
HÍRLEVÉL
Országos Scleroderma Közhasznú Egyesület hírlevele X. évfolyam 2017/2 sz.gyy fff yy

„KÉZ A KÉZBEN EGY ÉLHETŐBB JÖVŐÉRT”

Idei második hírlevelünket tart-

ja most kezében. Ebben a hírlevél-

ben olvashatnak a Debrecenben 

megtartott Scleroderma Világnap-

ról. Számomra új és információk-

kal teli élmény volt a konferencia, 

remélem a résztvevők legalább 

ugyanannyit gazdagodtak élmé-

nyekkel és információkkal mint én. 

Szeretném megköszönni minden 

szervezőnek és a lebonyolításban 

részt vevőnek az áldozatos mun-

káját, amivel sikeressé tették az 

eseményt. Köszönjük a támogatást 

A FESCA-nak, az Actelionnak, a 

Ringier Axel Springer Magyaror-

szág Kft. kiadónak.

Ezúton szeretnénk megköszön-

ni a Debreceni Egyetem ÁOK Bel-

gyógyászati Intézet Reumatológiai 

Tanszékének hogy vendégül látták 

rendezvényünket, összeállították 

a szakmai programot ezzel a kon-

ferenciát országossá téve - 2009-

ben Budapesten, 2011-ben Pécsen, 

2013-ban Szegeden, 2015-ben Pé-

csen tartottunk konferenciát.

A továbbiakban Végh Anna tag-

társunk beszámolóját olvashatják 

egy fi lmről melyet Vele készítettek 

a sclerodermával kapcsolatban.

Beköszöntött az ősz, bár épp, 

amikor ezen sorokat írom még a 

„vénasszonyok nyara” utolsó nap-

jait éljük. Fel kell készülnünk, hogy 

megvédjük magunkat a hidegtől, 

előkerülnek a meleg pulóverek, ka-

bátok, kesztyűk, cipők.

Ebben az évben még lesznek 

klubtalálkozók, közös karácsonyo-

zások, ezek időpontjait megtalál-

hatják a hírlevél későbbi oldalain. 

Minden kedves Tagtársunknak Ál-

dott Békés Karácsonyt, és Sikerek-

ben gazdag Új Évet kívánok!

Üdvözlettel: Molnár Emese

A szomorú emlékezés hangula-

tát, kicsit vidítsuk fel. Béla és Gabi 

lányának, kisfi a született 2017. 

szeptember 13-án, Ákos.  Csak 

reméljük, hogy ott fenn, Béla mo-

solyogva nézi kis unokáját, mert:

„ Kell ott fenn egy ország, 

mely talán ránk is vár.

Kell ott fenn egy ország,

Amit senki nem talál.” 

/Zorán/ 

Ezekben a napokban, mindany-

nyian készülünk Mindenszentek 

és Halottak napján a temetőkbe, 

hogy elhunyt szeretteinkre gon-

doljunk, gyertyát gyújtsunk, virá-

got tegyünk a sírra. Gondolatban, 

most Bélára emlékezzünk, aki egy 

évvel ezelőtt távozott el közülünk. 

Béla nagyon szerette a verseket, 

minden hírlevélbe kiválasztott 

egy aktuális időszakra szóló ver-

set. Most mi választottunk ki egy 

verset, Béla emlékére.

„Körülöttem csend - és temető.

Csak néha lehet hallani,

ez ő, ez ő, ez ő! -

Azután minden újra csendes,

és álmodik a temető.

Én hajtott fővel ballagok,

s a néma árnyak szembe jönnek,

s a sírkeretek rám köszönnek,

és mind az igazi Nagyok -

Én, a halottak ismerőse,

révedő szemmel ballagok.

Utánam huhog a Jövő,

a Múlt, Jelen, a sok kereszt,

s az árnyak kara zúgni kezd,

ez ő, ez ő, ez ő! -

Azután minden újra csendes

és álmodik a temető.”

