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TiSZTELT OLVASO!

Ot éve alakult egyesiiletiink.
Garay Téth Bedta vezetésével és
Kisné Bélint Zsé6fia maximalis tdmo-
gatasaval és segitségével az egyesiilet
nemcsak orszidgosan, hanem nem-
zetkozi szinten is komoly elismert-
séget szerzett. Az elmdlt idészak a
szervezetkialakitas, az egyesiilet fo-
lyamatainak létrehozasa és a szakmai
épitkezés jegyében telt. E folyamatok
mara sikeresen lezarultak. Komoly
eredmények, sikeres rendezvények,
szakmai napok, magas szinvonald
szakmai kiadvanyok késziiltek. Az
egyesiilet nagy eredményeket ért el
az egészségligyi kormanyzatndl, va-
lamint a hasonl¢ civil szervezetekkel
valé egyiittmtikodésben. Az egyesii-
let 250 tagja nevében koszonjiik Bea,
Zsofi és a pécsi Reumatoldgiai és
Immunolégiai Klinika munkatdrsai-
nak (Pretz-Farkas Helka, Miiller Eva,
Horvath Krisztina) és a volt Elnok-
ség (Gitta Maria, Elek Anna, Szabd
Béla) dldozatos, magas szinvonala
munkdjat, ami az évodaskoru egye-
siiletet magas szinvonalon mikodé
szervezetté tette és feln6tté valt. Bea
az elnokség tagjaként a nemzetkozi
kapcsolatok feleléseként segiti ma-
kodésiinket a jovoben.

Felvilagositds, megel6zés, sziir6-
programok, betegjogok védelme.
Ezek azok a rendkiviil fontos felada-
tok, amelyek hatékony megvaldsitasa
elképzelhetetlen a betegszervezetek

Hirlevel 2010_05.indd 1

aldozatos munkaja nélkiil. Sajnos ma
mdr a tenni akards, a segité szdndék
6nmagaban gyakran nem elég. Egy
betegszervezet akkor tudja sikeresen
végezni tevékenységét, ha folyama-
tosan fejleszti ismereteit.

A Dbetegszervezetek kiilonosen
fontos feladatot toltenek be, legyen
sz6 akdr a megel6zést tdmogatd
kezdeményezésekrél, a stlyos, gyo-
gyithatatlan betegek lelki, anyagi
tamogatasardl, vagy a betegjogok
érvényesitésérdl. Sajnos hidba fejld-
dik erételjesen a civil szféra, néhany
pozitiv példatdl eltekintve nincsenek
meg annak lehetGségei, hogy a be-
tegekért tenni akard alapitvanyok,
egyesiiletek atfogo, akdr a népegész-
ségligy szempontjdbdl is hasznos
programokat inditsanak és koordi-
nédljanak. A legnagyobb problémat
ezen a teriileten is a forrashiany je-
lenti, de esetenként a megfelel szer-

sok egyre sziikosebbek és a véllalatok
adomaényozasi lehetGségei is folya-
matosan csokkennek. Az egyre szi-
kiil§ piacon csak azok a szervezetek
maradhatnak fent, akik képesek mi-
kodésiikbe integralni a versenyszfé-
rdban elengedhetetlen tudast.
Legyen sz6 egyiittmtikodésrol
az egészségiigyi kormdnyzat-
tal, vagy a vallalatokkal, unids
péalyazati lehet6ségekrdl, el-
engedhetetlen az 1j ismeretek
megszerzése, az orszagon belii-
li és nemzetkozi példak megis-
merése.

Tehat van feladatunk bo-
ven és az eddig végzett munka
megbizhaté alapot ad ezeknek
az elvégzéséhez.

Engedjék meg, hogy Gyéri Eni-
ké versével koszontsem Onéket az
Orszagos Scleroderma Kozhasznd
Egyesiilet 4j elnokeként, magam és
az elnokség nevében. (Isd. 3. oldal)

Szabo Béla
elnok

TARTALOM:

IMMUNOLOGIA NAPJA - BESZA-
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2010. aprilis 17-én tartottuk meg
a hagyomdanyos immunoldgia napja
rendezvényiinket az SLE betegszer-
vezettel kozosen, Oridsi érdeklddés-
sel, tobb, mint 100 4 résztvevivel.

Garay Toth Bedta az Egyesiilet
elndke nyitotta meg a rendezvényt
és Lkoszontotte a megjelenteket.
A kozgytilés meghallgatta és elfo-
gadta az aldbbi beszamoldkat és a
2010-es munkatervet.

