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Kedves Tagtarsak! Koszontok hirt adunk. A kovetkezd évben

Kozgy(lésrdl - Praga, 2019. marcius 31.

Mindenkit 2019. els@ hirlevelé-
vel. llyenkor nyaron fokozottan
kell figyelnlink a napvédelemre,
és a kelld mennyiségl folya-
dékbevitelre, illetve a klimatizalt
helyiségekben a hideg elleni
védekezésre, fontos, hogy mind
a napsugarzastol a melegtol és
a hidegtdl is védjik magunkat,
ilyenkor is praktikus lehet egy-
egy par cérnakesztyd, kendd
a taskankban, hogy barmikor
el6kaphassuk, amikor sziikse-
gunk van ra.

Ebben a kiadvanyban be-
szamolunk az idei Ritka Be-
tegségek Vilagnapjarol, melyet
Szegeden rendezett a RIROSZ

hazankhoz kozel, Pragdban
rendezik meg a Vl. Scleroderma
Vilagkonferenciat, Ez a magyar
betegeknek is nagy lehetdség,
hogy végre  résztvegyenek,
mivel most el6szor MAGYAR
szinkronforditast ~ biztosit a
FESCA. Ajanlom Mindenki fi-
gyelmébe. a jelentkezésrdl és
részletekr6l a  késGbbiekben
olvashatunk.

Eziton szeretnék koszone-
tet mondani Mullérné Dobos
Evanak, Gitta Maridnak, dr. Elek
Annanak, Garay Toth Beatanak,
Kis Szilagyi Terikének, Kele-
menné Lévay lldikonak, Végh
Annanak, és Jeszenszki Kati-
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Végezetiil Fecske Csaba versével kivanok
Mindenkinek kellemes nyarat:

Fecske Csaba: Aranyat rejt a nyar
A nap mdr hazaszallt:

elfogyo, sérga folt —

Az égi vizekben

flrodni kezd a hold.

februdrban, a Pragaban tartott
Fves FESCA Kozgyilésrél és az
Fves Egyestileti Taggy(ilésrél.
Ebben az évben is megtartottuk
az immar 10 éves Scleroderma
Vilagnapjat, melynek részlete-
ir6l és klubrendezvényeirdl is

nak, az egész éves munkaért,
amely nélkil Egyestletink nem
létezhetne. A Hirlevelet Garay
Toth Bedta szerkesztette.

Molnar Emese
Firodni kezd a hold.
A fiiben csopp bogdr.
Végtelen mez6kon
aranyat rejt a nydr.
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A2019.%
RITKA BETEGSEGEK

A Ritka és Veleszilletett Rendellenességel €l6k Orszagos
Szovetsége (RIROSZ) ebben az évben is megrendezte
a Ritka Betegségek Vilagnapjat februar 24-én Szegeden,
az SZTE Tanulmanyi és Informacios Kdzpontjaban. Egye-
stiletlink, mint aktiv RIROSZ tag, idén is standot allitott
a rendezvényen. A Vilagnapot dr. Pogany Gabor, a RIROSZ
elndke nyitotta meg. A rendezvényen szakmai konferen-
cia €s jotékonysagi csaladi nap is volt, utébbi mellett he-
lyezkedtek el a betegszervezetek standjai is. En el6szor
vettem részt ezen az orszagos rendezvényen, nagyon jo
érzés volt, hogy ilyen sok érdekldddt, csaladtagot, hozza-
tartozot vonzott be ez a nap.

FESCA — Europai Scleroderma Szervezetek Szovetsége

BESZAMOLO AZ EVES KiZGYGLESROL -
PRAGA, 2019. MARCIUS 31

Az idei FESCA szokasos éves kozgy(lés
nyugodtabb kortilmeények kozott zajlott,
mivel ebben az évben nincs mellette
a Vilagkonferencia, melyet csak min-
den masodik évben rendezlink. Ennek
ellenére egy nagyon huzos, slrd egy-
napos gy(lés volt, mivel egyre tobb
nemzetkozi projekt taldl meg minket
és helyt kell allni. Az sem véletlen, hogy
pont Pragaban jott dssze a 26 f6s Ta-
nacs, a tagszervezetek képviselGivel.
Magyarorszagot Végh Anna és Garay
Toth Beata képviselte.

Jovlre a 6. Vilagkonferencia szintén
Pragaban lesz és mivel a Cseh Koztar-
sasaghan még nincs miikodd sclero-
derma egyestilet, ezért nekiink kellett

2020 Vlilagkonferencia vendéglatoi a most
alakult cseh Scleroderma Egyesiilet

a jovo évi helyszineket bejarni, kozle-
kedést felmérni. konferencia helyszinét
megismerni, szallasokat, stb. Nem Ié-
vén régota miikodo helyi szervezet, igy
a szervezés is nehezebb. A jo hir, hogy
egy pragai sclerodermas fiatal agilis
beteg, Michaela bevallalta, hogy mega-
lapitja a Cseh Scleroderma Egyestiletet,
igy mire a Konferencia kezdddik, 6k is
felalinak és hazigazdak lehetnek. Addig
a FESCA seqiti az alakulasukat, mar a
Scleroderma Vildgnapon is hasznaltak
az egységes anyagainkat, ami a foton
is lathato.

