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,KEZ A KEZBEN EGY ELHETOBB JOVOERT”

BEMUTATKOZIK AZ UJ
ELNOKSEG

KOSZONTO -

ITT A NYAR!

Azt hiszem 6rommel mondhatjuk,
hogy ez a mi évszakunk! Meleg van, j6
idé, siit a nap, csak a frontok ne jonné-
nek ilyen gyakran. Gondolom megle-
p6édott, hogy egyszerre két Hirlevelet
is a kezében tart, de nagyon sok dolog
torténik, amit szeretnénk Onnel meg-
osztani Uugy a mi kis hazank téjarol,
mint a vilagb6l. Méjusban tartottuk a

Vélaszmdnyi Kozgytlésiinket, ahol az
Elnokség lemondott és 4j valasztasok
torténtek. Gazdag harom év all mogot-
tiink, melyre biiszkék vagyunk, de ez
az alapozas iddszaka volt, a kovetkezd
hdrom évben mar aktiv, tevékeny egye-
stilet mikodése a cél figyelembe véve a
tagjaink kéréseit, igényeit és az eurdpai,
vildg kutatdsi fejleményeit. A kozgytilés
utdn ismét sikeres Immunoldgia Napja,
immar masodik alkalommal keriilt meg-
rendezésre. A mésik 6romteli bejelentés
pedig, hogy megalakulnak a regionalis
klubok, igy akik a pécsi rendezvényeken
nem tudnak résztvenni, azok helyben is
csatlakozhatnak és klubtalalkozdk kere-
tében véleményt cserélhetnek, elbeszél-

gethetnek. Jiniusban az EULAR kon-
ferencia zajlott, mikozben a FESCA is
illésezett és nagyon fontos lépések tor-
téntek a sclerodermdval kapcsolatban
mind a konferencidan mind a FESCA
berkein beliil. A scleroderma vagy mas
néven szisztémads sclerosis (ssc vagy pss
roviditve) egyre inkabb a fokuszba kertil
nemcsak az Egyesiiletiink révén, hanem
az ezzel foglalkozé orvosi témakban Eu-
répaban és a vildgban egyarant. Ezekrol
olvashat érdekes és Uj fejleményeket.
Nagyon kellemes olvasast kivanva,
Garay Toth Bedta

.. . E
KOZGYULES - 2008.
mdjus 24.

Az idei Kozgylés eltérd
volt az eddigiekhez képes,
mivel lejart az EInok és az
Elnokség 3 éves manda-
tuma és valasztdsokat tar-
tottunk. Eztton szeretném
megkoszonni a lemondott
Elnokségi tagoknak: Kisné
Balint Zsofia, alelnok, Sza-
bo Béla, alelnok, Gitta Ma-
ria, Prof. Dr. Czirjak Laszld,
Dr. Varju Cecilia, és Bizanszky Attila
elnokségi tagoknak az Egyesiilet sike-
res beinditasat, megalapozasat és a ha-
rom éves munkdjukat, segitségiiket, ta-
pasztalataik megosztasat, javaslataikat
és épitd kritikdikat.

Miutan az Elnokség hivatalosan is
lemondott, elkezdédtek a titkos wjra-
vélasztasok, melynek eredményekép-
pen felallt az Gj Elnokség.

BEMUTATKOZIK AZ UJ ELNOKSEG

REGIONALIS KLUBTA-
LALKOZOK

AZ ORVOS VALASZOL -
SZEMSZARAZSAG

Kozgyiilés résztvevdi

Elnoknek tovébbra is Garay Téth
Bedta lett megvalasztva, a két alelnok
Szab¢é Béla és Elek Anna és a tovabbi
négy elnokségi tag Gitta Maria, Ba-
kony Sandorné (Klara), Farkas Helka
és Kisné Bélint Zséfia maradt. Ud-
vozoljik az 4j elnokségi tagjainkat és
koszontjiik a régieket is a fedélzeten!
Az aldbbiakban megismerkedhet az El-
nokség tagjavial:
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Bemutatkozds

Garay Toth
Beata, elnok:

