéltak Eurépan beliil. A test
megtamadja Onmagat azaltal, hogy a kollagént tultermeli, ami a bér és a bels6 szervek megkeményedését eredmé-
nyezi és hegesedéssel jar. Scleroderma nem gyogyithatoé és fizikai korldtozottsaghoz vagy éppen haldloz vezethet.

A scleroderma hatdsa pusztito lehet, akiknél diagnosztizaljak azok elveszithetik a munkdjukat, a mindennapi
élettel kiizdenek, mivel a bériik és a belsé szerveik megkeményednek lecsokkentve a normal miikodésiiket és
limitalja a ,normal” feladatok elvégzését

FESCA aisbl. és a scleroderma specialistdi egész Eur6paban azokrdl a hatarokrol targyalnak, amelyekkel a diag-
nosztizalt emberek szembesiilnek és hogyan tudndnak az eurdpai parlamenti képvisel6k tdmogatasukat biztosi-
tani, hogy a sclerodermaval él6k teljes és mélt6 életet élhessenek.

Erre a megbeszélésre invitdlom meg Ont az Eurépai Parlamentbe, Briisszel, 2015. Janius 30-4n 9.30-t6l 12.00
oraig az ASP 1E2-es terembe. Frissit6kkel és egy konnyi ebéddel varjuk, mely alatt lehetéség nyilik egymaskozti
beszélgetésre.

Az esemény f6 témadi a korai diagnézis fontossiga a betegek kezelésében, a kutatds létfontossagu szerepe a
scleroderma gyogyitasaban és az egyenld ellatds alapvetd sziikségessége.

Ez egy mindenkire kiterjedd, erkolcsi kérdés, ami a sclerodermas betegek egyenl§ ellatasra fékuszal Eurépa szer-
te. A scleroderma ugyan ritka betegség, de ez nem jelenti azt, hogy a mindségi ellatas és kezelés elérhetdsége
limitalt. Megfelel6 kezeléssel az emberek teljes és mélto életet élhetnek.

Ha nem tud részt venni az eseményen, arra kérjitkk most, hogy valtsa be timogatasi igéretét a sclerodermaval él6k
felé a www.worldsclerodermaday.org oldal megkeresésével, és aldirasaval timogassa a kezdeményezésiinket.

“Felhivéassal fordulunk eurépai és nemzeti szinten a kormanyok és egészségiigyi politikusos felé hogy alapos ter-
vet dolgozzanak ki, amely a kezelések és szolgéltatasok nagyfoka egyenl6tlenégének megsziintetését célozzdk
meg, amelyek ezen betegcsoporton beliil 1éteznek.”

Az idén 10 éves Orszagos Scleroderma Kozhasznu Egyesiilet, mint a FESCA alapité tagja eztiton csatlakozik a
meghivashoz és a felhivashoz.

Szeretettel varjuk Ont az eseményen, jinius 30-4n, ahol a magyar egyesiiletet Garay T6th Beata képviseli, szintén
sclerodermaval diagnosztizalt 10 éve (egyben a FESCA alelnoke, a magyar egyesiilet elnokségi tagja).

Szivélyes tidvozlettel:

Szabd Béla
elnok
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TAJEKOZTATO

A PENZBELI ES TERMESZETBENI SZOCIALIS
ELLATASOKAT ERINTO,
2015. MARCIUS 1-JETOL HATALYOS VALTOZASOKROL

A pénzbeli és természetbeni szocidlis ellatasok rendszere 2015. marcius 1-t6l jelentés mértékben atalakul.
Az édllam és az 6nkormanyzat segélyezéssel kapcsolatos feladatai élesen elvdlasztasra keriilnek.

A helyi 6nkormanyzatok felel6ssége novekszik a helyi kozosség szocidlis biztonsdganak erdsitésében, a szocidlis
segélyek biztositasaban.

A kotelez6en nyujtandd ellatdasokat 2015. marcius 1-t6l a jarasi hivatalok allapitjak meg. Ezek az ellatasok a
kovetkezdek:

+ aktiv kortak ellatasa,

o iddskoruak jaradéka,

+ apolasi dij (alaposszegli, emelt 6sszegl és kiemelt dpolasi dij),

+ kozgydgyellatas (alanyi és normativ formak),

+ egészségligyi szolgdltatdsra val6 jogosultsag.
A hataskorvialtozas tehat az aktiv koruak ellatasat érinti, a felsorolt tobbi ellatast az eddigiekben is a jarasi hivatalok
allapitottak meg.

