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KEDVES OLVASO!
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Idei masodik hirleveliinket tart-
ja most kezében. Ebben a hirlevél-
ben olvashatnak a Debrecenben
megtartott Scleroderma Vildgnap-
rol. Szamomra 4j és informaciok-
kal teli élmény volt a konferencia,
remélem a résztvevék legalabb
ugyanannyit gazdagodtak élmé-
nyekkel és informdcidkkal mint én.
Szeretném megkoszonni minden
szervezének és a lebonyolitasban
részt vevének az aldozatos mun-
kdjat, amivel sikeressé tették az
eseményt. Koszonjiik a tamogatast
A FESCA-nak, az Actelionnak, a
Ringier Axel Springer Magyaror-
szag Kft. kiadénak.

Ezuton szeretnénk megkoszon-
ni a Debreceni Egyetem AOK Bel-
gydgyaszati Intézet Reumatoldgiai
Tanszékének hogy vendégiil lattak
rendezvényiinket, Osszedllitottak
a szakmai programot ezzel a kon-
ferenciat orszagossa téve - 2009-
ben Budapesten, 2011-ben Pécsen,
2013-ban Szegeden, 2015-ben Pé-
csen tartottunk konferenciat.

A tovabbiakban Végh Anna tag-
tarsunk beszdmoldjat olvashatjak
egy filmrol melyet Vele készitettek
a sclerodermaval kapcsolatban.

Bekoszontott az 6sz, bar épp,
amikor ezen sorokat irom még a
»vénasszonyok nyara” utolsé nap-
jait éljiik. Fel kell késziilntink, hogy
megvédjilk magunkat a hidegtdl,
el6keriilnek a meleg puléverek, ka-
batok, kesztytk, cipok.

Ebben az évben még lesznek
klubtalalkozdk, kozos karacsonyo-
zasok, ezek id6pontjait megtalal-
hatjak a hirlevél késébbi oldalain.
Minden kedves Tagtarsunknak Al-
dott Békés Karacsonyt, és Sikerek-
ben gazdag Uj Evet kivanok!
Udvézlettel: Molndr Emese

A szomort emlékezés hangula-
tat, kicsit viditsuk fel. Béla és Gabi
lanyanak, kisfia sziiletett 2017.
szeptember 13-an, Akos. Csak
reméljiik, hogy ott fenn, Béla mo-
solyogva nézi kis unokdjat, mert:

» Kell ott fenn egy orszdg,
mely taldn rdank is vdr.
Kell ott fenn egy orszdg,
Amit senki nem taldl”

/Zordn/

EMLEKEZES

Ezekben a napokban, mindany-
nyian késziiliink Mindenszentek
és Halottak napjan a temet6kbe,
hogy elhunyt szeretteinkre gon-
doljunk, gyertyat gyujtsunk, vira-
got tegyiink a sirra. Gondolatban,
most Bélara emlékezziink, aki egy
évvel ezel6tt tavozott el koziliink.
Béla nagyon szerette a verseket,
minden hirlevélbe kivalasztott
egy aktudlis iddszakra sz6l6 ver-
set. Most mi valasztottunk ki egy
verset, Béla emlékére.

LKoriilottem csend - és temeto.
Csak néha lehet hallani,

ez 0, ez 6, ez 0! -

Azutdn minden vjra csendes,
és dlmodik a temetd.

En hajtott fével ballagok,

s a néma drnyak szembe jonnek,
s a sirkeretek ram koszonnek,

és mind az igazi Nagyok -

En, a halottak ismerdse,

révedd szemmel ballagok.

Utdnam huhog a Jové,

a Mult, Jelen, a sok kereszt,

s az drnyak kara zugni kezd,
ez 6, ez 0, ez 0! -

Azutdn minden tjra csendes
és dlmodik a temetd”

/Dsida Jend: Temetében/

Dr. Elek Anna
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SCLERODERMA VILAGNAP — JUNIUS 29

»OCLERODERMA - A MOSLYOMAT NEM VESZI EL”