32 évesen,
3 és fél éve di-
agnosztizaltak
a scleroderma
diffaz sziszté-
mas formdjat,
mely  sajnos
gyorsan elhatalmasodott megvaltoz-
tatva teljesen az életem. Ma madr igaz
teljes regressziéban — javuld éllapot-
ban — vagyok, de mar a kezdetekben
ugy éreztem, hogy sziikség van egy
olyan szervezetre, ahol a betegek, errdl
az agressziv és kegyetlen betegségrél
informdciot szerezhetnek és segitséget,
hogyan éljenek egyiitt, milyen lehet6-
ségek vannak. Ezért tartottam fontos-
nak és tdmogattam az Egyesiilet meg-
sziiletését 3 évvel ezel6tt (2005. méjus
30-4n volt az elsé Alakul6é Kozgytilés)
és vallaltam el a vezetését, melyben
kamatoztathattam kozgazdasz végzett-
ségem és angol-spanyol nyelvtuddsom.
Koszonom ismételt bizalmukat, hogy
Ujabb hirom évre lehetéséget kaptam
az Egyesiilet vezetésére és képviseleté-
re.

Elek Anna,
alelnok:
1999 ma-

jusa ota ke-
zelnek a Pécsi
Immunoldgiai
Klinikan, el6t-
te - 1996-tdl
-Budapes-
ten kezeltek.
Alapbetegsé-
gem polymiositis. A sleroderma egye-
siilettel kedves betegtirsaim révén
keriiltem kapcsolatba. En jelenleg még
dolgozom, s néhany éve viszonylag jol
vagyok. Nagyon sokat koszonhetek
a klinika orvosainak és névéreinek.
Amennyiben tudom, segiteni szeret-
ném az egyesiilet munkdjat.

Budapesten élek, egy fiam van, aki a
miszaki egyetemen tanul.

Szab6 Béla,
alelnok

Szegeden
élek, még dol-
gozom,  egy
informatikai
cég  szoftver
lizletdgvezets-
jeként végzem
munkamat.
Programozé matematikus és rendszer-
szervezd végzettségem van. Hobbim a
fényképezés és az orszagjaras. Nem va-
gyok beteg, csak szklerodermdam van 7
éve. Nagyon fontosnak tartom, hogy a
betegszervezetiink j6l mtikodjon, hogy
céljait elérje.

Gitta Maria,
elnokségi tag

Gitta Ma-
ria  vagyok,
1949.04.09-.
én szilettem,
Pécs  véros-
aban élek.
1997-ben kez-
dédott beteg-
ségem, a scleroderma diffiz formaja,
ekkor kertiltem a klinikara is. 2005 6ta,
amegalakulés 6ta elnokségi tagként se-
gitettem az egyesiiletet, f6leg tigyintési
feladatokban (postai, konyvelési, banki
feladatokban). Idén, 2008-t6l a tagok
bizalma alapjan folytathatom munkam
az egyesiilet elnokségi tagjaként.

Bakony
Klara,
elnokségi tag

1986-ban
dllapitot-
tdk meg a
sclerodermat,
azdta tobb
helyen is ke-
zeltek, 2000-
ben stlyossa
valt az dllapotom és 2001-t6] keriiltem
Pécsre és onnantdl kezdve folyamato-
san javultam. Jelenleg is dolgozom, jél
érzem magam. A betegtarsakkal tobb-

2.

BEMUTATKOZIK AZ UJ ELNOKSEG

szor is beszéltiik, hogy sziikség lenne
egy sajat egyesiiletre,igy megoriilltem
amikor megalakult és Ggy gondoltam,
hogy aktiv részesévé kivanok valni az
egyesiilet tevékenységének. Budapes-
ten élek, 2 nagy fiam van.

Farkas Helka,
elnokségi tag

Farkas
Helka vagyok,
a PTE KK Im-
munoldgiai
és Reumato-
l6giai  Klini-
kan gybgy-
tornaszként dolgozom 2006 februdrja
6ta. IdéntdSl, 2008-tél az Orszagos
Scleroderma Kozhasznu Egyesiilet
elnokségi tagja vagyok. Az Egyesiilet
életében eddig adminisztrativ munka-
kat végeztem, banki tgyintézésekben
vettem részt, postai feladdsokat-, az
egyesiiletbe vald belépéseket, tagdij-
befizetéseket bonyolitottam. Az éves
kozgytiléseket és taldlkozokat szervez-
tem tobbed magammal.