+ 2009. évi pénziigyi, vagyoni be-
szamold és kozhasznusagi jelentés
+ 2010. évi koltségvetés

A 2010-es koltségvetéshez kap-
csolédva Prof. Dr. Czirjak Laszlo,
az egyesiilet tiszteletbeli elndke
elmondta elképzeléseit az esetle-
ges lehetéségekrdl: gydgyszercégek
felkeresése, EUSTAR megkeresése.
Az add 1%-anak gytjtése még elég
kiakndzatlan teriilet a timogatdsok
gyUjtésében, fontos feladatunk en-
nek el6térbe hozasa.
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Scleroderma korkép teriileti el-
latasi lehetéségeit elemezve Prof.
Dr. Czirjak Laszlé ismertette a be-
tegség teriileti ellatasi szabalyoza-
sat, és hangsulyozta, hogy az ella-
tas pénziigyi hattere minisztériumi
szinten nagyon szabalyozott, korla-
tozott. A jobb ellatasi lehetéségek
érdekében az egyesiilet pénziigyi
szakembereinek a részérdl eurdpai
szinti lobbizdsra lenne sziikség.
Véleménye szerint kiemelkedd az
egyesiilet tevékenységi szinvonala
és ez rendkiviili eredmény.

A kozgytilésen eddigi elnokiink
és két elnokségi tag lemondasa mi-
att tisztgjitasra kertilt sor.

A titkos szavazas eredményként
egyesiiletiink 4j vezetése az alabbi:
Elnok: Szabé Béla
Alelnokok: Dr.Elek Anna, Csépanyi
Piroska
Az elnokség tagjai: Garay Toth Be-
ata, Gitta Mdria, Miillerné Dobos
Eva, Horvéth Krisztina
A gazdasagi-pénziigyi ellendrzo
bizottsagi tagjai: Kelemenné Lévay
Ildiké, Kis-Szilagyi Imréné, Marits
Janosné, Kisné Bélint Zséfia.

A kozgyilés utan szakmai el6-
adasokkal folytatédott a rendez-
vény.

Els6ként Dr. Bozé Janos a
Dombdvari Szt. Lukics Koérhdz,
Kardiolégiai Rehabilitaciés Osztaly
féorvosa beszélt kardioldgiai kér-
désekrdl. Az eléadasban az aldbbi
terlileteket érintette: gyulladésos
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szivbetegség: szivburok, szivizom
(SLE), szivbillentytik betegségei:
sziikiilet és elégtelenség (SLE), ér-
elmeszesedés  (SLE), trombozis
és embdlia (antifoszfolipid szind-
réoma), ,pulmondlis hypertonia”
(scleroderma)

A masodik el6ad6 Dr. Varju Ceci-
lia, PTE KK Immunolégiai és Reu-
matoldgiai Klinika adjunktusa volt,
»Scleroderma és SLE betegek reha-
bilitdcidja” cimmel tartott el6adast,
az el6adds a betegségiink minden

érintett teriiletére Kkiterjedt, és
szakszer(i tanacsokat hallhattunk a
konnyebb életviteliinkhoz.

Nagy varakozds elézte meg
»Rokkant nyugdij vagy rehabilita-
ciés jaradék” cimmel Dr. Valyi Pé-
ter el6adasat, aki a Mddszertani-
Oktatdsi-Mindségbiztositdsi
Igazgatdsag, Orszdagos Rehabilita-
cios és Szocidlis Szakért6i Intézet
igazgatoja. Részletesen halhattunk
a torvényi hattérrol és az eljarasok-
rol.

A szakért6i mindsités alapjaul
szolgalé kritériumok:

» Az egészségi dllapotra, annak val-
tozasara vonatkozo6 korabbi ada-
tok.

« Jelenlegi panaszok, beleértve az
egyes feladatok, cselekvések vég-
rehajtasanak, az egyes élethelyze-
tekben torténd kozremiikodésnek
a jelenlegi képességét.

+ A beteg orvos-szakértéi vizsgala-
tanak, az esetleges képességvizs-
galatoknak az adatai.
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+ A rendelkezésre allo kiegészit6
laboratériumi és miiszeres vizs-
galatok eredményei, az azokbdl
levont megbizhato, hiteles szak-
orvosi kovetkeztetések,.

o Az egészségkarosodast befolya-
solé orvos-egészségiigyi beavat-
kozéasok, azok eredményessége,
tervezett kezelések.