A pénzligyi beszamolo, évértekeld és
idei évi blidzsé elfogadasa utan ismét
valasztast tartottunk, mostanra felallt

a teljesen Uj vezeto tisztségviseldk csa-
pata. Despo Charalambous (Ciprus) 10
gvig toltotte be a pénztarosi tisztséget,
melyet most Gabi Niehaus (Németor-
szég) vett 4. lgy a teljes régi vezet6
tisztségviselGk 3 év alatt a tervek sze-
rint lecserélodtek és az Uj emberek-
nek adtak at a helyet. (EInok: Annelise
Ronnow, dan, Alelnok: Alexandra Por-
tales, spanyol, Titkar: Linda Schraven,
holland, Pénztasros: Gabi Niehaus, né-
met). A FESCA vezetGségében (Board)
a tisztségviseldkon kivil még 6 f6, igy
0sszesen 10 vezetGségi tag van, akik
szintén a FESCA munkdjat segitik, igy
a régi tisztségviselok is, mint Garay Toth
Beata.

FESCA

Federation of European Scleroderma Associations

A FESCA keét legnagyobh projektje amivel minden évhen folyamatos elfoglaitsagot ad
a SCLERODERMA VILAGNAP - junius 29 és a Vilagkonferencia szervezése

Az Scleroderma Vilagnapi projekt idén
még kiemeltebb volt, mert 10 éve, hogy
ezt a FESCA elinditotta és folyamatosan
avilag tobbi orszaga is atvette, igy vilag-
nappa nétte ki magat. PI. junius 29-én
immar minden évben a Niagara vizesés
és a Torontoban lévd ikonikus TV torony
extra kivilagitast kap a scleroderma fi-
gyelemfelhivasaként. Ez talan a mi kis
egyeni életlinkben, mindennapjainkban
nem érzékelhetd, de olyan erok lettek
életre hiva, hogy a tudomany, orvosok,
dontéshozok mind felfigyeltek a sclero-

dermara, erre a ritka betegségre és mar
sokkal tobb elérhetd modernebb gydgy-
mad all az orvosok rendelkezésére mint
akar 10 éve. A Vilagnaprol bdévebben
olvashatnak késébb. Ami ide tartozik,
hogy erre is kilon project csapat allt
fel egy fiatal olasz Ujsagiroholgy Sere-
na Mingolla és a német Gabi Niehaus
vezetésével. Nekik koszonhetjik az Uj
scleroderma videot (FBn, honlapon rajta
van), szorolap, poszter és egyéb anya-
gokat, mely vilagszerte egységesen van
hasznalva. Mar a jovo évi csapat is fel-

allt és a fébb kommunikacios vonalat
le is egyeztettilk. Nagyon fontos, hogy
hallassuk magunkat, felfigyeljenek rank
és megismerjék ezt az agressziv korke-
pet, hogy minél elébb mindenki szama-
ra elérhet6 modern kezelések és nem
utolso sorban gyogyulas lehessen.

A masik nagy megbeszélési feladat
a jovo évi konferencia volt, foleg a té-
mak megvalasztasa, részvétel, szerve-
zés, sth. Erre is felallt a projekt csapat.
Bdvebben a konferencidrol kilon cikk-
ben irunk.



A harmadik nagy projekt csoport
a kulonboz6 kutatasokrol, gyogyszer-
kiprobalasokrol és tréningekrél szol.
A gyogyszercégek Ujabban a betege-
ket is meghiviak az orvosok mellett
a kilonboz6 megbeszélésekre, hogy
meég tobb infot szerezzenek a betegek-
rol, betegségrdl, ami egy Uj €s nagy jo
kezdeményezés. Ide a FESCA delegal
tagokat, akik megosztjak a tapaszta-
lataikat a szakemberekkel (pl. felhiv-
jak a figyelmet a tabletta nagysagara,
hogy lenyelhetd legyen vagy mi a még
toleralhatd mellékhatas, ki tudja e nyit-
ni az ujjaival, stb.)

-

* ReCONNECT: mas hasonlo be-
tegcsoporttal, kezelokkel, néverekkel,
gyogytornaszokkal halozat kiépitése

*ToPPS

* Sclero-1D: betegek bevonasaval fel-
allitni a legsulyosabb sclerodema tiine-
tek sorrendjét

* SPIN: ez egy pszicholdgiai €s szocia-
lis témat feldleld project, mely Kanadabol
indult el. Az 5 éves program célja, hogy
egy olyan modellt hozzon létre, amely fej-
leszti és teszteli a szisztémas szklerozis-
sal €0k pszichoszocidlis és rehabilitacios
lehetGségeit. Tavalyi vildgkonferencian
kiilon kerekasztal témdja volt.

FESCA egy eurdpai ernydszervezet 25 tagegyestlettel 19 orszagbol, mely 2007-ben alakult. FESCA tdmogatja
a nemzeti tagszervezeteket, és pan-europai szinten muikodik, hogy terjessze és elérje a céljait az altala képviselt
nemzeti csoportok célkitlizéseinek megfeleléen. A FESCA, ugy, mint a magyar egyesiilet, dnkéntes alapon miiko-
dik, senki nem kap fizetést, juttatast. PI. A Vilagkonferenciat is mindig magunk szervezzilk, a programot mi allitjuk
0ssze, az orvosokat, el6adokat mi hivjuk meg és minden a konferencidval jard dolgot mi szerveziink le. Tovabbi
info www.fesca-scleroderma.eu, Keresd a FESCA-t a Facebbok, Twitter, Instagram oldalakon.