Kisné Balint
Zsofia,
elnokségi tag

Kisné Bélint
Zsofia vagyok,
az Immunol6-
giai és Reuma-
tolégiai Klini-
kidn dolgozom
gyogytornasz-
ként 2003 februarjatol. A scleroderma
betegség kezelése és gyogyitasa, ezaltal
a betegek, majd késGbbi egyesiileti ta-
gok az évek soran nagyon kozel kert-
tiltek hozzam. 2005-t6l az egyesiilet
alelnokeként végeztem tagabb fel-
adatkorrel szervezési-, adminiszrativ
munkat, betegtdjékoztaté anyag kidol-
gozasat. Szakmai oldalrél prébalom
tdmogatni az egyesiiletet. 2008-t6l, az
egyesiilet elnokségi tagjaként folytat-
hatom reményeim szerint tdmogaté
munkdm.
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AZ ORVOS VALASZOL

A szemszdrazsdg okai, kezelése
(Dr. Pdmer Zsuzsanna, PTE AOK Szemklinika, Pécs)

A szem Kkipirosodasaval, csipa-
soddsdval, ég6-, kapard-, homokszem-
csék érzetével jaré tiinetcsoportot
»szaraz szem” szindrémdnak hivjuk.
A szem szarazsiga kiséri szinte va-
lamennyi autoimmun betegséget, de
idésebb kord embereknél, poros, fiis-
tos kornyezetben él6knél, computeren,
légkondiciondlt, szaraz levegdjii he-
lyiségben dolgozdéknal hattérbetegség
nélkil is gyakori.

A szem felszinét beborité konnyfilm
kb. 0,1 mm vastag, harom rétegbdl all.
A szaruhartyat és kotShartyat lesimitd
als6 réteget a kotShdrtya kehelysejt-
jei, a kozépsé vizes réteget a jarulékos
konnymirigyek termelik. A felszines
zsirréteg, mely megakadalyozza a
konnyfilm gyors elparolgasat a szem-
héjszéli mirigyek terméke. A konnymi-
rigy csak akkor termeli a konnyet, ha
sirunk, vagy nevetiink, vagy valamilyen
mds inger miatt ered el a konnytink. A
konnyfilm folyamatosan termelddik,
a feleslegessé valt része a konnycsa-
tornan keresztiil az orrunkba tavozik
(ezért folyik az orrunk, ha sirunk). A
konny szerepe a szemfelszin folyama-
tos nedvesitése, tisztitdsa, a belekertilt
idegen anyagok, kérokozék kimosasa,
és a benne oldott ellenanyagok révén a
gyulladds megel6zése.

Szaraz szem szindrémat okozhat
mind a konny mennyiségének csok-
kenése, mind az Osszetételének meg-
véltozdsa. A konny mennyisége (f6-
ként a vizes fazis) csokken az életkor
elérehaladtdval, bizonyos gydgyszerek
(pl. fogamzasgatlo tabletta, béta-blok-
koldk, antidepresszans gyodgyszerek,
nem-steroid alapanyagt gyulladas el-
lenes gyogyszerek) szedése mellett, a
konnymirigy és jarulékos mirigyeinek
betegségei (gyulladés, daganat) mel-
lett. A csokkent konnytermelés az oka
az autoimmun betegségeket kisérd
szemszarazsagnak is. Ugyanazon tii-
neteket okozza a konny 6sszetételének
megvaltozdsa is. Ha a szemhéjszéli be-
tegségek miatt hidnyzik, vagy kéros a
felszines zsiros réteg, akkor gyorsan
elparolog a konnyfilm. Ha a legalsé
réteg koros (legtobbszor a kotéhdrtya

betegsége, gyulladdsa, marddasa, he-
gesedése miatt), akkor instabilld valik
a konnyfilm, nem simitja el a felszint,
gyorsan elfolyik. Ugyanez kovetkezik
be, ha hegek vannak a szem felszi-
nén, melyeket nem tud kiegyenliteni
a konnyfilm.