Egyéb tamogatas biztositdsardl a telepiilési onkormanyzatok dontenek. Az dnkormdanyzatok

altal nyujthaté tamogatds neve egységesen telepiilési tamogatds lesz, amelynek jogosultsagi feltételeit, tipusait az
onkormanyzatok hatarozhatjak meg.

AZ E GYES ELLATASOKAT ERINTO VALTOZASOK:

1. Aktiv koruak ellatasa

(jogszabalyi hattér: 1993. évi IIL. torvény a szocialis igazgatasrol és szocialis ellatasokrdl (a tovabbiakban:
Szt.), 33.§-37/C.§, az atmeneti rendelkezések vonatkozasaban: 134.§,

134/B.S)

Az aktiv koruak ellatdsa az aktiv kord, nem foglalkoztatott személyeknek nyujtott ellatds, amely olyan
személyeknek dallapithaté meg, akiknek a csalddjaban az egy fogyasztasi egységre jutd jovedelem az oregségi
nyugdijminimum 90%-a (25 650 Ft) alatt van, és a csaladnak nincs a torvényi értékhatart meghaladé vagyona.
Az aktiv kortak ellatasa keretében kétféle taimogatas allapithaté meg, a foglalkoztatdst helyettesit6é tamogatas,
valamint a rendszeres szocidlis segély helyébe 1ép6 egészségkarosodasi és gyermekfeltigyeleti taimogatas.

A jelenleg jegyz6i hataskorben 1évé aktiv kortak ellatasanak megallapitdasa 2015. marcius 1- tél a jarasi hivatal
hataskorébe keriil. Ett6l az idéponttd]l kezd6ddéen az ellatassal kapcsolatos tigyek intézésére a jarasi hivatal
jogosult. A kérelmeket tovabbra is be lehet nytjtani a polgarmesteri hivataloknal, amelyek azt tovabbitjak a jardsi
hivatalok részére.

Az aktiv kortiak ellatasa keretében megallapithatd ellatdstipusok és az ellatisra jogosultak korei esetenként
valtozni fognak.
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1.1. A foglalkoztatast helyettesito tamogatas szabalyaiban nem varhaté valtozas azon kiviil, hogy a tamogatést
a jarasi hivatal fogja megallapitani.
A tdmogatas havi 6sszege — 2014-hez hasonléan — 22 800 Ft.

1.2. Rendszeres szocialis segély nevii ellatas 2015. marcius 1-t6]l megsziinik. A korabban erre a tamogatasra
jogosult személyek mas ellatasokra szerezhetnek jogosultsagot.

Az 4j rendszer bevezetésének 1épései a kovetkezok:

+ Ajelenleg rendszeres szocidlis segélyre jogosult személyek ellatasra valé

+ jogosultsagat a jegyz6 2015. janudr 1. és 2015. februar 28. kozott feliilvizsgdlja.

+ A felilvizsgélat eredményeként a jegyz6 hatdrozatban megéallapitja, hogy az iigyfél

o 2015. marcius 1-t6l milyen ellatasra lesz jogosult.

+ Automatikusan, az Gj egészségkarosodasi és gyermekfeliigyeleti tamogatasra lesznek jogosultak azok
a személyek, akik azért jogosultak rendszeres szocidlis segélyre, mert egészségkarosodottnak mindsiilnek,
vagy 14 év alatti gyermekiik feliigyeletét masképp biztositani nem tudjak.

+ Ha viéllaljak a foglalkoztatdst helyettesité tamogatiashoz kapcsolédd egyiittmiikodési kotelezettséget
(4llaskeres6ként valo nyilvantartasba vétel, egytittmiikodés a munkaiigyi kozponttal), akkor foglalkoztatast
helyettesito tamogatast kaphatnak a nyugdijkorhatért 5 éven beliil betolték, és azok, akik az 6nkormanyzat
rendeletében meghatdrozott feltételek alapjan jogosultak jelenleg rendszeres szocidlis segélyre.