FESCA tandcsa — az eurdpai képviseldkkel

* SENSCIS: ez harom éve indult, egy
tid6 fibrozis elleni készitmény, mely
idén hivatalosan is engedélyezve lett
az EMEA altal sclerodermara is.

“ENR

Minden fent emlitett projekinek sajat
koordindtora van a FESCA-n beldl.

Ezutan megbeszéltik a juniusi EU-
LAR konferencian vald FESCA részve-
telt. A 15.000 f6s eurdpai reumatold-
gus konferenciat évente mas orszaghan
rendezik, idén Madridban volt. Végezetll
egyeb riportok, beszamolok kovetkeztek
a miikodéssel kapcsolatban.

Garay Toth Beata

-

BESZAMOLO

AZ 2019
EGYESULET
TAGGYGLESRGL

2019 daprilis 27-én ftartottuk meg az Orszagos
Scleroderma  Kozhasznu  Egyestilet  taggy(ilését
a Pécsi Reumatoldgiai €s Immunoldgiai Klinikan.

A Taggytilés els6 napirendi pontjat Molnar Emese
elnokiink ismertette, a 2018 évi mérlegbeszamo-
I6t, kiegészitd mellékletet, kdzhasznusagi jelentést
és a 2018 évben végzett szakmai munkat.
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A 2018 évi szakmai tevékenyseg
keretében a fontosabb események a
kovetkezOk: Februarban a Ritka Be-
tegségek Vilagnapja Pécsi rendezve-
nyén vettiink részt. A 2018. februar
16-17.-i Bordeaux-ban megrendezett
Szisztémas Szklerozis  (Sclerodermay)
Vilagkonferencian az Egyeslilet vezeto-
ségeébdl harom 6 képviseltette magat.
Juniushan 3 helyszinen (Pécs, Szeged,
Budapest) rendeztiik meg a Scleroder-
ma Vilagnapot, kirandulasok és kultura-
lis programmal. Karacsony elGtt szintén
az elébbi 3 helyszinen rendeztlik meg
szokasos  0sszejoveteleinket.  Kétszer
adtunk ki hirlevelet, amiben fotok ki-
séretében szamoltunk be rendezvé-
nyeinkrdl.

A 2019 évi terv napirendi pontban
Molnar Emese ismertette a varhatd ese-
ményeket. Februarban Ritka Betegek
Napja Szegeden, FESCA kozgy(lés. Ju-

PRO PATIENTE D)

Az idei Semmelweis-nap alkalmabol Dr, Sebes-
tyén Andor a PTE Klinikai Kdézpont elndke Pro
Patiente dijat adomanyozott kiemelkedd gyogyi-
t0, diagnosztikai, megel6zé és innovacios teve-
kenységéeért Prof. Dr. Czirjak Laszlonak a Pécsi
Reumatoldgai €s Immunoldgiai Klinikardl. A Pro-
fesszor Ur rengeteget tett a sclerodermaval €16
paciensekert, akarcsak Egyesiiletiink életrehiva-
saval, melyben aktiv szerepet jatszott, valamint
azota is patronuskeént vigyaz rank. Ezdton szeret-
nenk gratulaini a dijhoz és koszonjik szépen azt
a sok évi aldozatos munkat, amelyet a betege-
kért, nap mint nap tesz, és kaszonjik a jovobeni

tamogatast és gyogyitd munkat is.

Molnar Emese

niushan Scleroderma Vilagnap 3 hely-
szinen, karacsony el6tt a szokdsos 0sz-
szejovetel, szintén 3 helyszinen. Sajnos
a debreceni egyestileti tagokat nincs
aki megszervezze — ha barki vallal-
na emailinkon elér minket (sclero-
dera@freemail.hu), igy 6k lemaradnak
a rendezvényekrdl. 2019 évben is két-
szer szeretnénk megjelentetni a Hirle-
velet. 2019 évben 3 164 ezer Ft beve-
telt és 3 318 ezer Ft kiadast tervez(ink.

A kovetkezd napirendi pont tagok
kizarasa volt. Az egyestlet alapszaba-
lya szerint aki 3 évig nem fizet tagdi-
jat, kizarjuk az egyestletbdl. Decem-
berben ajanlott levélben szolitottuk fel
a tartozokat és jeleztiik, ha nem ren-
dezik tartozasukat kizarasra kertilnek.
7 f6 nem reagalt felszolitdsunkra, igy
Oket kizartuk.

2018 december 31.-én az Egye-
stiletnek 262 f§ tagja és 10 f6 tisz-

Fotd: Padri Péter

teletbeli tagja volt Sajnos a tagdijjal
tartozok szama nétt az el6z6 évhez
képest, 2 évvel tartozd 35 6, 1 éwvel
tartozo 66 f6 volt.