/Dsida Jenő: Temetőben/

Dr. Elek Anna

EmlékezésKedves Olvasó!
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A világon mindenhol júni-

usban van a figyelem felhí-

vó kampány, hogy a döntés-

hozók, szakma, betegek és a 

nyilvánosság megismerje a 

betegséget, hogy minél több 

segítséget, támogatást kap-

junk a kutatásokra, a jobb 

kezelésekre, illetve jobban fi-

gyeljenek a betegeinkre. A 

FESCA tagországok 2009-ben 

ünnepelték először az Euró-

pai Scleroderma Napot, majd 

2010-től több földrész is csatla-

kozott az eseményhez, így attól 

az évtől kezdődően június 29-e 

Scleroderma Világnap lett. Ezt 

megelőzően az ötlet az Euró-

pai Scleroderma Szervezetek 

Szövetsége, a FESCA 2007-es 

éves gyűlésén merült fel: szük-

ség lenne a szklerodermával 

élők részére egy külön napra, 

azzal a céllal, hogy nemzet-

közi figyelmet kaphassanak. 

Június 29-re esett a választás. 

Paul Klee svájci festőművész 

e napon hunyt el, 1940-ben. 

Életének utolsó 5 évében a 

szklerodermával küzdött, és 

így alkotott. A világban két és 

fél millió ember érintett ebben 

a betegségben, Magyarorszá-

gon kb.2000-2500 fő.

Idén június 10-én  Debre-

cenben tartott országos kon-

ferenciával nyitottuk meg a 

kampányt (részletes beszámo-

lót a konferenciáról később 

olvashat), ahol a FESCA által 

készített kampány video filmet 

Molnár Emese elnökünk mu-

tatta be a közönségnek a kon-

ferencia megnyitásakor. Ez a 

kisfilm a Facebook oldalunkon 

és a honlapunkon is megtalál-

ható (www.szkleroderma.hu). 

Ezen kívül poszterek és szóró-

lapok kerültek kihelyezésre a 

klinikákon. Majd június végén 

két figyelemfelkeltő PR cikk is 

megjelent egy napilapban és 

egy női magazinban. Molnár 

Emesével és Végh Annával ké-

szítettek interjút. 

Garay Tóth Beáta

Scleroderma Világnap – június 

„Scleroderma  -  A moslyomat nem veszi el”

SCLERODERMA
A MOSOLYOMAT 
NEM VESZI EL!

Federation of European Scleroderma Associations

IVZW

Federation of European Scleroderma Associations

IVZW

Mosolyogj velünk
www.fesca-scleroderma.eu  

www.szkleroderma.hu
worldsclerodermaday.org

#ScleroSmile

JÚNIUS 29. SCLERODERMA VILÁGNAP  

The Federation of European 
Scleroderma Associations aisbl.

A scleroderma egy ritka autoim-
mun betegség, ami az egyszerű
napi feladatokat igazi kihívás-
sá teszi. Életveszlyes is lehet és 
egyelőre gyógyíthatatlan. De a 
betegszervezetek visszavágnak. 
Csatlakozz hozzánk mivel fi gyel-
met keltünk és támogatjuk a ku-
tatásokat.
Visszautasítjuk, hogy lemondjunk 
a mosolyunkról!

FONTOS! VÁLASZTMÁNYI KÖZGYŰLÉST TARTUNK 2018, MÁRCIUS 8-án v 9-én.

Lejár az Elnökség 3 éves megbízatása ezért 

Elnököt, Elnökséget és Felügyelő Bizottságot is szükséges választani. 

A pontos időpontot és helyszínt hivatalos levél formájában később küldjük meg.
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A konferenciát Molnár Emese 

Elnök és Prof. Dr. Szekanecz Zol-

tán, DE ÁOK Reumatológiai Tan-

szék vezetője nyitotta meg.

Az első előadást Prof. 

Dr.Czirják László a pécsi PTE 

ÁOK Reumatológiai és Immu-

nológiai Klinika professzora tar-

totta a scleroderma mint auto-

immun betegségben szenvedők 

hosszútávú életminőségének ja-

vításával kapcsolatosan a tünetek 

csökkentése, szervkárosodások 

megelőzése, a károsodott szer-

vek funkciójának normalizálása 

és aszociális aktivitás javítása ér-

dekében a betegség szoros ellen-

őrzése és kezelése előre tisztázott 

célok alapján. A terápia célja a 

fibrosis  érkárosodás,  autoimmun  

–  gyulladásos  jelenségek gátlása. 