+ Ha a nyugdijkorhatart 5 éven beliil betolté vagy az 6nkorményzat rendeletében meghatarozott feltételek
alapjan rendszeres szocidlis segélyre jogosult személy az egyiittmlikodést nem vallalja, akkor az aktiv
kortak ellatasara valé jogosultsagat meg kell sziintetni.

egészségkarosodasi és gyermekfeliigyeleti

egészségkarosodott , ,
8 8 tamogatas

személyek

—_—
FHT, ha az egyiittmiikodést vallajak
nyugdijkorhatart <

5 éven beliil betolték jogosultsag megsziinése ha az
egyiittmiikodést nem valljak
rendszeres
szocialis segély
egészségkarosodasi és gyermekfeliigyeleti
14 év alatti gyermek tamogatas
feliigyeletét ellatok

\

FHT, ha az egyiittmiikodést vallaljak

onkormanyzat
rendelete alapjan jogosultsag megsziinése ha az
jogosultak egyiittmiikodést nem vallja

Az Gjonnan bevezetendd egészségkarosodasi és gyermekfeliigyeleti tamogatas (EGYT)

0sszegét a rendszeres szocidlis segély dsszegére vonatkozo6 szabalyok alapjan kell majd kiszamitani, egyedil a
csaladi jovedelemhatér 6sszege véltozik:

Az EGYT havi 6sszege a csaladi jovedelemhatar 6sszegének és a jogosult csalddja havi

osszjovedelmének kulonbozete, de nem haladhatja meg netté kozfoglalkoztatdsi bér 90%-at. (A nettd
kozfoglalkoztatasi bér 90%-a, tehat az EGYT maximuma 2015. évben 46 662 Ft.)

Ha az EGYT-re jogosult csaladja tagjanak foglalkoztatast helyettesité tdimogatdsra val6 jogosultsagot allapitottak
meg,az EGYT 6sszege nem haladhatja meg a nett6 kozfoglalkoztatasi bér 90%-anak és a foglalkoztatast helyettesito
tdmogatds Osszegének killonbozetét. (Ebben az esetben az EGYT maximuma 23 862 Ft.)

9.
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A csaladi jovedelemhatar 6sszege megegyezik a csalad fogyasztasi egységeihez tartoz6 aranyszamok 6sszegének
és az Oregségi nyugdij mindenkori legkisebb 6sszege 92%-anak szorzataval. (2015. februar 28-ig az 6nym. 90%-
aig kellett kiegésziteni a csalad jovedelmét. Az Gj szabalyok szerint egy egyediildllé személy esetében a csalddi
jovedelemhatdr 6sszege

26 220 Ft, mert a fogyasztasi egység aranyszama:1, az 6nym. 92%-a: 26 220 Ft.)

Az Szt. 2015. februdr 28-ig hatdlyos 37/A. § (1) bekezdés alapjan rendszeres szocidlis segély akkor allapithatd
meg és akkor folydsithatd — kivéve az egészségkarosoddsuk okan ellatdsban részesiilé személyeket — ha a személy
nyilatkozataban vallalja az egytittmiikodési kotelezettséget a telepiilési onkormanyzat altal erre kijelolt szervvel.
Az Szt. alapjan az egyiittmiikodés intézményi feltételeirdl a telepiilési onkormanyzat elsésorban a csaladsegité
szolgalat Gtjan gondoskodik.

A rendszeres szocidlis segély ellatérendszerbdl torténé kivezetésével megsziinik a csaladsegités szerepe az aktiv
koruak ellatdsaban részesiil6k egyiittmiikodési kotelezettségének biztositdsaban. Az egészségkarosodasi és
gyermekfeliigyeleti timogatdsra jogosult ellatotti kor részére specidlis élethelyzetiik miatt nem kertilt elirdsra
egyluittmikodési kotelezettség. A foglalkoztatast helyettesité taimogatdsban részesiil6 személyek pedig az

allami foglalkoztatasi szervvel kotelesek egytittmiikodni.

2. Lakasfenn tartasi tamogatas
(jogszabalyi hattér az atmeneti rendelkezésekre: Szt. 134/C.§ (1)-(2) bekezdés)

A lakasfenntartdsi tdimogatas szabalyai 2015. marcius 1-ét6l kikeriilnek a szocidlis torvénybdl. Ett6l az id6ponttdl
kezdédden a tdmogatés ebben a formaban nem éllapithaté meg a kérelmez8k részére.
Lakésfenntartasi timogatdas iranti kérelmet utoljara 2015. februar 28-an lehet benydjtani.