Az egyebek napirendi pontban a NEA
palyazatrol, a sajat és EMMI palyazati
pénzb@l kiadandd német kiadvanyrol,
valamint a jov0 évi Pragai Scleroder-
ma Vilagkongresszuson valo részvétel
feltételeirdl (err6l részletesen is irunk
a hirlevélben) esett sz0.

Koszonjik dr. Elek Annanak, hogy
onzetlendl, dijazas nélkil végzi az
Egyesiilet kdnyvelését, a mérlegbesza-
mold és mellékleteinek 0sszedllitasat €s
a kozgy(ilés anyagainak elokészitését.
Koszonjik a megjelent egyesuleti ta-
goknak a részvételt.

Kis Szilagyiné Terike
Fotd: Paari Péter

EGESZSEGES ELETMOD -
HOGYAN TEHETUNK

MAGUNKERT?

Kedves Tagtdrsak egy olyan dologra szeretném felhivni Mindenki
figyelmét, ami szerintem nagyon fontos, és remélem minél t6b-
binkhoz eljut. A sajat szemszogembdl szeretném ezt bemutatni

Onoknek.

2015. aprilisaban diagnosztizaltak na-
lam a scleroderma diffuz valtozatat, ke-
zeltek kezdetben metotrexattal, majd a
késGbbiekben mycophenolat-mofetillel,
melynek nem volt igazan atit6 ered-
ménye, igy eljutottam a bioldgiai tera-
piahoz. Ugy tlnt ez a gydgyszertipus
a megoldas, amivel élhetévé tehetjik
az életemet, mivel nyaron kezdett hatni,
el6szor nagyon jol voltam, a laborpara-
métereim szuperek voltak, aztan ahogy
bekdszontott az 6sz, majd a tél, ugy
kezdett a fajdalom ujfent a tarsamma
valni, és keseritette meg az életemet.
Nem titkolom, merében nem étkeztem
egeszségesnek mondhatoan abban
az iddszakban. Aztan a kovetkez6 nyar-
ral jo laborparaméterek mellett ugyan,
de nem valtoztak a tineteim a fajdal-
mam megmaradt, nehezebben kaptam
levegGt. Aztan egy id6 utan eldontot-
tem, hogy valamit valtoztatni kell, a
gyogyszeres kezelés jonak bizonyult
az eredményeim szépek voltak. Igy el-
dontottem, hogy az egészséges taplal-
kozas felé fordulok, ami tulajdonképpen
azt jelentett, hogy megtanultam napi
0tszOr étkezni, odafigyelek arra, hogy
mit eszem, igyekszem a cukrot kerdiini,
ahogy a fehér lisztet, tartositoszereket,
mindenféle mesterséges adalékanya-
got. Ahogy elkezdtem odafigyelni kezd-
tek szépen lassan megsziinni a tiinete-
im, nyaron pedig nekilattam gyalogolni,

igy a mozgassal kombinalva, nagyon jo
eredmeényeket értem el, természetesen
folyamatos orvosi kontroll alatt. Ezalatt
az idd alatt a fajdalmaim ritkultak szinte
elfelejtettem Gket, a Iégzésfunkciom ja-
vult és szépen fokozatosan lefogytam.
Azzal, hogy ritkultak a fajdalmaim, a
tineteim enyhtiltek Uj lehetdségek nyil-
tak meg el6ttem, visszatérhettem nagy
szerelmemhez a spinninghez, illetve
a jogat a mai napig folytatom, a pa-
rommal kozosen elkezdtink rendsze-
resen kerékparozni €s idén marciustol
a szakorvosommal egyeztetve elkezd-
tem futni. Szamomra hihetetlen, hogy
milyen sport ker(ilt az életembe, a be-
tegségem el6tt sem voltam tul aktiv, az
elején pedig a fajdalmaim akadalyoztak
ebben. Jelenleg ha egy hét kimarad
mozgas, akkor nagyon hianyzik, igy ha
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masra nincs is idom, akkor igyekszem
gyalogszerrel kozlekedni, hogy ne ma
radjon ki a heti dozis.

Ezt a torténetet azért irtam le, mert
ahhoz, hogy jol legylnk a gyogysze-
reken kivil Mi is kellink, ami tenni
akarasunk, a Mi cselekedeteink, maig
vizhangoznak a flilemben a tavalyi
Bordeaux-ban tartott Scleroderma Vi-
lagkonferencian hallott Szavak Dan
Furst professzortol: nem csak szedniink
kell a gyogyszert, hogy jobban legyink,
tennink is kell érte. Mindenkinek a le-
hetdseégeihez mérten, taplalkozassal,
sétaval, gyogytornaval.

Kivanok Mindenkinek tlinetmentes
szép nyarat.

Molnar Emese
Fotd: Padri Péter
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>\ SCLERODERMA - A
~ MOSOLYOMAT
NEM VESZI EL!

10 EVE
INDULT
OTIARA
ASCLERODERMA
VILAGNAP-

2019. junius 29-én a Scleroderma vilagnap alkalmabol
a Szegedi Scleroderma Klubnap kivaloan sikertilt.