A súlyos szervkárosodások meg-

előzése.Tünetek befolyásolása, az 

élettartam meghosszabítása. A 

jobb életminőség biztositása ér-

dekében. Előadásában megemlí-

tette az un. Raynaud szindrómá-

ban szenvedőknek a hideghatástól 

óvakodniuk kell, és a bőr- fekélye-

ket azonnal kezelni kell. A szisz-

témás scleroderma kezelésére 

jelenleg nincs olyan szer („ bázis-

terápiás „ gyógyszer, amely meg-

állítaná vagy javítani tudná a 

sclerodermás folyamatot. Sok 

gyógymód létezik egyes tünetek 

kezelésére. Számos variációja és 

típusa van a tünetek súlyosságá-

nak, de kiemelte, legfontosabb az, 

hogy minden beteg az állapotának 

megfelelő személyre szabott ke-

zelésben részesüljön. Fontos a 

fertőzés elleni védelem és a rend-

szeres labor ellenőrzés. A szív, 

vese, tüdő , emésztő szervek érin-

tettségére is kitért előadása folya-

mán. Az alapbetegség kezelésére 

„ úgy általában „ nincs elfogadott 

szer. Végső következtetésként le-

szögezte, hogy sok teendője van 

az egészségügyi kormányzatnak, 

orvosoknak, nővéreknek, gyógy-

tornászoknak, betegszervezetek-

nek azért, hogy ebben, és más be-

tegségekben szenvedő betegekkel 

is a szakmai tudásuknak megfe-

lelően járjanak el. Előadása végén 

megválaszolta a feltett kérdése-

ket, amire természetesen sajátos 

kórisme hiányában, csak általános 

válaszokat tudott adni, de felhív-

ta a figyelmet a személyre szabott 

kezelés fontosságára.

Dr. Szamosi Szilvia, a Deb-

receni Egyetem ÁOK Belgyó-

gyászati Intézet, Reumatológiai 

Tanszékének adjunktusa előadá-

sában az érrendszeri eltérések-

ről beszélt és, hogy ezek milyen 

súlyos komplikációt okoznak a 

sclerodermában. A szisztémás 

sclerosis végül is szervkárosodás-

hoz vezet. A kórtünetek leírásán 

túlmenően megemlitette, hogy a 

Raynaud szindróma kezdeti tü-

Beszámoló a debreceni konferenciáról
Scleroderma Világnap alkalmából

V. Szisztémás szklerózis országos konferencia került megrendezésre 

2017.junius 10.-én Debrecenben az  MTA DAB székházában

Molnár Emese

Prof. Dr. Czirják László

Prof. Dr. Szekanecz Zoltán
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netként a betegek 75% - ánál a 

kéz-, lábujjak hidegre való érzé-

kenységeként jelentkezik. A korai 

diagnózis felismerésével, amely-

hez hozzátartozik egyéb járulé-

kos tényezők felmérése pl. nagyér 

szükülete, vagy elzáródása, fertő-

zés, ujjfekélyek kialakulásához ve-

zet, amely gyakran már a betegség 

kezdetén, az első évben jelentke-

zik. Fájdalmas, és mozgáskorláto-

zást okoz. A szövödmény: rossz 

keringés , lassú gyógyulás miatti 

elhalás. A kapillármikroszkópos 

eltérések romlása előre jelezheti 

a fekélyek kialakulását. Még na-

gyobb veszély a Pulmonáris ar-

tériás hypertonia kialakulása, 

amely nem egyenlő a magas vér-

nyomással. Az érösszehúzódás, 

érfal megvastagodás, thrombosis 

és tüdő artériákban kialakuló ma-

gas nyomás miatt a szívizmoknak 

erősebben kell a vért pumpálnia, 

emiatt elvékonyodik a fala és ez 

szívelégtelenséghez vezet. Akik-

nél fellép ez a betegség, és emel-

kedik a vérnyomás a tüdejében, 

azoknál először a kisebb artériák 

fala vastagszik meg, majd az a na-

gyobb artériákra is átterjed. A tü-

dőben az érkeresztmetszet kisebb 

lesz, így kevesebb oxigén jut a 

vérbe és általa a szervezetbe. Azo-

kat a betegeket diagnosztizálják 

nehezen az orvosok, akiknek sok 

általános tünete van. Pulmonáris 

hypertoniára kevés orvos gyanak-

szik. A diagnózis felállításában 

nélkülözhetetlen a mellkas-rönt-

gen, szívultrahang valamint cca. 

hat percig tartó terheléses gya-

loglás. De biztos diagnózist a jobb 

szívkamrában mért vérnyomásér-

ték ad, ez azonban csak szívkaté-

terezés során mérhető.