Azoknak az tigyfeleknek a jogosultsaga, akik 2015. marcius 1. el6tt kérelmezték a lakasfenntartasi tamogatast, a
kovetkez6képpen alakul:
+ Haaz ellatasra val6 jogosultsagot 2014. december 31-ig megallapitottak, akkor az
+ lgyfél a korabbi szabalyoknak megfelel6en egy év id6tartamra jogosult a lakasfenntartasi timogatasra.
+ Haahatdsag 2015. januar 1-ét kovetden dont a tdimogatasra valé jogosultsagrol, akkor a lakasfenntartasi
tamogatast csak 2015. februdr 28-ig lehet biztositani.

Az onkormadnyzatok a telepiilési tdmogatas keretében biztosithatnak tdmogatast a lakhatashoz kapcsolédé
rendszeres kiadasok viseléséhez.

3. Ad déssagkezelési szolgaltatas
(jogszabalyi hattér az atmeneti rendelkezésekre: Szt. 134/C.§ (4) bekezdés)

Azadéssagkezelésiszolgaltatas szabalyai 2015. marcius 1-ét6l kikeriilnek a szocidlis torvénybdl. Ettél az id6ponttdl
kezd6dben a tdmogatds ebben a formaban nem éllapithaté meg a kérelmezgdk részére.

Azoknak az tigyfeleknek a jogosultsaga, akik részére 2015. marcius 1. el6tt keriilt megallapitdsra az ad6ssagkezelési
szolgaltatds, a szolgaltatast a korabbi szabalyok alapjan kell nygjtani.

Az Oonkormaényzatok a telepiilési tdmogatds keretében biztosithatnak tdmogatast a lakhatési kiaddsokhoz
kapcsolddo hatralékot felhalmozé személyek szamara.

4. Méltany ossagi kozgyogyellatas
(jogszabalyi hattér az atmeneti rendelkezésekre: Szt. 134/C.§ (3) bekezdés)

A méltanyossagi kozgyogyellatas szabalyai 2015. marcius 1-t6l kikeriilnek a szocidlis torvénybdl, ettdl az

id6ponttol kezdédben biztositdsa nem lesz kotelezé.
Méltanyossagi kozgyogyellatds iranti kérelmet utoljara 2015. februdr 28-an lehet benyujtani.

-10 -
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A korabban hatalyos szabalyokat kell alkalmazni, tehat az ellatasra vald jogosultsag egy éves
idétartamban fennall az alabbi esetekben:

+ Ha az ellatasra val6 jogosultsagot 2015. marcius 1-jét megel6z6en megallapitottak, vagy

+ Ha az ellatasra val6 jogosultsag megallapitdsa irdnti eljaras 2015. februdr 28-an folyamatban van.

Az 6nkorményzatok a telepiilési timogatés keretében biztosithatnak tdimogatast a gyégyszerkiadasok viseléséhez.
5. Méltanyossagi apolasi dij

Az ellatds biztositasa az telepiilési onkormanyzatok szamara jelenleg sem kotelezé.

A méltanyossagi apolasi dij szabdlyai 2015. marcius 1-jétdl kikeriilnek a szocidlis torvénybdl. A 2015. marcius
1-ét megel6z6en megéllapitott ellatdsok az onkormanyzat mérlegelésétdl fiiggden biztosithatéak 2015. marcius
1-jét kovetben, telepiilési tamogatas formajaban.

Az onkormanyzatok a telepiilési tamogatas keretében ellatast biztosithatnak a 18. életévét betoltott tartésan
beteg személy dpolasat, gondozdasat végz6 hozzatartozdk részére.

6. Onkormanyzati segély
(jogszabalyi hattér: Szt. 45.5)

Az dnkormanyzatok altal biztositott ellatas neve 2015. marcius 1-jétél egységesen telepiilési tamogatas lesz.

E tamogatds keretében az 6nkormanyzatok az altaluk taimogatanddnak itélt, rendeletiikben

szabalyozott élethelyzetekre nyujthatnak timogatast. Az d6nkorményzat kotelezettsége abban

all, hogy a telepiilési tamogatasrodl rendeletet alkosson. Annak eldontése, hogy e tdmogatas keretében milyen
célokra, mely feltételek teljesiilése esetén milyen Osszegli tamogatast nyujt, teljes mértékben az 6nkormanyzat
mérlegelési jogkorébe tartozik.