Y 4
o & JUNIUS 29
(=
FESCA .S _
2009 JUNIUS 29
2019 JUNIUS 29
SCLERODERMA
VILAGNAP 10 EVE
e N A FESCA hivta életre a Scleroderma Vildgnapot 2009-
Rt ben azzal a céllal, hogy ez a kisszamu, de agressziv

betegség minél szélesebb kdrben ismert legyen.

) Boehringer 2 ﬁ\
il ingelheim "> ACTELION

Ezzel felhiva a tudomanyos vilag, ku-
tatok, orvosok és a tobbi egészségligyi
dolgozok figyelmét a betegség jobb
kezelésére, mindenki dltal egyenl6en
elérhetd kezelésre, illetve a korma-
nyok, szakintézetek,dontéshozok, EU,
st maguk a beteg, hozzatartozoik
figyelmét is. Ugy gondolom, hogy igy
10 év elteltével vilagszerte ismertebb
lett a betegség, egyre tobb orszaghan
alakul betegszervezet, elindult tobb

Kettledrummer, 1940 Paul Kiee
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gyogyszerkiprobalds. uj, hatékonyabb
készitmények jelentek meg pl. bioldgiai
terapia. Ehhez arra is sziikség volt, hogy
a scleroderma orvosi europai cSopor-
tokkal egytittm(ikodtiink, mint EUSTAR
és EULAR.

De miért junius 297 Szavazassal
Ugy dontéttiink a FESCAban, hogy a hi-
res svajcimodern festd, Paul Klee halala-
nak napjat valasztjuk, aki fébb munkas-
saga alatt mar sclerodermaval kiizdott.

Magyarorszagon is 2009-t6l szer-
veziink a Vilagnap koré eseményeket
egyik évben regiondlis klubtalalkozo-
kat masik évben orszagos konferen-
ciat. Ezen kivil sajtoban cikkek, radio
riportok, €s a ko0z0sség médidban
aktivan jelen vagyunk a kampannyal
minden évben.

ldén a Blikkben és a Blikk NOk-
ben jelent meg scerodermardl cik-
kink 3 betegtars interjujaval, és az
egyik egészség portalon is részletesen

Sokdig az 6 festménye az Ustdobos volt
a Vilagnap emblémdja. A csaladja a mai
napig eljon minden Vilagkonferencia
megnyitora is. A magyar egyesilet hon-
lapjan (www.szkelroderma.hu) is Paul
Klee egyik festménye lathato, melynek
hasznalatara a Paul Klee svdjci alapit-
vanytol kaptunk engedélyt. Emellett
a napraforgo lett a scleroderma allandd
ikonja vilagszerte.

foglalkozott egy cikk a sclerodermardl.
Az 0j kampanyfilmiinket pedig a Face-
bookon lathattak. A tagok bevonasa-
val pedig harom helyszinen tartottunk
meg a Vilagnapot, Szeged, Pécs €s
Budapest. Paul Klee tiszteletére idén
a muzeumok, kiallitasok koré szer-
veztlk a programokat, melyekrdl
egyenként alabb olvashatnak részletes
leirast.

Garay Toth Beata

Fotd: Guy Dagnies

A tagok, csaladtagok és uj érdeklodok
szép szamban jelentek meg, dsszesen
17 16. Els6 programkent megtekintettiik
a Szeged alapitasanak 300. évfordulo-
jara felallitott Szeged Tortdja installacio-
ban rendezett programot, ahol mintegy
45 percben bemutattak az elmult 300
év torténetét. Ezenkivil interaktiv kial-
litast is volt, ahol kiilonbozd jatékokkal
tudnak féleg gyerekek ismerkedni a tor-
ténelemmel.

Ez a program mindenkinek tetszett.
Kifejezetten (iditd volt a torténeti bemu-
tatas egyszer( volta, ami nagy tetszest
aratott, féleg a nem szegedi tagoknak.

Ezt kovetGen egy étteremben foly-
tattuk a beszélgetést, ahol a Szegedi
Egyetem Immunoldgiai és Rheumatolo-
giai Klinikajanak orvosa is jelen volt, Dr.
Hullo Daniella amikor is a tagok €s az U]
belépdk konzultalhattak a doktorndvel.

Magyarodi Erzsébet elmondta, hogy
folyamatban van a pirofoszfat scleroder-
maval kapcsolatos program bevezetése
amely a kalcindzis csokkentésére ill.
megeldzosere alkalmas gyogymaod lehet.

A tovabbiakban Kelemenné Lévay
lldiko Klubvezetd tajékoztatast adott a
2020. marciusaban Pragaban, a FESCA
altal rendezendd Scleroderma Vilagnap

és Konferencidra torténd utazas lehe-
tGségeirdl a jelenlévoket. A tagok ko-
zll 6-8-an bejelentették be igenyliket
a konferencian torténd részveételre.

Az ezt kdvetben jo hangulatban be-
szélgettek a résztvevok.

A tapasztalatok azt mutatjak, hogy
igény van a helyi szervezet miikodésére
kilonGsen azért, mert minden esetben
orvost hivunk meg, aki tajékoztatast ad
a legujabb gyogyaszati eredményekrdl,
valamint a tagok egyedi problémaival is
foglalkozik.

Kelemen Péter
Fotok: Németh Imre
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Budapest -

Scleroderma Vilagnap i

Budapesten j6 hangulatban a fotok ko-
ril zajlott a Scleroderma nap.