Dr. Gellén Emese a DE ÁOK 

Bőrgyógyászati Klinika bőrgyógy-

ász szakorvosa nem csak az esz-

tétikai beavatkozásokról beszélt, 

de fontosnak tartotta a bőr- és a 

körömápolást. A scleroderma ke-

mény bőrt jelent. Kialakulásának 

hátterében általában valamilyen 

gyulladás, az érfalat alkotó sej-

teknek eltérései, illetőleg a kötő-

szöveti rostot termelő sejteknek 

a fokozott kóros aktivitása áll. 

Bőrtünetek elsősorban az arcon 

és a végtagokon jelennek meg 

látványosan. A szájnak a nyitási 

feltételeit gátolja. A bőrápolásnak 

fontos szerepe van, mivel a fagy-

gyúmirigyek és a verejtékmiri-

gyek száma csökken a bőrben, így 

a bőrszárazság fokozottan jelent-

kezik. A bőrviszketést vakarással 

enyhíteni nem ajánlatos, mivel a 

sebek kialakulásának kockázatát 

növeli.A testápolókat ha szüksé-

ges naponta többször használjuk. 

Lehetőleg zsirosat. Előadásában 

szintén kitért a Raynaud jelen-

ségre, az ujjbegyek fekélyesedési 

hajlamára a feszes bőr miatt. A 

kálcium lerakódása a bőrben cso-

mók formájában van jelen, főleg a 

kézujjakon, könyök , térd zömmel 

sérülésnek kitett helyeken. Az ér-

tágulatok, amelyek az arcon jelen-

nek meg, kozmetikai készítmé-

nyekkel elrejthetők. Körömápolás 

fontosságáról is említést tett ,és 

általános megfontolások között 

gombásodás veszélyére hívta fel a 

figyelmet.

Dr. Varjú Cecilia PTE ÁOK 

Reumatológiai és Immunológia 

Tanszék egyetemi docense elő-

adásában a kézfunkció rehabili-

tációjáról és a hévizi scleroderma 

program tapasztalatairól számolt 

be. Czirják professzor úr vezeté-

sével három éven át számos bete-

gen vizsgálatot végeztek annak ér-

dekében, hogy egy komplex képet 

kapjanak az ízületi funkciókról. 

Nem csak az ízületeket nézték, 

hanem a tüdő, szív és más szervek 

érintettségét is. Arra a következ-

tetésre jutottak, hogy az ízületi 

zsugorodások már az első négy 

évben kialakultak. Az otthon vég-

zett nyújtásos gyakorlatok mel-

lett, csak a kéz kisízüzeletek és a 

Dr. Varjú CeciliaDr. Gellén EmeseDr .Szamosi Szilvia
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váll mozgásai javultak, nagyízü-

letek és a váll mozgásai nem vál-

toztak. Az ízületek zsugorodásá-

nak kialakulásában legjelentősebb 

független befolyásoló faktorok a 

gyulladás és bőrérintettség vol-

tak. A hévizi komlex f ízíkóterápia 

hatásosságának vizsgálata megál-

lapította, hogy akik intenziv kéz-

tornát kaptak, azoknál félév után 

is jelentős kéz ízületi javulást ta-

láltak. A délelőtti előadásokhoz a 

résztvevők kérdéseket tehettek fel 

az előadókhoz. 

Ebéd előtt Nagyné Károly Éva 

gyógytornász mozgatta meg a 

hallgatóságot.

Dr. Gebri Enikő DE 

Fogorvostudományi Kar Arc-

Állcsont és Szájsebészeti Tanszék 

szakorvosa fogászati megelőzés, 

fogpótlás , szájsebészeti beavat-

kozások a sclerodermában té-

mában tartotta meg előadását. 