A vilagon mindenhol juni-
usban van a figyelem felhi-
vé kampdany, hogy a dontés-
hozok, szakma, betegek és a
nyilvinossdg megismerje a
betegséget, hogy minél tobb
segitséget, tamogatast Kkap-
junk a kutatasokra, a jobb
kezelésekre, illetve jobban fi-
gyeljenek a betegeinkre. A
FESCA tagorsziagok 2009-ben
tinnepelték el6szor az Euré-
pai Scleroderma Napot, majd
2010-tSl tobb foldrész is csatla-
kozott az eseményhez, igy attol
az évtdl kezd6dben janius 29-e
Scleroderma Vildgnap lett. Ezt
megelézéen az otlet az Euré-
pai Scleroderma Szervezetek
Szovetsége, a FESCA 2007-es

® éves gytilésén merilt fel: sziik-
ség lenne a szklerodermaval
él6k részére egy kiilon napra,
azzal a céllal, hogy nemzet-
kozi figyelmet kaphassanak.
Janius 29-re esett a valasztas.
Paul Klee svijci festémiivész
e napon hunyt el, 1940-ben.
Eletének utolsé 5 évében a
szklerodermdval kiizdott, és
igy alkotott. A vilagban két és
fél millié6 ember érintett ebben
a betegségben, Magyarorsza-
gon kb.2000-2500 f6.

Idén janius 10-én Debre-
cenben tartott orszagos kon-
ferenciaval nyitottuk meg a
kampanyt (részletes beszamo-
16t a konferenciarol késébb
olvashat), ahol a FESCA 4ltal
készitett kampany video filmet
Molnar Emese elnokiink mu-
tatta be a kozonségnek a kon-

ferencia megnyitasakor. Ez a
kisfilm a Facebook oldalunkon
és a honlapunkon is megtalal-
haté (www.szkleroderma.hu).
Ezen kivil poszterek és sz6ré-
lapok keriiltek kihelyezésre a
klinikdkon. Majd janius végén

két figyelemfelkelté PR cikk is
megjelent egy napilapban és
egy néi magazinban. Molnar
Emesével és Végh Annaval ké-
szitettek interjut.

Garay Toth Bedta

SCLERODERMA
A MOSOLYOMAT
NEM VESZI EL!

{ JUNIUS 29. SCLERODERMA VILAGNAP |

Kemé

A scleroderma egy ritka autoim- Mosolyogj veliink
mun betegség, ami az egyszer(i
napi feladatokat igazi kihivas-
sa teszi. Eletveszlyes is lehet és #ScleroSmile

egyel6re gydgyithatatlan. De a *

www.szkleroderma.hu

vezetek
Csatlakozz hozzank mivel figyel-
met keltiink és tdmogatjuk a ku-
tatésokat L

a mosolyunkrél' scl u lerma Asmcl u

‘

www.fesca-scleroderma.eu

worldsclerodermaday.org

"\ﬂ:k

Kemény bér

\

Q QTGL[ON

Boehringer
||||I Ingelhell_l_n .

Orszagos Scleroderma
Kﬁ:hasznu Egyeslilet

FONTOS! VALASZTMANYI KOZGYULEST TARTUNK 2018, MARCIUS 8-4n v 9-én.
Lejar az Elnokség 3 éves megbizatdsa ezért

Elnokot, Elnokséget és Feliigyel6 Bizottsagot is sziikséges valasztani.
A pontos idépontot és helyszint hivatalos levél formajaban késébb kiildjiikk meg.
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BESZAMOLO A DEBRECENI KONFERENCIAROL

Scleroderma Vilagnap alkalmabol
V. Szisztémas szklerozis orszagos konferencia keriilt megrendezésre
2017.junius 10.-én Debrecenben az MTA DAB székhazaban

A konferenciat Molnar Emese
Elnok és Prof. Dr. Szekanecz Zol-
tan, DE AOK Reumatoldgiai Tan-
szék vezetdje nyitotta meg.

Molndr Emese

Az  els6  el6adast  Prof.
Dr.Czirjdk Laszl6 a pécsi PTE
AOK Reumatolégiai és Immu-
nolégiai Klinika professzora tar-
totta a scleroderma mint auto-
immun betegségben szenveddk
hosszutavi életminbségének ja-

‘ ‘ Hirlevel 2017_10.indd 3

vitdsdval kapcsolatosan a tlinetek
csOokkentése,  szervkiarosodasok
megel6zése, a karosodott szer-
vek funkciéjanak normalizaldsa
és aszocidlis aktivitds javitasa ér-
dekében a betegség szoros ellen-
Orzése és kezelése elbre tisztazott
célok alapjan. A terapia célja a

fibrosis érkarosodds, autoimmun
— gyulladasos jelenségek gatldsa.