2019. junius 29-én kis csapatunk a
Budai varban talalkozott. Rovid ismer-
kedés utan a ,Minden mult a multam”
cimd Fortepan fotokiallitason egy id6-
és belsd utazason vettink részt.

- Szerinted mi koz0s, egy szaz
évvel ezel6tti fotd és benned?

- Vajon milyen alkalmakor fo-
tozunk ma, és mikor fotoztak sziile-
ink-nagyszileink?

- Neked is van fotdd a Balato-
non, vagy a kocsitok. . .. el6tt?

. y 29
ot 2009 JUNIUg29 /
EESCA-_ 2019 Jg:t:llagDERMA

VILAGNAP 10 /

Aki nem latta a kidllitast annak is
érdemes elgondolkodni, hogy lehetne
,Minden mult az én multam is”.

A kidllitds megtekintése utan a Ma-
gyar Nemzeti Galéria emeletén 1évo
Alkotom(ihelyben folytattuk, ahol volt
alkalmunk beszélgetni a kiallitasrol, az
Egyestiletrdl, a kezelések tapasztalatai-
rol, a jovo évi Pragai Vilagkonferenciarol.

Ezt  kovetéen milivészettorténész
vendéglatoink — Fri Katalin és Varnai
Zsuzsa - iranyitasaval ismét a fotokeé
és a hozzajuk kapcsolddo torténeteké
volt a foszerep.

Felkészlilésként a résztvevoktdl ker-
tik hozzanak magukkal egy csaladi
fotot. Portrék, gyerekek-unokak, utaza-
sok, csaladi tinnepek fotoi kerltek eld,
melyekbdl a sajat kis fotokiallitasunkat
készitettik el.

Mindegyik fénykép egy torténet, a Mi
torténetiink.

Ezek tOrténetek €s az egymas iranti
figyelem tette igazan személyes él-
meénnyé a napot.

Jeszenszki Kati
Fotd: Furi Katalin

Programajanlo —

Budapesten a Magyar Nemzeti Galéria-
ban 2019 augusztus 25-ig latogathatd
a Fortepan ,Minden mult a multam”
cimd fotokiallitasa, amely a 1900 és
1990 kozott készilt fényképekbdl mu-
tat be tobb mint haromszaz darabos
valogatast.

Ajanlom azoknak, akiket érdekelnek
a fotok és a torténelem.

Aki nem tud eljutni a Galériaba, nézzen
szét és hongésszen fortepan.hu digi-
talis fotd gydjteményében, ahol mar
116.000 kép elérhetd.

P r4 - y &

Ebben az évben junius 29-én tartottuk Pé-
csen a Scleroderma Vilagnapjat.

A qgylilekez6 kozben dr. Kumanovics
Gabor tanar Ur is megldtogatott minket,
kdszonjlik szépen, hogy velink toltotte ezt
az id6t. Megtekintettilk a Cella Septichora
Okori keresztény sirkamrakat, melyek torté-
netérdl Hudson Szandra idegenvezetd me-
sélt nekiink 45 percben, nagyon érdekes
dolgokat tudtunk meg az okori temetkezes-
rél, vallasi szokasokrol, Pécs torténetérdl.

Ezt kovetéen limonadé €és pogacsa
mellett folytattuk a beszélgetést, a tagsag
mindennapjairol, a jovo évi Pragai vilagkon-
ferenciardl, tobb tag is érdeklddott a konfe-
rencia irant.

Molnar Emese
Fotd: Paari Péter
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Scleroderma Hungary -
Facehookon is elersz minket!

A tavalyi év soran egy tagtarsunk életre hivta a Scleroderma
Hungary facebook csoportot, melynek célja, hogy az érintettek
kozvetlen(l tudjanak informdciot és tapasztalot cserélni, a cso-
portban minden érdeklGdot szivesen latunk.

A csoport elérhetdsége:

https://www.facehook.com/groups/1827069700726470/

V1. SZISZTEMAS SZKLEROZIS
Vilagkonferencia Praga,
2020. marcius 5-1.

Részletes ismerteto:

Az els6 5 vilagkonferencia 2010-
ben Firenzében, 2012-ben Madrid-
ban, 2014-ben RoOmaban, 2016-
ban Lisszabonban és 2018-ban
Bordeaux-ban jelentds nagy siker volt,
folyamatosan ndvekvd létszammal. Ez
annak is koszonhetd, hogy a Beteg-
konferencia teljesen egy idében és egy
helyen zajlik a szakmai orvosi konfe-
rencidval, csak kiilon emeleten, szigo-
ruan elvalasztva a kett6t. Ezek a konfe-
renciak nagyban hozzajarultak ahhoz,
hogy mind a betegek, mind pedig az
orvosok korében minél tobbet tudja-
nak a sclerodermardl az egész vilagon,
Uj kutatasokat generdljanak, Klinikai
kiprobalasokat. Kiilonboz6 szakorvo-
sok, rezidensek, egészségiigyi dolgo-
z0k — novérek, gyogytornaszok - €s

sclerodermas betegek €s hozzatarto-
z0ik gydltek 0ssze, hogy profitaljanak
a jobbnal jobb tudomanyos, szakmai
programokbol, beteg-tapasztalatok at-
adasabol.