A széaraz szem szindroma kezelése
allhat a konny potlasabdl, a meglevé
kevés konny elfolydsanak megakada-
lyozasabol. Ez utébbi esetben a konny-
elvezeté csatorndk bevezeté nyildsét
zarjuk el is dugdval, vagy égetjiik el tar-
tésan elzarva azt. Ebben az esetben el-
vész a konnyfilm tisztité, mosé hatdsa,
igy fokozottan kell figyelni a fertézések
elkeriilésére (gyakori kézmosds, poros,
szennyezett leveg6 keriilése). A konny
potlasara mikonny cseppeket, illetve
géleket alkalmazunk. Enyhe szempa-
naszok esetén, vagy ha a vizsgalatok
alapjan kevés a termelt konny meny-
nyisége, a vizes fazis poétlasa javasolt.
Ilyen mtkoénny az Unilarm, Humalac
A, Humalac C, Lacrima OK, Liquifilm.
Ritkabban kell cseppenteni, ha a
konnyfilm stabilitasat is fokozd csep-
pet haszndlunk, mint pl. Humalac-B,
Lacrisin, Artelac, Cellovisc, Dacrolux.
Ha a konnyfilm 6sszetétele (is) megval-
tozott javasolt a lipidréteg pétlasa (pl.

Leggyakrabban haszndlt miikonnyek:

Vizes fazis pétlasara

Polyvinylalkohol

Konnyfilm stabilitasat
fokozza

Methylcellulose

Lipidréteg potlasa

Feliileti fesziiltséget csokkent
(éjszakara)

Hamot védi, regeneraciojat Dextran
segiti .
Retinol

Haemoderivatum

Dexpanthenol

Szemben gél alakuva valik,
védoréteget képez

natrium chlorid

Hypromellose

vazelin, paraffin,
carbomer

polividone, povidone

hydroxypropyl guar

Oftagéllel), a ham kiszaraddsat megels-
20, regenerdlédasat eldsegité cseppek,
mint Oculotect fluid, Tears Naturale
II, vagy gélek, mint Oculotect-,
Actovegin-, Corneregél haszndlata. A
szembe cseppentve géllé viltozik, és
igy tartds védo réteget képez a Systane
csepp, melyet elegendd 3-5-szor csep-
penteni naponta. A miikonny cseppek
és gélek a panaszoktdl fiiggé gyakori-
sdgban hasznalhatdk (akar féléranként
is), tobb szert (pl. cseppet és gélt) is
haszndlhatunk véltakozva, de ha na-
ponta 6tnél tobbszor cseppentiink
fenndll annak veszélye, hogy allergids-
sa valunk a csepp tartésitd szerére, igy
ilyenkor tartdsitészer-mentes cseppek
haszndlata javasolt.

Ha a szemcseppek, vagy gélek nem
elegenddek a panaszok megsziintetésé-
re akkor a szemorvos az alapbetegség-
tél fuggben egyéb kezelést ajanl. Ilyen
kezelés lehet a sajat vérbdl készilt, fi-
zioldgids soéoldattal, vagy mikonnyel
kevert szérum cseppentése, vagy az
immunolégiai betegség kezelésére is
alkalmazott Sandimmunbdl készitett
szemcsepp, vagy szteroidot tartalmazd
csepp haszndlata. A szteroidos csepp
tartés haszndlata kertilend§, mert
zoldhdlyogot (magas szemnyomadst)
és sziirkehdlyogot (a szemlencse elbo-
ruldsat) okozhatja. Sulyos szemfelszini
szarazsag, kiséré szaruhdrtya beteg-
ségek esetén segithet a magas viztar-
talmu terdpids kontaktlencse viselése
is. Atmenetileg sziikségessé vélhat a
szemhéjak Osszevarrdsa is.

Unilarm

Humalac A, Humalac C,
Lacrima OK, Liquifilm

Humalac B, Lacrisin

Artelac, Cellovisc,
Dacrolux

Oftagel
Oculotect fluid

Tears Naturale II
Oculotect szemgél
Actovegin 20% szemgél
Corneregél

Systane szemcsepp
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Kedves Tagtarsunk!

Egyesiiletiink 2006-ban belépett a Magyar Reumabetegek Egyesiiletébe, 1évén, hogy a scleroderma
is reumatikus eredetli megbetegedésnek szamit és ezen keresztiil nagyobb ismertséget, tagsagot és
tdmogatast is szerezhetiink és ugyanakkor tagjaink részt vehetnek az altaluk kiirt palyazatokban is,
melynek nagyon kellemes fédijuk van. Kérem olvassa el az aldbbi palyazatot és ha ideje, kedve engedi
vegyen részt benne! Kellemes szérakozast kivanok.