G 3 -
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EROCERMA ViLAGRAS

o

Prof. Dr. Czirjak Ldszlo

A sulyos szervkarosodasok meg-
el6zése.Tiinetek befolyasolasa, az
élettartam meghosszabitdsa. A
jobb életminéség biztositasa ér-
dekében. El6addsidban megemli-
tette az un. Raynaud szindréma-
ban szenveddknek a hideghatdastol
6vakodniuk kell, és a b6r- fekélye-
ket azonnal kezelni kell. A szisz-
témds scleroderma kezelésére
jelenleg nincs olyan szer (,, bazis-
terdpias , gyégyszer, amely meg-
allitand vagy javitani tudnd a
sclerodermds folyamatot. Sok
gyogymod létezik egyes tiinetek
kezelésére. Szamos varidcidja és
tipusa van a tiinetek sulyossaga-
nak, de kiemelte, legfontosabb az,
hogy minden beteg az allapotanak
megfelel6 személyre szabott ke-
zelésben részesiiljon. Fontos a
fert6zés elleni védelem és a rend-
szeres labor ellendrzés. A sziv,
vese, tid6 , emésztd szervek érin-
tettségére is kitért el6adasa folya-

-3-
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man. Az alapbetegség kezelésére
» ugy altaldban , nincs elfogadott
szer. Végs6 kovetkeztetésként le-
szogezte, hogy sok teenddje van
az egészségiligyi kormdanyzatnak,
orvosoknak, névéreknek, gyogy-
tornaszoknak, betegszervezetek-
nek azért, hogy ebben, és mas be-
tegségekben szenvedd betegekkel
is a szakmai tudasuknak megfe-
lelen jarjanak el. El6adéasa végén
megvalaszolta a feltett kérdése-
ket, amire természetesen sajatos
kérisme hidnyadban, csak altaldnos
valaszokat tudott adni, de felhiv-
ta a figyelmet a személyre szabott
kezelés fontossagdra.

| —
Prof. Dr. Szekanecz Zoltdn

Dr. Szamosi Szilvia, a Deb-
receni Egyetem AOK Belgyé-
gyaszati Intézet, Reumatoldgiai
Tanszékének adjunktusa el6ada-
siban az érrendszeri eltérések-
r6l beszélt és, hogy ezek milyen
sulyos komplikdciét okoznak a
sclerodermdban. A szisztémas
sclerosis végiil is szervkarosodas-
hoz vezet. A kértiinetek leirdsian
tulmenden megemlitette, hogy a
Raynaud szindréma kezdeti tii-
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[ a - o ol
Dr .Szamosi Szilvia

netként a betegek 75% - anal a
kéz-, labujjak hidegre valé érzé-
kenységeként jelentkezik. A korai
diagnozis felismerésével, amely-
hez hozzatartozik egyéb jarulé-
kos tényezdk felmérése pl. nagyér
sziikiilete, vagy elzarédasa, ferto-
zés, ujjfekélyek kialakuldasahoz ve-
zet, amely gyakran mar a betegség
kezdetén, az els6 évben jelentke-
zik. Fdjdalmas, és mozgaskorlato-
zast okoz. A sz6vodmény: rossz
keringés , lasst gyogyulds miatti
elhalds. A kapillarmikroszkdpos
eltérések romlasa elére jelezheti
a fekélyek kialakuldsat. Még na-
gyobb veszély a Pulmonaris ar-
térias hypertonia kialakulasa,
amely nem egyenlé a magas vér-
nyomassal. Az érosszehtzddas,
érfal megvastagodas, thrombosis
és tiid6 artéridkban kialakul6é ma-
gas nyomas miatt a szivizmoknak
er6sebben kell a vért pumpadlnia,
emiatt elvékonyodik a fala és ez
szivelégtelenséghez vezet. Akik-
nél fellép ez a betegség, és emel-
kedik a vérnyomads a tiidejében,
azoknal el6szor a kisebb artériak
fala vastagszik meg, majd az a na-
gyobb artéridkra is atterjed. A tii-
dében az érkeresztmetszet kisebb
lesz, igy kevesebb oxigén jut a
vérbe és altala a szervezetbe. Azo-
kat a betegeket diagnosztizdljak

‘ ‘ Hirlevel 2017_10.indd 4

Dr. Gellén Emese

nehezen az orvosok, akiknek sok
altalanos tiinete van. Pulmonaris
hypertoniara kevés orvos gyanak-
szik. A diagnoézis feldllitdsdaban
nélkiilozhetetlen a mellkas-ront-
gen, szivultrahang valamint cca.
hat percig tarté terheléses gya-
loglas. De biztos diagnézist a jobb
szivkamraban mért vérnyomadsér-
ték ad, ez azonban csak szivkaté-
terezés soran mérhet6.