Megállapítható, hogy ebben a be-

tegségben szenvedők az immun-

rendszerük gyengesége miatt is 

fogékonyak a krónikus gyulladás 

kialakulására, ahonnan különbö-

ző baktériumok, és azok toxinjai 

a vér- és nyirokkeringés útján jut-

nak el szervezet más területeire. 

Így fogászati góc is kialakulhat. 

A gócformák ismertetése után a 

szakorvosi kezelések, beavatko-

zások szükségességére is kitért. A 

szájhigénia fontosságát emelte ki. 

Az alapbetegség miatt kialakult 

szájszárazság a száj nyálkahártyá-

ján kialakuló fekélyeknek kedvez. 

A nyálképződés hiánya étkezési és 

nyelési gondot okoz.

Dallos Katalin pszichés ténye-

zők az autoimmun betegségben 

témakörben osztotta meg nézete-

it. Interaktiv módon próbálta meg 

előadását megtartani, érzésem 

szerint nem sok sikerrel. Mon-

danivalóját összességében nem 

tudom összefoglalni. De elisme-

résem, hogy egy ingoványos tala-

jon próbált utat találni, muníciót 

adni .

Dr. Pethő Zsófia táplálkozás, 

életmód tanácsokkal látta el a 

hallgatóságot. Prof. Dr. Szűcs 

Gabriella vezette a konferenciát, 

és kreatívan vett részt a kérdé-

sek megválaszolásában. A végén 

Szekanecz Máté és Vera nagysze-

rű előadását hallgathattuk meg.

A konferencia megemlékezett 

az időközben elhunyt Szabó Bélá-

ról a Scleroderma Egyesület volt 

elnökéről. MOTTÓ:

„nem vagyok beteg, csak 

sclerodermám van. Fontosnak 

tartom, hogy betegszervezetünk 

továbbra is eredményesen, jól 

működjön, hogy céljainkat kö-

zösen megvalósíthassuk”

És végül, e-cikk szerzője mint 

dokumentum filmes, felesége 

érintettsége jogán, tíz éve kame-

rájával rögzíti a konferenciákat, 

illetőleg az orvos – beteg találko-

zókat, valamint azokat terápiákat 

amik az életmínőség javulásához 

vezetnek. Remélem, hogy egyszer 

éléri a média ingerküszöbét, hogy 

van egy olyan betegség aminek 

okát nem tudjuk, de érdemes rá 

odafigyelni.

FOTÓ: Paári Péter (PÉCS),

Németh Imre ART’ Video (SZEGED)

Szekanecz Máté és Vera

Dr. Pethő Zsófia

Dr. Gebri Enikő

Prof. Dr. Szűcs Gabriella

Nagyné Károly Anita

Dallos Katalin
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2017. tavaszán a FESCA-t meg-

kereste a Boeringen Ingelheim 

gyógyszercég megbízásában egy 

kommunikációs iroda (Ogilvy 

HealthPR). Filmet és egy fotóso-

rozatot szerettek volna készíteni 

Sclerodermával élő betegekkel. 

Az email elolvasása után eszem-

be jutott, hogy amikor engem di-

agnosztizáltak, és az interneten 

keresgéltem milyen ijesztő dol-

gokra bukkantam, mennyire ré-

misztőek voltak az elérhető vide-

ók. Akkoriban az járt a fejemben, 

hogy ezzel a betegséggel  szinte 

lehetetlen normális életet élni.  

Azóta persze már tudom, hogy ez 

nem így van, és jó lehetőségnek 

tűnt, egy olyan kezdeményezés-

ben részt venni ahol meg tudom 

mutatni, hogy a sclerodermával  

hétköznapi, teljes életet lehet élni.  

Ezért is döntöttem úgy, hogy je-

lentkezem.

A cég érdeklődését felkeltette 

a hobbim ami a lovaglás, és né-

hány levélváltás illetve telefonos 

egyeztetés után megbeszéltük, 

hogy Májusban eljönnek hozzám 

forgatni. Tele voltam izgalommal, 

mert még soha nem készültek ró-

lam profi fotók, idegen emberek-

nek még soha nem meséltem ma-

gamról és a betegségemről.