Az ellatdsra valé jogosultsag
alapja nem a diagndzis, hanem az
egész szervezet felépitésében és
mukodésében bekovetkezett karo-
sodds mértéke, az egyes cselekvé-
sek végrehajtdsanak akadélyozott-
saga, az élethelyzetekben torténd
részvétel korldtozottsaga, a meg-
maradt és fejlesztheté képességek
foka, figyelembe véve a kornyezeti
(fizikai és tarsadalmi) és személyes
tényezdket (motivaltsag) is.

A komplex, multidiszciplinaris
szakértdi bizottsag tagjai:

« Orvosszakértd

« Foglalkozas-egészségligyi
orvosszakértd

« Foglalkoztatasi szakértd

« Szocidlis szakértd

« Pszichologus

« Pedagdgus és gyogypedagogus

+ Rehabilitdcids szakmérnok

+ Rehabilitacids gazdasagi mene-
dzser

« és mas szakértok

A finom ebéd utdn igazi csemege
kovetkezett Vesztergan Miklos ta-
rogatomiivész el6adasat hallgathat-
tuk meg. Miklés bemutatta hang-
szerét és a Rakoczi korabeli kuruc
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notaktol kezdddden Erkel Ferenc
Bank banjaig ivel6 csodaszép mu-
zsikat varazsolt a klinika falai kozé.

A konnyedebb pillanatok utan
specidlisan a két betegségtipusra
vonatkozdéan ,A dietetikus véla-
szol” cimmel Reitenbach Zita (Im-
munoldégiai és Reumatolégiai Klini-
ka) tartott szinvonalas eladast. Az
el6adasnak néhany fontos eleme,
hogy nincs kiillon specidlis diéta,
fontos az egészséges, kiegyensu-
lyozott, valtozatos taplalkozas, oda
kell figyelni az egyéni sziikség-
letnek megfelelé energia- és tap-
anyagbevitelre, folyadékbevitelre.
Cél az emésztérendszeri panaszok
csokkentése, a taplaltsagi allapot

helyredllitasa. El6adasdnak irasos
anyagat részletesen kozoljiik a koz-
eljovében.

A rendezvény zenés firenzei dia-
vetitéssel zarult, melyet Szabé Béla
készitett az els6 scleroderma vilag-
konferencian.

T
|
;]
Mivel a kardcsonyi tinnepséget
tavaly nem tudtuk megtartani az
influenza jarvany miatt, az apro kis
ajandékcsomagot a rendezvény vé-
gén nem a mikulds, hanem segit6i
adtdk at a résztvevéknek. Juhdsz
Eva tarsunk jévoltabol az ajandé-
kok kiegésziiltek néhdny keramia
kortemuzsikaval is.

Szabé Béla

I

Miért? Miért?

lesz.
beli aldzatunk.

Ne veszitsd hited és bizalmad.

Gyori Eniko: A jovo titkai

A megprobaltatast sokszor Ggy érezziik erénkon felili,
De mindez feliilrél jové és nem emberi.
Sokszor érthetetlen mindez szamunkra.

Hangzik a sziv berzenked6 szava.
De jovénket nem sejtjiik, mit rejt ez szamunkra.

Mi az a valtozas lelkiinkben, amit

a megprobaltatds munkal életiinkben?

Id6s vagy fiatal a kor nem szamit,

Szenvedés, élet vagy haldl mindkettére ratekint.

Tiirelem! Szol beliil egy hang, szenvedésednek egyszer gytimolcse

S, mikor és milyen éretten szakithatjuk, taldn attél fligg milyen sziv-

Az élet és egészség ajandék, melyet megkaphatunk,
ha lelkiink mélyén valéban gyégyulni akarunk.

Erés 1égy mindaddig amig Isten életet ad!

\
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BEMUTATKOZIK AZ UJ ELNOKSEG:

KOZGYULES - 2010. aprilis 17.

A kozgytlésen eddigi elno-
kiink és két elnokségi tag lemon-
ddsa miatt tisztgjitasra kerilt
sor.

EzGton mondunk koszonetet
a lek6szoné Elnokségi tagoknak:
Garay Toth Beata elnok, Szabd
Béla alelnok, Elek Anna alelndk,
Kisné Balint Zsdfia, Gitta M4a-
ria, Pretz-Farkas Helka, Bakony
Sandorné elnokségi tagoknak az
Egyesiilet sikeres vezetéséért, a
két éves munkajukat, segitségii-
ket, tapasztalataik megosztasat,
javaslataikat és épité kritikaikat.