Dr. Gellén Emese a DE AOK
Bérgyodgyaszati Klinika bérgydgy-
asz szakorvosa nem csak az esz-
tétikai beavatkozisokrdl beszélt,
de fontosnak tartotta a bér- és a
koromaépolast. A scleroderma ke-
mény bort jelent. Kialakuldsanak
hatterében altaldban valamilyen
gyulladas, az érfalat alkoté sej-
teknek eltérései, illetéleg a kots-
szoveti rostot termeld sejteknek
a fokozott koéros aktivitdsa all.
Bértiinetek els6sorban az arcon
és a végtagokon jelennek meg
latvanyosan. A szdjnak a nyitasi
feltételeit gatolja. A bérapolasnak
fontos szerepe van, mivel a fagy-
gyumirigyek és a verejtékmiri-
gyek szama csokken a bérben, igy
a bérszarazsag fokozottan jelent-
kezik. A bérviszketést vakardssal
enyhiteni nem ajanlatos, mivel a
sebek kialakuldsanak kockazatat
noveli.A testdpoldokat ha sziiksé-

-4 -
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Dr. Varju Cecilia

ges naponta tobbszor hasznaljuk.
Lehet6leg zsirosat. El6addsdban
szintén kitért a Raynaud jelen-
ségre, az ujjbegyek fekélyesedési
hajlaméara a feszes b4r miatt. A
kélcium lerakédésa a bérben cso-
mok forméjaban van jelen, f6leg a
kézujjakon, konyok , térd zommel
sériilésnek kitett helyeken. Az ér-
tagulatok, amelyek az arcon jelen-
nek meg, kozmetikai készitmé-
nyekkel elrejthet6k. Koromapolas
fontossagardl is emlitést tett ,és
altaldnos megfontolasok kozott
gombdsodas veszélyére hivta fel a
figyelmet.

Dr. Varji Cecilia PTE AOK
Reumatoldgiai és Immunoldgia
Tanszék egyetemi docense el6-
adasaban a kézfunkcié rehabili-
taciéjardl és a hévizi scleroderma
program tapasztalatairél szamolt
be. Czirjdk professzor ur vezeté-
sével harom éven at szamos bete-
gen vizsgdlatot végeztek annak ér-
dekében, hogy egy komplex képet
kapjanak az iziileti funkcidkrol.
Nem csak az iziileteket nézték,
hanem a tiidd, sziv és mas szervek
érintettségét is. Arra a kovetkez-
tetésre jutottak, hogy az iziileti
zsugorodasok mar az elsé négy
évben kialakultak. Az otthon vég-
zett nyujtasos gyakorlatok mel-
lett, csak a kéz kisiziizeletek és a
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vall mozgdsai javultak, nagyizii-
letek és a vall mozgdsai nem val-
toztak. Az iziiletek zsugoroddsa-
nak kialakuldsaban legjelent&sebb
fiiggetlen befolyasolé faktorok a
gyulladas és boérérintettség vol-
tak. A hévizi komlex fizikoterdpia
hatdsossaganak vizsgalata megal-
lapitotta, hogy akik intenziv kéz-
tornat kaptak, azokndl félév utan
is jelent6s kéz iziileti javulast ta-
laltak. A délelétti eléadasokhoz a
résztvevék kérdéseket tehettek fel
az el6addkhoz.

Nagyné Kdroly Anita

Ebéd elStt Nagyné Karoly Eva
gyogytorndsz mozgatta meg a
hallgatésagot.