Az Szt. altal szabott egyetlen kotelezettség az, hogy a képvisel6-testiilet a 1étfenntartast veszélyeztetd rendkiviili
élethelyzetbe keriilt, valamint az idészakosan vagy tartésan létfenntartasi gonddal kiizdé személyek részére
rendkiviili telepiilési tamogatast koteles nytjtani. A 1étfenntartast veszélyeztetd élethelyzet, a létfenntartasi gond
meghatarozasa az

onkormanyzat jogosultsaga, hasonléan az ilyen helyzetekben nyudjtandé tamogatas

Osszegének meghatarozasahoz.

Az Szt. atelepiilési tdmogatas keretében biztositandé juttatasok korét példalézoan sorolja fel: Telepiilési tdmogatas
keretében nyujthaté timogatas kiillonosen

a) a lakhatdshoz kapcsol6dé rendszeres kiadasok viseléséhez,

b) a 18. életévét betoltott tartésan beteg hozzatartozéjanak az dpolasét, gondozasat végzo személy részére,

c) a gydgyszer-kiadasok viseléséhez,

d) a lakhatasi kiadasokhoz kapcsol6dé hatralékot felhalmozé személyek részére.
Az Szt. szabdlyozdsa szerint a lakhatdashoz kapcsolédé rendszeres kiadasok viseléséhez nyujtott telepiilési
tdmogatdst mas jogszabdly alkalmazdsaban lakdsfenntartasi timogatasnak kell tekinteni.

A telepiilési onkormanyzat képvisel4-testiiletének a telepiilési tamogatds megallapitasanak, kifizetésének,
folydsitasanak, valamint felhasznaldsa ellenérzésének szabalyairdl sz6l6 rendeletét legkésébb 2015. februar 28-
aig kell megalkotnia.

Budapest, 2015. janudr 16.

Készitette:
Emberi Eréforrasok Minisztériuma, Segélyek és Tamogatasok Féosztalya
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MEGHIVO
A 10 éves

Orszagos Scleroderma
Kozhasznu Egyesiilet

IV. orszagos konferenciajara
a Scleroderma Vilagnap
alkalmabol

Iddpont:
2015. janius 5. (péntek) 102°-tol 16%-ig

A rendezvény helyszine:
Pécs, Laterum Hotel

Cim:
7633 Pécs, Hajndczy u. 37-39.

A rendezvény fovédnoke:
Prof. Dr. Czirjak Laszlé

Paul Klee, Ustdobos, 1940

09:30-10:30
10:30-10:50
10:50-11:10
11:10-11:30
11:30-11:50
11:50-12:00
12:00-13:20
13:20-13:40
13:40-14:00
14:00-14:15
14:15-14:30
14:30-14:55
15:00-15:30
15:30

PROGRAM
Regisztracio
Megnyité. (Prof. Dr. Czirjdak Ldszlo, Szabé Béla)
10 éves az egyesiilet. (Garay-Toth Bedta, Szabé Béla)
Scleroderma ,,kisokos”. (Dr. Kovdcs Ldszlo)
Hogyan segithet a beteg a gondozas soran? (Dr. Sziics Gabriella)
Kérdés-Felelet
EBED
ElG6relépések a szisztémas szklerozis kezelésében. (Prof. Dr. Czirjik Ldszlo)
Miért ,,zaklatjuk” a betegeket kérdéivekkel? (Dr. Varju Cecilia)
Gyogytorna otthon. (Kisné Bdlint Zsdfia)
Az egyesiileti tagok korében végzett felmérés eredményei. (Dr. Elek Anna)
Kérdés-Felelet
VoiSingers korus (az Eurépa Cantat 2015 nagykovet kérusa)
Ertékelés (Szabé Béla)

A rendezvény dijmentes, de regisztraciohoz kotott.
Budapestrol és Szegedrdl autébuszt inditunk.

Jelentkezés 2015. majus 21-ig a scleroderma@freemail.hu e-mail cimen, vagy

Budapest: Kiss Szilagyi Imréné 30/480-9735

Pécs: Gitta Maria 20/665-5943, Miillerné Dobos Eva 20/536-1216

Szeged: Kelemenné Lévay Ildik6 30/249-9331

Orszagos Scleroderma

Kézhasznu Egyeslulet

| *
FESCA

Orszdgos Scleroderma Kozhasznii Egyesiilet
7632 Pécs, Aidinger Jdanos u. 40.
Adoszdm: 18326639-1-02
Szamlaszdm: 12072507-00124973-00100009
www.scleroderma.hu, www.szkleroderma.hu
scleroderma@freemail hu

Federation of European Scleroderma Associations