PALYAZAT
A

MAGYAR REUMABETEGEK EGYESULETE
ES A
MAGYAR REUMATOLOGIA HALADASAERT
ALAPITVANY

kozos palyazatot hirdet

reumatoldgiai betegséggel él6k szamara

HOGYAN ELNEK ES EREZNEK
A MAGYAR BETEGEK

Cimmel.

Palyazni lehet sajat készitést festménnyel, rajzzal, fényképpel, egyéb olyan képi alkotdssal, mely
tartalma a cimnek megfelel, és mérete nem haladja meg a 297 x 420 mm-t (A3-mas papirméret)
A palyazat jeligés, zart boritékban kérjiik mellékelni az alkotd nevét, értesitési cimét,
telefonszamat, e-mail-jét, reumatolégiai betegségét és amennyiben valamelyik betegszervezet
tagja, a szervezet nevét.

Bekiildési hatarido: 2008. szeptember 1.

A palydzatot a kovetkezd cimre kérjiik bekiildeni:

Magyar Reumatolégia Haladdsdért Alapitvany,

1023 Budapest, Urémi utca 56., Tel.: (06-1) 326-3396
Az els6, masodik és harmadik dij: berekfiird6i gyégytdiilés 2009-ben
A nyerteseket postan értesitjiik.

A dijazott palyamunkakat az idén Budapesten, novemberben megrendezésre keriil6 nemzetkozi

EULAR PARE 6szi reumatolégiai betegszervezetek konferencidja alatt, annak helyszinén
kiallitjuk, az 6sszes beérkezett munkéabol hazai kidllitast szerveziink.

Koszonettel: Dr. Ortutay Judit
Elnok
Magyar Reumabetegek Egyesiilete
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II. IMMUNOLOGIA NAPJA RENDEZVENY

Az idei rendezvény a Kozgytlése-
ket kovetéen keriilt megrendezésre
az SLE-s Betegek Egyesiilete- Egy
Egészségesebb Jovéért Egyesiilet-
tel kozosen. Ismét nagy érdeklédés
kovette az eseményt, melyen kb. 70
f6 jelent meg. A program idén na-
gyon slrd volt, de informativ. A két
elnokné és Prof. Dr. Czirjak Ldészlé
koszontbje utan harom — a tagok el6-
206 kérései alapjan — orvosi elGaddst
hallhattunk szdjapoldsi, szemészeti
(szemszarazsag) és segédeszkoz el-
érhetdség és haszndlat témakorben.
Az utdbbi el6adas kivonatat az el6z6
Hirlevélben kozoltik. Az eléadasok

teljes anyagat az internet oldalunkon
www.scleroderma.hu oldalon talal-
jak. Eléadéink:

»Szdjhigiéne és szdjapolas”™ Dr.
Benke Beita PTE AOK, Széjsebészet,
Pécs (Az el6adds kivonata a kovetkezé
2008/3 sz. Hirlevélben jelenik meg)

»A  szemszarazsag okai, kezelé-
se”: Dr. Pamer Zsuzsanna, PTE AOK
Szemklinika, Pécs (Az el6adds kivo-
nata a mostani Hirlevélben, 2008/2,
olvashatd)

»Hasznos tudnivaldk a gydgydszati
segédeszkozokrdl”:Dr. Csiki Judit, Or-
szagos Reumatoldgiai és Fizioterapids
Intézet, Budapest (Az el6adas kivona-

Dr. Pdmer Zsuzsanna

Szdszvdri Asszonykorus

tat az el6z6 2008/1 sz Hirlevélben ol-
vashattdk).

A finom kétfogisos ebéd elfogyasz-
tdsa, kdvézas és siiteményezés utin a
napot a Szdszvari Asszonykérus cso-
dalatos banydszdalaival és népdal-
csokraval zartuk. Itt kilon szeretném
megkoszonni  tagtdrsunk  Csajbok
Menyhértné, Rozsika segitségét, aki le-
het6vé tette a korus karitativ fellépését
és részvételét a kdérusban! Sajnos két
tervezett program elmaradt (Fényér-
zékenység, Fényvédelem témakorben
eléadds és a Mozgaskorlatozott Egye-
stilet képviselinek el6addsa), melyet a
késébbiekben pétolunk.