Dr. Gebri Eniké

Dr. Gebri
Fogorvostudomanyi Kar Arc-
Allcsont és Szajsebészeti Tanszék
szakorvosa fogdszati megel6zés,
fogpotlas , szdjsebészeti beavat-
kozdsok a sclerodermaban té-
maban tartotta meg el6adasat.
Megallapithato, hogy ebben a be-
tegségben szenveddk az immun-
rendszeriik gyengesége miatt is
fogékonyak a kronikus gyulladas
kialakuldsara, ahonnan kiilonbo-
z6 baktériumok, és azok toxinjai
a vér- és nyirokkeringés utjan jut-
nak el szervezet mas teriileteire.
[gy fogédszati géc is kialakulhat.
A gécformak ismertetése utdn a

Enikd DE
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szakorvosi kezelések, beavatko-
zasok sziikségességére is kitért. A
szdjhigénia fontossagat emelte ki.
Az alapbetegség miatt kialakult
szdjszdrazsag a szdj nyalkahdrtya-
jan kialakul6 fekélyeknek kedvez.
A nyalképz6dés hianya étkezési és
nyelési gondot okoz.

Dallos Katalin

Dallos Katalin pszichés ténye-
z0k az autoimmun betegségben
témakorben osztotta meg nézete-
it. Interaktiv médon prébalta meg
eldadasat megtartani, érzésem
szerint nem sok sikerrel. Mon-
danivaléjat Osszességében nem
tudom 6sszefoglalni. De elisme-
résem, hogy egy ingovanyos tala-
jon prébalt utat talalni, municiét
adni .

Dr. Pethd Zséfia

Dr. Pethé Zséfia taplalkozas,
életmod tanacsokkal latta el a
hallgatésagot. Prof. Dr. Szics
Gabriella vezette a konferencidt,
és kreativan vett részt a kérdé-
sek megvdlaszolasiban. A végén
Szekanecz Maté és Vera nagysze-
ri el6adasat hallgathattuk meg.

A konferencia megemlékezett
az id6kozben elhunyt Szabo Béla-

-5-
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rol a Scleroderma Egyesiilet volt
elnékérsl. MOTTO:

»nem vagyok beteg, csak
sclerodermdm van. Fontosnak
tartom, hogy betegszervezetiink
tovdabbra is eredmémnyesen, jol
miikodjon, hogy céljainkat ko-
zosen megvalosithassuk”

SCLERODERMA
A MOSOLYOMAT
NEM VESZI EL!

JUNIUS 29. SCLERODERMA VILAGNAP

Prof. Dr. Szilics Gabriella

Es végiil, e-cikk szerzéje mint
dokumentum filmes, felesége
érintettsége jogan, tiz éve kame-
rajaval rogziti a konferenciakat,
illetéleg az orvos — beteg talalko-
zo6kat, valamint azokat terapidkat
amik az életmindség javulasahoz
vezetnek. Remélem, hogy egyszer
éléri a média ingerkiiszo6bét, hogy
van egy olyan betegség aminek
okat nem tudjuk, de érdemes rd
odafigyelni.

Szekanecz Mdté és Vera

FOTO: Padri Péter (PECS),
Németh Imre ART’ Video (SZEGED)

2017.10. 25.
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SCLERODERMAVAL ELEK
— KISFILM VEGH ANNAROL -

” |

2017. tavaszdn a FESCA-t meg-
kereste a Boeringen Ingelheim
gyogyszercég megbizdsiban egy
kommunikaciés iroda (Ogilvy
HealthPR). Filmet és egy fotéso-
rozatot szerettek volna késziteni
Sclerodermaval €16 betegekkel.

Az email elolvasdsa utan eszem-
be jutott, hogy amikor engem di-
agnosztizaltak, és az interneten
keresgéltem milyen ijeszt6 dol-
gokra bukkantam, mennyire ré-
miszt&ek voltak az elérheté vide-
6k. Akkoriban az jart a fejemben,
hogy ezzel a betegséggel szinte
lehetetlen normalis életet élni.
Azébta persze mar tudom, hogy ez
nem igy van, és jo lehetéségnek
tlint, egy olyan kezdeményezés-
ben részt venni ahol meg tudom
mutatni, hogy a sclerodermaval
hétkoznapi, teljes életet lehet élni.
Ezért is dontottem ugy, hogy je-
lentkezem.

A cég érdeklodését felkeltette
a hobbim ami a lovaglds, és né-
hany levélvaltas illetve telefonos
egyeztetés utan megbeszéltiik,
hogy Madjusban eljonnek hozzam
forgatni. Tele voltam izgalommal,
mert még soha nem késziiltek ré-

‘ ‘ Hirlevel 2017_10.indd 6

lam profi foték, idegen emberek-
nek még soha nem meséltem ma-
gamrol és a betegségemrol.