Miutdn az Elnokség hivatalo-
san is lemondott, elkezdddtek
a titkos ujravalasztasok, mely-
nek eredményeképpen feldllt
az Uj Elnckség. Az aldbbiakban
megismerkedhet az Elnokség
tagjavial:

Szabo Béla,
elnok

Szegeden élek, még dolgo-
zom, egy informatikai cég szoft-
ver UzletagvezetSjeként végzem
munkdamat. Programozé ma-
tematikus és rendszerszervezd
végzettségem van. Hobbim a
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fényképezés és az orszagjaras.

Mottém: Nem vagyok beteg,
csak szklerodermam van 9 éve.
Nagyon fontosnak tartom, hogy
a betegszervezetiink tovabbra is
eredményesen, j6l miikodjon,
hogy céljainkat kézosen megva-
l6sithassuk.

Elek Anna,
alelnok:

1999 majusa 6ta kezelnek a
Pécsi Immunolégiai Klinikén,
eltte - 1996-t6l - Budape
s - ten kezeltek. Alapbetegsé-
gem polymiositis. A sleroderma
egyesiilettel kedves betegtarsa-
im révén keriilltem kapcsolatba.
En jelenleg még dolgozom, /
kozgazdasz vagyok/. Néhany

éve viszonylag jol vagyok, sze-
rencsére csak ambulanciara kell
lejarnom Pécsre. Nagyon sokat
koszonhetek a klinika orvosai-
nak és névéreinek.Amennyiben
tudom, segiteni szeretném az
egyesiilet munkdjat. Budapesten
élek, egy fiam van, aki a mtiszaki
egyetemen tanul.

-4 -
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Csépanyi Piroska
alelnok

Csépanyi Piroska vagyok, 57
éves, pedagdgus, népmivels és
mentélhigiénikus.

32 évig foglalkoztam az ifju-
sag nevelésével, am hét évvel

ezel6tt
miatt

kiilonb6z6 betegségek
rokkantsagi nyugdijba
kényszeriiltem. Azéta a tarsadal-
mi életbdl visszavonulva dpolom
beteg édesanyamat. A klinikan
Raynaud syndromadval kezelnek,
itt ismerkedtem meg az egye-
stlet tevékenységével. Novérem
ajanlasara, a korabbi évtizedek-
ben szerzett nevelési, szervezési
tapasztalataim  hasznositasara
javasolt az elnokség a megiire-
sedett alelnoki funkcidra, azzal
a f6 célkitiizéssel, hogy miikod-
jek kozre a Pécsett létrehozandé
régiés klub megszervezésében,
illetve az egyesiilet egészének te-
vékenységében. Ismereteimmel,
tapasztalataimmal, Otleteimmel
igyekszem megfelelni a bizalom-
nak, amellyel a kozgytlés felha-
talmazott az aleln6ki munkara.
Mint feleskiidott mentalhigié-
nikus, szeretném elnyerni a tag-
sag bizalmat, ehhez felajainlom
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a folyamatos elérhet6ségemet és
felelgsségtudatomat.

Cimeim: 7621 Pécs,

Réakoczi ut 15.

72/ 326437,
csepanyipiroska@t-email.hu

Gitta Maria
elnokségi tag
Miria

Gitta vagyok,

1949.04.09-.én szilettem, Pécs
varosaban élek. 1997-ben kezd6-
dott betegségem, a scleroderma
diffaz form4ja, ekkor keriiltem a
klinikéra is.

2005 ota, a megalakulas o6ta
elnokségi tagként segitettem
az egyesiiletet, féleg tigyintési
feladatokban (postai, konyve-
1ési, banki feladatokban). Idén,
immar harmadik alkalommal,
2010-td6l a tagok bizalma alapjan
folytathatom munkiam az egye-
siillet elnokségi tagjaként. Ko-
szOnom a bizalmat.

Horvath Krisztina
elnokségi tag

Horvath Krisztina (Kriszta)
gybégytornasz vagyok. 1984-
ben Pécsett sziillettem, azdta is
itt élek. Fiatal koromban, szin-
te még tinédzser voltam mikor
elkezdtem érdeklédni a gyogy-
torna irant. Diplomamat 2008
tavaszan szereztem a Pécsi Tu-
domanyegyetemen. 2008 §sz 6ta
dolgozom a PTE KK
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Reumatolégiai és Immunolé-
giai Klinikdn, mint gyégytornasz.
A klinikai munkam soran keriil-
tem kozelebb az immunolégiai
korképek fizioterapidjahoz.