Ami szamunkra kilénlegessé teszi
ezt a mostani konferenciat, hogy el6-
sz0r lehetdséget kaptak arra a magyar
betegek, hogy sajat anyanyelviikon
szinkrontolmacs segitségével magya-
rul is hallgathatjak a kozponti el6a-
dasokat a nemzetkozileg is elismert
szakemberektdl.

A konferencia felépitése Ugy
néz ki, hogy az el6adasok téma-
kOrokre vannak osztva (pl. kerin-
gés, légzés, sebészeti beavatko-
z4as, gyerekvallalas, stb.) és minden
témardl beszél egy nemzetkozileg

elismert szakorvos, majd ugyanab-
ban az adott témaban egy szklero-
dermaval €l6 betegtars is el6ad sajat
tapasztalatarol. Végh Anna betegtar-
sunk mar két konferencian is tartott
igy sikeres elGadast sajat tapasztala-
tairdl, én pedig a legelsd rdmai kon-
ferencian beszélhettem.

A kozponti el6adasok mellett par-
huzamos, kis létszamu (ilések is van-
nak, ahol specialisabb, érzékenyebb
témakrol esik szo (pl. csak férfiaknak
a szexualitas, vagy gyekmekkori sc-
leroderma, gyermekvallalas, stb,).
Kilon teremben lehet légzbtornara,
chikungra, jogara vagy egyéb segitd
alternativ programra menni (pl. smink
tanacsadas, stb). Szdval itt mindenki
odamegy ami 6t érdekli.

Témakorok:
Nagy kozponti eléade: Parhuzamos kistermi iilések:
e Mit tudunk jelenleg a sclerdermardl e Szexualitas csak férfiaknak
e Uj terapias lehet6ségek e Szexualitas néknek
e Transzplantaciok, Gssejt atiltetés e Terhesseg €s ezzel kapcsolatos kutatasok
e K@z problémai (fekélyek, kéz sebészet) e Qtthoni segitok (csalad, baratok) tamogatasa,
e Hogyan lehet jol menedzselni hogyan értsék meg mi is torténik
a sclerodermat - alternativ lehetdségek e (hikung
e ADbGr— lokalizalt scleroderma (Morphea) e | ¢égzGtorna
e Sziv- és tlid6eérintettség e SPIN
e EmésztGszervi problémak e (sak a magyaroknak kérdezz-felelek az egyik
e Plasztikai sebészeti lehetdségek magyar specialistaval egy kilon teremben
e Hugyuti gondok

Végleges program novemberre varhato eldadokkal és idGpontokkal,

valtoztatds jogat fenntartjuk.

Konferencia szokasos menetrendje:

Marcius 5. csiitortok, 18.00 Konferencia Megnyit (orvosokkal kézosen), majd alléfogadas
Marcius 6. péntek, 9.00-16.30 Betegkonferencia, kdzben ebéd biztositott ingyen a

résztvevoknek és 2x kavésziinet is

19.00 Konferencia Vacsora: Onkoltséges, helyi belvarosi elegéns éttetemben, 3 fogas, kb. 25€

per f0. El6re kell regisztralni ra.

Marcius 7. szombat, 9.00 — 13.00 Betegkonferencia

A vilagkonferenciat az AIM  nemzet-
kézi iroda és a World Scleroderma
Foundation (Vilag Scleroderma Alapit-
vany) szervezi, a betegkonferenciat a
FESCA csapata. Europan kiviil az USA,
Kanada, Ausztrdlia, Brazilia, Argenti-
na, India, Indonézia, Kina, Japan, Iz-
rael, stb. képviselteti magat. Azokbol
az orszagokbol, ahonnan tobb beteg
regisztral szinkrontolmacsolasra is le-
hetdség van (dltalaban 25 fG felett).
A konferencia nyelve angol, de a he-
lyi betegeknek cseh nyelven is lesz
forditas illetve németill a magas német
betegrészvétel miatt.

A konferencian valo részvétel ese-
tén az Orszagos Scleroderma Kosz-

hasznu Egyesilet barmely tagjanak
fizeti a regisztracios dijat. Az elGzetes
regisztracio kotelezd, amit mi el is in-
téziink Neked!
Erdekidés esetén kérem, jelentkezz a
scleroderma@freemail.hu email-en
vagy az adott régios klubvezeténél (ha
semelyik régioba nem esel bele, akkor
barkinél):
Szeged:
Kelemenné Lévay lldiko :30/2499331
Budapest, (Debrecen):
Kis Szilagyiné Terike: 30/4809735
Gitta Maria: 72/443501

Aki jelentkezik, és a csoporttal
jon, a koltség felét még az idén, a

masik felét 2020. januar 31-ig utalja
at az egyesiiletnek.

A hirlevél kdvetkezd szamaban
még részletesebb tajékoztatast tu-
dunk adni a konferenciardl, de a
lehetséges magyar résztvevdi szam
megbecsllése miatt, akit érdekel a
személyes részvétel, mindenképp
jelezze felénk a szandékat 2019. Au-
gusztus 31-ig. (Csak szandék, nem
kell fizetni még semmit, a létszamot
probaljuk megbecsilni).