- —

A stdb harom fébdl allt, és
Angliabdl érkeztek hozzam. Meg-
ismerve Gket minden félelmem
elszallt. Masfél napra mellém
szegédtek a kamerdjukkal, és a
fényképezogépiikkel. Eljottek ve-
lem egy lovas edzésre, megoro-
kitettek minden érdekesnek tliné
percet, és készitettek egy riportot
is. Ebbdl allitottak ossze a kisfil-
met, ami felkeriilt a gyogyszer-

cég honlapjan illetve Oktéberben
feltoltésre keriilt a YouTube-ra és
»Anna’s story, Hungary” cimen el-
érhet6.

Bizom benne, hogy az elkésziilt
kisfilm pozitiv képet ad a régi be-
tegtarsaknak, és mindazoknak,
akiket frissen diagnosztizalnak.

Végh Anna

Megjegyzés: A cég még 20

mdsik orszdgban is forgatott
sclerodermdval  él6  emberek
mindennapi  éeltérél,  hogyan

birkoznak meg a betegséggel (pl.
Ddnia, Olaszorszdg, Portugdlia,
Anglia...) ezzel segitve ismerteb-
bé tenni a sclerodermdt.. Minden
kisfilm angolul van, a betegek an-
golul mesélik el a torténeteiket.
Anna torténetét tobb helyen is
meg tudja nézni magyar felirat-
tal.: Egyesiilet Facebook oldala,
honlapja (www.szkelroderma.hu)
vagy az aldabbi linken: https://
vimeo.com/garethbowler /
review/231676499/439d9a4cd9
Koszonet Végh Anndnak, hogy
betekintést engedett az életébe,
hogyan tud egyiitt élni ilyen fia-
talon a sclerodermdval és ezdltal
taldn mdsoknak is segitséget adni.

2017.10. 25.
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V. SZISZTEMAS SZKLEROZIS VILAGKONFERENCIA

BORDEAUX, 2018. FEBRUAR 15-17

Immaéron 5. alkalommal
keriil megrendezésre a Vi-
lagkonferencia a szisztémas
szklerézisrél. Elészor 2010-
ben Firenzében volt, 2012-
ben Madridban, 2014-ben
Rémédban, majd 2016-ban
Lisszabonban. Jovére a fran-
cia nagyvarosban Bordeaux-
ban keriil megrendezésre.
Az, hogy eme ritka betegség-
csoportra ilyen nagy figye-
lem irdanyul azt jelenti, hogy
az orvosok, kutaték a vilag
minden tdjarél osszefogtak,
hogy megosszdk a meglévd
tudomdnyos informacidkat
és most mar egylittesen, egy-
mast segitve haladjanak azon
az uton, hogy végleges gyégy-
modot taldljanak. Mint ahogy
az idei debreceni orszagos
konferencian is hallhattuk ja-
niusban, egyre jobb és célzot-
tabb szerek allnak az orvosok
rendelkezésére a jobb kezelés
eléréséhez. Ezek kore folya-
matosan bdéviill, melyekrdl
még részletesebb tdjékozta-
tast kaphatunk a vildgkonfe-
rencian. Mint minden eddi-
gi alkalommal most is kiilon
lesz orvosi program és beteg
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program. Az érdeklédést is
mutatja, hogy a résztvevok
szama (orvosok és betegek
is) minden rendezvényen
novekszik. A beteg progra-
mok is egyre fokuszéaltabbak
és mar nemcsak a betegség,
hanem az életmodd, psziché,
csalddalapitas is kozpontba
keril, illetve az 4j kezelések,
lehetéségek. Az el6adédsok
témakorokre vannak osztva
(pl. keringés, 1égzés, sebésze-
ti beavatkozds, gyerekvalla-
las, gyerekkori scleroderma,
stb.) és minden témardl be-
szél egy nemzetkozileg elis-
mert szakorvos, majd ugyan-
abban az adott téméban egy
szklerodermadval él6 betegtars
is el6ad sajat tapasztalatardl.
Tavaly is mar sikeres el6adast
tartott emésztérendszeri té-
makorben Végh Anna elnok-
ségi tagunk, aki ismét vallalt
eléaddst szdjapolas témakor-
ben a kovetkezé bordeaux-i
konferencidn természetesen
angol nyelven.

A konferenciat az AIM
nemzetkozi iroda és a World
Scleroderma Foundation (Vi-
lag Scleroderma Alapitvany)

- 7.