A stáb három főből állt, és 

Angliából érkeztek hozzám. Meg-

ismerve őket minden félelmem 

elszállt. Másfél napra mellém 

szegődtek a kamerájukkal, és a 

fényképezőgépükkel. Eljöttek ve-

lem egy lovas edzésre, megörö-

kítettek minden érdekesnek tűnő 

percet, és készítettek egy riportot 

is. Ebből állították össze a kisfil-

met, ami felkerült a gyógyszer-

cég honlapján illetve Októberben 

feltöltésre került a YouTube-ra és 

„Anna’s story, Hungary” címen el-

érhető.

Bízom benne, hogy az elkészült 

kisfilm pozitív képet ad a régi be-

tegtársaknak, és mindazoknak, 

akiket frissen diagnosztizálnak.

Végh Anna

Megjegyzés: A cég még 20 

másik országban is forgatott 

sclerodermával élő emberek 

mindennapi éeltéről, hogyan 

bírkóznak meg a betegséggel (pl. 

Dánia, Olaszország, Portugália, 

Anglia…) ezzel segítve ismerteb-

bé tenni a sclerodermát.. Minden 

kisfilm angolul van, a betegek an-

golul mesélik el a történeteiket. 

Anna történetét több helyen is 

meg tudja nézni magyar felirat-

tal.: Egyesület Facebook oldala, 

honlapja (www.szkelroderma.hu) 

vagy az alábbi linken: https://

vimeo.com/garethbowler /

review/231676499/439d9a4cd9 

Köszönet Végh Annának, hogy 

betekintést engedett az életébe, 

hogyan tud együtt élni ilyen fia-

talon a sclerodermával és ezáltal 

talán másoknak is segítséget adni.

Sclerodermával élek

– kisfilm Végh Annáról –
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Immáron 5. alkalommal 

kerül megrendezésre a Vi-

lágkonferencia a szisztémás 

szklerózisról.  Először 2010-

ben Firenzében volt, 2012-

ben Madridban, 2014-ben 

Rómában, majd 2016-ban 

Lisszabonban. Jövőre a fran-

cia nagyvárosban Bordeaux-

ban kerül megrendezésre. 

Az, hogy eme ritka betegség-

csoportra ilyen nagy figye-

lem irányul azt jelenti, hogy 

az orvosok, kutatók a világ 

minden tájáról összefogtak, 

hogy megosszák a meglévő 

tudományos információkat 

és most már együttesen, egy-

mást segítve haladjanak azon 

az úton, hogy végleges gyógy-

módot találjanak. Mint ahogy 

az idei debreceni országos 

konferencián is hallhattuk jú-

niusban, egyre jobb és célzot-

tabb szerek állnak az orvosok 

rendelkezésére a jobb kezelés 

eléréséhez. Ezek köre folya-

matosan bővül, melyekről 

még részletesebb tájékozta-

tást kaphatunk a világkonfe-

rencián. Mint minden eddi-

gi alkalommal most is külön 

lesz orvosi program és beteg 

program.  Az érdeklődést is 

mutatja, hogy a résztvevők 

száma (orvosok és betegek 

is) minden rendezvényen 

növekszik. A beteg progra-

mok is egyre fókuszáltabbak 

és már nemcsak a betegség, 

hanem az életmód, psziché, 

családalapítás is központba 

kerül, illetve az új kezelések, 

lehetőségek. Az előadások 

témakörökre vannak osztva 

(pl. keringés, légzés, sebésze-

ti beavatkozás, gyerekválla-

lás, gyerekkori scleroderma, 

stb.) és minden témáról be-

szél egy nemzetközileg elis-

mert szakorvos, majd ugyan-

abban az adott témában egy 

szklerodermával élő betegtárs 

is előad saját tapasztalatáról. 

Tavaly is már sikeres előadást 

tartott emésztőrendszeri té-

makörben Végh Anna elnök-

ségi tagunk, aki ismét vállalt 

előadást szájápolás témakör-

ben a következő bordeaux-i 

konferencián természetesen 

angol nyelven.