Dr. Csiki Judit

Rozsika

FESCA Hirek - EUROPAI SCLERODERMA SZERVEZETEK SZOVETSEGE

FESCA

Fecheeation of [umpean Scleroderma Axaistionn

Ahogy az el6z6 Hirlevélben irtuk, a
kovetkezé ez évi FESCA iilés az EULAR
kongresszus keretein beliil zajlott le, ahol
a FESCA nemcsak értekezletet, hanem a
kongresszus teljes ideje alatt kidllitasi le-
hetéséget is kapott, sajat standdal. Ezéltal
nyilvdnossagot kaptunk és sok érkekl6dé
delegdtussal, képviselével talalkozhattunk
olyan orszagokbdl is, akik még nem tagjai a
FESCA-nak Eurépan beliil s6t kiviilrél is (In-
dia és az arab orszdgok nagyon érdeklédéek
voltak). A standon természetesen a FESCA
tagok voltak jelen, de a legtobb segitséget a

helyi francia szervezettdl, ASF (Association
de Sclérodermiques de France) tagjaitdl
kaptunk. FESCA egynapos értekezlete juni-
us 13-4n pénteken zajlott. Az egyik legfébb
témdja az Eurdpai Scleroderma Ismertség
Napja volt, melynek idépontjat véglegesitve
junius 29-ét jeloltiink meg 2009-t8] kezdve.
Ezen a napon fogja az EUSTAR is bevezet-
ni veliink kozosen a VEDOSS (Very early
diagnoses clinics for systemic sclerosis —
szisztémds sclerosis nagyon korai klinikai
diagnoézisa) projektet. Ez a hatalmas és nagy
fontossdggal biré projekt magédban foglalja
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(FESCA = Federation of European — EULAR Scleroderma Associations)

Konferencia, Parizs, 2008. junius 11-14.

egy olyan program feldllitdsat az EUSTAR-
ral partnerségben ahol az alapellatasban
1év6 egészségiigyi dolgozdk, haziorvosok
egész Eurdpat atfogva képzésben részesil-
nek a scleroderma legkoréabbi tiineteirdl és
arra kérik fel 6ket, hogy azokat a betegeket
akiknek ketté vagy ennél tobb tiinetei van-
nak azonnal tovabbkiildjék sclerodermara
specializalddott klinikai kézpontokba, vagy
egyéb kotGszoveti megbetegedésekkel fog-
lalkoz6 intézménybe vagy olyan reumatolé-
giai intézményekbe, ahol ezzel foglalkoznak.
Ennek fontossagat talan On is érzékeli, hogy
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mennyivel gyorsabban lehetett volna megfe-
lel6 kezelést kapni és idében...

Az iléshez csatlakozott Elaine Furst
a Scleroderma Foundation/Scleroderma
Alapitvanytél, mely az Egyesiilt Allamok-
ban mtikods legnagyobb scleroderma be-
tegszervezet, tobb 10.000 taggal. Itt keriilt

bejelentésre az ELSO Szisztémas Sclerosis
(Scleroderma) Vildg Kongresszus megren-
dezése is, mely 2010. februdr 11-13. kozott
lesz Firenzében, Olaszorszagban. Furst Asz-

szony az Otletelésben és a program kezdeti
kidolgozédsiban segitett, mivel ez a Kong-
resszus nemcsak orvosi, szakmai orientalt-
sdgl lesz, hanem az els6 Sclerodermdval
élék Vildag Konferencidgja is a vilag
scleroderma betegszervezetei részvételével.
FESCA a Scleroderma Foundation (USA)/

|
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Scleroderma Alapitvannyal kozosen szerve-
zi a betegek részére a programot egyidében
a tudomanyos orvosi programokkal. A ké-
sGbbiekben részletesebb tdjékoztatdst adunk

a program alakuldsasrol és a konferencia
szervezésérdl.. Ez a konferencia nagyon
nagy lehet6ség a scleroderma tovabbi ke-
zelésében, és az orvos szakértSk figyelmét
teljes mértékben rairanyitja. A konferenci-
ara a nemzeti egyesiiletekbdl, igy a mi ha-
zai egyesiiletiinkbdl is scleroderméval él6k
részvételére szamitanak (el6ny ha angol, né-
met, francia vagy olasz nyelvet beszélik), de
sajnos a résztvevok szdma attdl fiigg milyen
tamogatast tudunk erre taldlni. Igy a leg-
f6bb feladat, hogy szponzorokat keresstink a
konferencidra, igy barki segitségét szivesen
vessziilk, de addig még van 1.5 éviink. A be-
tegprogramon vald részvétel magéban fog-
lalja a regisztraciot, teljes étkezést, szallast és
utazdsi koltségeket, de éppen ezért a tamo-
gatds mennyiségétdl fiigg, hogy hany tagtars
képviselheti hazankat.