®

szervezi, a betegkonferenciat
a FESCA csapata. Eurdpan
kivual az USA, Kanada, Auszt-
ralia, Brazilia, Argentina,
India, Indonézia, stb. kép-
viselteti magat. Azokbdl az
orszagokbdl, ahonnan tobb
beteg regisztrdl szinkron-
tolmdacsolasra is lehetdség
van (&ltaldban 20 f6 felett).
A konferencia nyelve angol,
de spanyol és francia nyelven
lesz forditas.

Jelentkezni az aldbbi elér-
hetéségen lehet: http://
web.aimgroupinternational.
com/2018/patientcongress/

Itt megtaldlhaté informé-
cié a regisztraciordl és szal-
lasfoglalasrol.

A konferencidn valé rész-
vétel esetén az Orszagos
Scleroderma Ko6szhasznt
Egyesiilet barmely tagjanak
fizeti a regisztraciés dijat.
Erdeklédés esetén kérem, je-
lentkezzenek a scleroderma@
freemail.hu email-en tovabbi
tajékoztatasért. A hirlevél
kovetkez6 szamdaban a konfe-
renciardl szolé részletes 6sz-
szefoglaloval jelentkeziink.

Garay Toth Bedta

2017.10.25. 12:36 ‘ ‘



KARACSONYVARO KLUBTALALKOZOK

Az év végén a szokasoknak megfeleloen megtartjuk
a Karacsony elotti helyi 6sszejoveteleket Budapesten, Pécsen és Szegeden.

Budapest: 2017. november 18., 10.30.
Ringier Axel Springer Mo. Kft. Budapest, XII.ker., Varosmajor u. 11.
Jelenkezés: Kis Szilagyiné Terike kszterike@t-email.hu, 30/480-9735.

Pécs: 2017. december 1., 11.00.
Reumatolodgiai és Immunolégiai Klinika, Pécs, Akac u. 1.
Jelentkezés: Gitta Madria, 20/665-5943.

Szeged: 2017. november 30. Csiitortok., 16.00
HBH étterem kiillontereme.
Jelentkezés: Kelemenné Lévay I1dikoé kelemenildikol9@gmail.com, 30/249-9331.

Szeretettel varunk minden kedves jelentkezot!

...HOGY OTTHON IS EGYSZERUEN
FITT MARADJON!

® Elkésziilt a sclerodermaval él6k szamara a tornagya-
korlatokat tartalmazé DVD. Igy nem kell varni az jabb
bentfekvésre, vagy eljarni otthonrdl hideg idében sem
a gyogytorna miatt. Farkas Helka és Kisné Balint Zséfia
a pécsi PTE KK Immunoldgiai és Reumatolégiai Klini-
ka gydégytorndszai allitottak ossze és vették fel a speci-
alisan sclerodermara kifejlesztett gyakorlatsorokat (pl.
1égz0, kéz, derék, lab, szdj stb. gyakorlatok), melyeket
a betegek mutatnak be. Egy szivnonalas DVD késziilt §
el igy, melyet eztiton szeretnénk megkoszonni a készi- §
téknek és hat természetesen a szereploknek, akik val-
laltdk, hogy bemutatjak a gyakorlatokat.
A DVD adomany (1000 Ft+postakéltség) ellenében megrendelheté Miillerné Dobos Evatol
eva.muller@aok.pte.hu, 20/536-1216, illetve igényelhet6k személyesen a klinikai bentfekvés
alatt a gyogytorndszoknal vagy a scleroderma@freemail.hu email cimen.

Valjék egészségiikre!

Az idei évi TAGDI]J (500 Ft) befizetéseiket - aki még nem tette meg - rendezhetik személyesen
a klinikakon/klubtalédlkozékon vagy neviik és cimiik megjelolésével atutalassal az egyesiilet
bankszamlajara: Raiffeisen Bank 12072507-00124973-00100009

N
Q Orszdgos Scleroderma Kozhasznii Egyesiilet
— 7632 Pécs, Aidinger Janos u. 40.
g - Adészdm: 18326639-1-02

Szdmlaszdm: 12072507-00124973-00100009
Orszagos Scleroderma www.scleroderma.hu, www.szkleroderma.hu
Koézhasznu Egyesiilet scleroderma@freemail.hu e

Federation of European Scleroderma Associations
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