A konferenciát az AIM  

nemzetközi iroda és a World 

Scleroderma Foundation (Vi-

lág Scleroderma Alapítvány)  

szervezi, a betegkonferenciát 

a FESCA csapata. Európán 

kívül az USA, Kanada, Auszt-

rália, Brazília, Argentína, 

India, Indonézia, stb. kép-

viselteti magát.  Azokból az 

országokból, ahonnan több 

beteg regisztrál szinkron-

tolmácsolásra is lehetőség 

van (általában 20 fő felett). 

A konferencia nyelve angol, 

de spanyol és francia nyelven 

lesz fordítás.

Jelentkezni az alábbi elér-

hetőségen lehet:  http://

web.aimgroupinternational.

com/2018/patientcongress/

Itt megtalálható informá-

ció a regisztrációról és  szál-

lásfoglalásról. 

A konferencián való rész-

vétel esetén az Országos 

Scleroderma Köszhasznú 

Egyesület bármely tagjának 

fizeti a regisztrációs díjat. 

Érdeklődés esetén kérem, je-

lentkezzenek a scleroderma@

freemail.hu email-en további 

tájékoztatásért. A hírlevél 

következő számában a konfe-

renciáról szóló részletes ösz-

szefoglalóval jelentkezünk.

Garay Toth Beáta

V. Szisztémás Szklerózis Világkonferencia

Bordeaux, . február -
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7632 Pécs, Aidinger János u. 40. 

Adószám: 18326639-1-02

Számlaszám: 12072507-00124973-00100009

www.scleroderma.hu, www.szkleroderma.hu

scleroderma@freemail.hu

Elkészült a sclerodermával élők számára a tornagya-
korlatokat tartalmazó DVD. Így nem kell várni az újabb 
bentfekvésre, vagy eljárni otthonról hideg időben sem 
a gyógytorna miatt. Farkas Helka és Kisné Bálint Zsófi a 
a pécsi PTE KK Immunológiai és Reumatológiai Klini-
ka gyógytornászai állították össze és vették fel a speci-
álisan sclerodermára kifejlesztett gyakorlatsorokat (pl. 
légző, kéz, derék, láb, száj stb. gyakorlatok), melyeket 
a betegek mutatnak be. Egy szívnonalas DVD készült 
el így, melyet ezúton szeretnénk megköszönni a készí-
tőknek és hát természetesen a szereplőknek, akik vál-
lalták, hogy bemutatják a gyakorlatokat.

A DVD adomány (1000 Ft+postaköltség) ellenében megrendelhető Müllerné Dobos Évától 
eva.muller@aok.pte.hu, 20/536-1216, illetve igényelhetők személyesen a klinikai bentfekvés 
alatt a gyógytornászoknál vagy a scleroderma@freemail.hu email címen.

Váljék egészségükre!

…hogy otthon is egyszeren 

fitt maradjon!

KARÁCSONYVÁRÓ KLUBTALÁLKOZÓK

Az év végén a szokásoknak megfelelően megtartjuk 

a Karácsony előtti helyi összejöveteleket Budapesten, Pécsen és Szegeden.

Budapest: 2017. november 18., 10.30.

Ringier Axel Springer Mo. Kft. Budapest, XII.ker., Városmajor u. 11. 

Jelenkezés: Kis Szilágyiné Terike kszterike@t-email.hu, 30/480-9735.

Pécs: 2017. december 1., 11.00.

Reumatológiai és Immunológiai Klinika, Pécs, Akác u. 1.

Jelentkezés: Gitta Mária, 20/665-5943.

Szeged: 2017. november 30. Csütörtök., 16.00

HBH étterem különtereme.

Jelentkezés: Kelemenné Lévay Ildikó kelemenildiko19@gmail.com, 30/249-9331.

Szeretettel várunk minden kedves jelentkezőt!

Az idei évi TAGDÍJ (500 Ft) befi zetéseiket - aki  még nem tette meg -  rendezhetik személyesen 

a klinikákon/klubtalálkozókon vagy nevük és címük megjelölésével átutalással az egyesület 

bankszámlájára: Raiff eisen Bank 12072507-00124973-00100009

Federation of European Scleroderma Associations

IVZW

Federation of European Scleroderma Associations

IVZW

Hirlevel 2017_10.indd   8Hirlevel 2017_10.indd   8 2017. 10. 25.   12:362017. 10. 25.   12:36