FESCA internet oldal elkésziilt, de folya-
matos tovabb fejlesztést igényel és angol nyel-
ven olvashaté (www.fesca-scleroderma.eu).

EULAR Kongresszusi hirek:

Remek hir a Ritka Betegségekkel
Kapcsolatosan!
EULAR (European League

Against Rheumatism-Europai Reu-

ma Ellenes Liga, orvosi szervezet) a

kovetkezé OT évre 2008-2012 straté-
gidt fejlesztett ki, nyolc célkittizéssel.
Az elsé célkitlizés, hogy az EULAR
2012-re azokon a teriileteken erdsiti a
tevékenységét, melyek kevésbé vannak
elétérben, mint a nem gyulladdsos ere-
dett és gyermek betegségek.

REGIONALIS KLUBTALALKOZOK

A Kozgytlés egybehangzé hatdrozattal
elfogadta, hogy regiondlis klubtaldlkozdk-
kal kiterjesztjikk az Egyesiiletiink mtikodé-
sét. A f6 ok, hogy nem minden tagtarsunk
képes résztvenni tavolsag, id6, munka,
egyéb elfoglaltsdg miatt a rendezvényein-
ken, viszont veliik is szeretnénk megosztani
a hireinket és férumot biztositani kérdése-
iknek, és olyan talalkozot, ahol barati kor-
ben beszélgethetnek, segithetnek egyma-
son, megoszthatjak tapasztalataikat. Eddig
harom oOnkéntes tagtarsunk jelentkezett
klubvezetének az aldbbi régidkba:

Juhasz Eva (30/536-7674, 82/477-072),
Kaposvar és kornyéke korzet

Szab6 Rézsa (76/494-606,
30/316-64-31), Kecskemét és kornyéke

Bakony Sandorné, Klari (30/210-67-69,
1/282-19-26), Budapest és kornyéke.

A Kklubtaldlkozdk eseményeit természete-
sen folyamatosan a Hirlevelek megjelené-
sétdl fiiggben megosztjuk mindenkivel a
vezet6k beszamoldi alapjan.

Elsé kaposvari klubtaldlkozo:

Kaposva-
ron, Juhdsz
Eva vezetésé-
vel junius 21-
én nagy siker-
rel lezajlott az
els6 taldlkozd.
Eva beszdmo-
16jat az alab-
biakban olvas-
hatjak:

J

Pioid

»Szombaton ,junius 21.-én délutér}kett(’it(’il
6tig jottiink Ossze a fiam iroddjaban. Osszesen
8 betegtars vett részt rajta. Egyikiik most [épett

be a betegszervezetiinkhoz....Elején mindenki
bemutatkozott, és elmondta a sajat rovid tor-
ténetét. Részt vett két marcali lakos és egy
Barcsrol,tobbiek helybeliek voltak. Ezt kovetd-
en koszontottem azokat akiknek nemrég volt
vagy nemsokara lesz sziilinapja, egy szal vi-
raggal, amit az egyik résztvevé hozott. Vittiink
innival6t, pogdcsat .Ezek utdn roviden besza-
moltam a kozgytilésrdl, hogy ott hataroztuk
el a klubok létrehozésat is. Meséltem roviden
a fogdsz és a szemész el6adasarol kiemelve az
ajanldsaikat. Ezek utdn egyik résztvevé bemu-
tatta a Flavin termékcsaladot a tapasztalataival
kiegészitve. Sok kérdés meriilt fel kozben ki-
probalhattdk a méagneses késziiléket is. J6 han-
gulatban telt el az id6. Megéllapodtunk, hogy
legkozelebb jalius 19.-én taldlkozunk ugyan
ott ahol most. A kovetkezd félévben a klubok
az alabbi idépontra vannak tervezve:augusztus
16.,szeptember 20 .,oktéber 18.,november 15.,
december29. évzaré. Udvozlettel varom a
klubba a tovabbi tagokat szomszédos megyé-
bélis”

Koszonjitk Eva a beszamolét és sok si-
kert kivanunk a tovabbi talalkozoékhoz is.
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