Hozd parod, baratod nem kell
egyedll lenned, hiszen a szerette-
ink is részesilnek a sclerodererma
nehézségeiben, nekik is nyujthat U
infot a konferencia.



Min. 2 éjszaka (marc. 5-6) vagy 3, ha vasarnap mennél el, vagy ahogy szeretnétek
(a csoport 3 éjszakat marad, csut-pént-szombat €s vasarnap haza).

» Utazas pl. Budapestrol:

Autdval: ........... 5 dra, 526 km

Busszal: ........... Flixous, kb 7 6ra, 10 ezer Ft oda-vissza

Vonat: .............. 6-6,5 dra, 69EUR volt tavaly 72 dras pragai tomegkozlekedéssel,
40 EUR nélkiile oda-vissza.

Repdld: ............ 1 0ra, RyanAir 26.000-40.000 Ft oda-vissza, jegytipustol fligg

(feladod vagy nem a poggyaszt)

Egyéni igények szerint barmi 2 vagy 3 €] szallas 14.000Ft-32500 Ft per kétagyas szoba per éj (fiigg hany

csillag milyen messze a kozponttol v a konferencia helyszinétdl).

Egy becsillt teljes 0sszeg, utazassal+3 €j szallassal alsobb kategoriaban total 1 fére kb.50-65 ezer Ft.

(Ebben a vasuttal a 69 EUR szamoltam) + kolt6pénz

Amennyiben kered, az Eqyeslilet seqgit leszervezni a szallast, utazast és igy kdzdsen eqy csoportban
mehetnek. Errdl is eldre szdljon, mert csoport esetén tovabbi kedvezmények vannak.

FIGYELMEZTETES!

Praga marcius elejen még nagyon hideg, ezért mindenki sajat feleldsségére, jol feloltozve,
betegsége allapotahoz mérten tervezze az utat! Mindenképp javasoljuk, hogy kdsson utas-,

baleset-, betegség-biztositast az utazas el6tt.

Szeretettel varjuk jelentkezéseteket, nem leszel egyedul, mi is ott leszlink, akar egyutt is
utazunk, segitlink, még orvost €s ndvert is intézlink az utra a biztonsag kedvéeért.

Koszonettel
Garay Toth Beata

..HOGY OTTHON IS EGYSZERUEN
FITT MARADION!

Elkésziilt a sclerodermaval él6k szamara a tornagyakorlatokat tartalmazé DVD. fgy nem kell varni
az Ujabb bentfekvésre, vagy eljarni otthonrdl hideg idében sem a gyogytorna miatt. Farkas Helka
és Kisné Balint Zsofia a pécsi PTE KK Immunoldgiai és Reumatoldgiai Klinika gyogytornaszai alli-
tottak 0ssze és vették fel a specidlisan sclerodermara kifejlesztett gyakorlatsorokat (pl. 1€gz6, kéz,
derék, 1ab, szgj stb. gyakorlatok), melyeket a betegek mutatnak be. Egy szivnonalas DVD készlilt el
igy, melyet eztton szeretnénk megkdszonni a készitéknek és hat természetesen a szereplGknek,
akik vallaltak, hogy bemutatjak a gyakorlatokat.

A DVD adomany (1000 Ft+postakéltség) ellenében megrendelhetd Millerné Dobos Evétol

evamuller@aolpte.hu, 20/536-1216, illetve igényelhetdk személyesen a Klinikai bentfekvés
alatt a gyogytornaszoknal vagy a scleroderma@freemail.nu email cimen.
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GYERE VELUNK PRAGABA!

Tobbet szeretnél tudni elérhetd Uj kezelésekrdl és kutatasokrol?
vagy masok hogyan birkdznak meg a sclerodermaval?
Kérdeznél nemzetkozileg elismert szakemberektl?

A vélaszod IGEN, gyere vellink Pragaba a Scleroderma Vilagkonferencidra
és hallgassuk egy(itt, magyarul az el6addsokat!

”

Az egyesiilet allja a regisztracios dijadat!

Iddpont: 2020. marcius 5-1.
Helyszin: Praga Kongresszusi Kozpont

ELOZETES JELENTKEZESI HATARIDO A VARHATO LETSZAM MIATT AUGUSZTUS 31.
A FESCA-nak el6re kell jelezniink, hogy hany f6re szamithat egyes orszagokbdl.

Kérlek, ha szeretnél eljonni a konferenciara jelezd emailen a scelroderma@freemail.hu oldalon
vagy az adott régios klubvezeténél (ha semelyik régioba nem esel bele, akkor barkinél):

Szeged: Kelemenng Lévay lldiko: 30/2499331

Budapest, Debrecen: Kis Szilagyiné Terike: 30/4809735

Pécs: Gitta Maria: 72/443501

Hozd parod, bardtod nem kell egyeddil lenned, hiszen a szeretteink is részesiilnek a sclerodererma
nehézségeiben, nekik is nyujthat Uj infot a konferencia.

Orszagos Scleroderma Kdzhasznu Egyestilet

S 7632 Pécs, Aidinger Janos u. 40. P

—= Adoszam: 18326639-1-02 m*

—% Szdmlaszam: 12072507-00124973-00100009 -
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