Munkam sordn igyekszem a
mozgdas jotékony hatasat érvé-
nyesiteni és mindenkinek proba-
lok egy mosolyt csalni az arcara.
Szabadidémben sokat kirdndu-
lok, biciklizek és a siités-f6zés
tudomanyat tanulom.

Miillerné Dobos Eva
elnokségi tag

Miillerné Dobos Eva vagyok,
a Reumatolégiai és Immunolé-
giai Klinikédn dolgozom gazdasa-
gi ugyintézéként. Az Orszagos
Scleroderma Kozhaszna Egye-
stiletnek 2005-6s évi megalaku-
lasa 6ta tagja vagyok, melyben
adminisztrativ, illetve pénztaro-
si feladatokat latok el. Klinikai

munkdm sordn a betegekkel és
tagtarsakkal szoros, barati kap-
csolatot alakitottunk ki, mely
reményeim szerint tamogatélag
hat az Egyesiillet miikodésére.
Pécsett élek férjemmel és két
egyetemista lanyommal.

Garay Téth Beiata
elnokségi tag

32 évesen, 5 és fél éve diag-
nosztizaltik a scleroderma diffaz
szisztémas form4ajat, mely sajnos
gyorsan elhatalmasodott meg-
véltoztatva teljesen az életem.
Ma mar igaz teljes regressziéban
— javulé allapotban — vagyok, de
mar a kezdetekben uigy éreztem,

hogy sziikség van egy olyan szer-
vezetre, ahol a betegek, errdl az
agressziv és kegyetlen betegség-
rél informéaciot szerezhetnek és
amely segit, hogyan lehet egyiitt
éljeni a betegséggel, milyen le-
hetéségek vannak. Ezért tartot-
tam fontosnak és tdimogattam az
Egyesiilet megsziiletését 5 évvel
ezel6tt (2005. majus 30-an volt
az elsé6 Alakulé Kozgytlés) és
véallaltam el a vezetését, melyben
kamatoztathattam koézgazdasz
végzettségem és angol-spanyol
nyelvtudasom. A mostani véa-
lasztasokkal lemondtam a to-
vabbi elnokségi tisztségrol, de
nemzetkozi kapcsolattartoként
tovabbra is timogatom az egye-
stlet munkgjat.
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JUNIUS 29 - SCLERODERMA VILAGNAP

Orommel osztom meg Onnel a
legtijabb hireket, miszerint az Euré-
pai Scleroderma Naphoz, céljaihoz,
eseményeihez és megvaldsitasahoz
csatlakozott Ausztrdlia, Kanada
és az Amerikai Egyesiilt Allamok
is, igy ez évtdl kezdédben JUNI-
US 29-e immar SCLERODERMA
VILAGNAP. Ez a nap a megfelel$
nemzetkozi irodaban bejegyzésre
is kertil és hivatalosan is vilagnappa
valik.

A FESCA tagorszagok a tavalyi
évben innepelték elészor az Eu-
ropai Scleroderma Napot, melybdl
hazank is kivette a részét a nagy
sikeri  orszagos konferencidval
(bévebben a www.scleroderma.hu
oldalon olvashat) 13 madsik orszag
mellett. Idén ehhez az eseményhez
mar két masik foldrész is csatlako-
zik. Az USA példaul a nagy ame-
rikai lapokban (New York Times,
USA Today, Wall Street Journal,
Los Angeles Times, stb.) jelentet
meg PR cikkeket a betegségrol és fi-
gyelemfelhivdsokat, illetve beadtak
Obama Elnoknek a kérelmet, hogy
junius 29-e legyen a Scleroderma
Vildgnap.

Visszatekintésként, honnan
is jott a scleroderma nap otlete
és miért. A 2007-es FESCA éves
gytlésen mertlt fel az otlet, hogy
sziikséges lenne egy kiillon nap a
szklerodermaval él6k (és nem be-
tegek — ezt a sz6t mar nem hasz-
ndljak) részére azzal a céllal, hogy
a szklerodermaval él6k nemzetkozi
hangot és figyelmet kaphassanak.
A Scleroderma ismertség nap-
janak janius 29-e lett kivalsztva,
Paul Klee nemzetkozi hird svijci
festémiivész, aki életének utols6 5
évében a szklerodermaval kiizdott
1940. junius 29-én halt meg.

A SCLERODERMA VILAG-
NAP célja, hogy felkeltse a figyel-
met és novelje a szkleroderma
betegség megértését a tirsadalom-
ban, az emberek kozott, politiku-
sok felé. Mindezt azért, hogy meg-
felel6en ismerté valjon a betegség
és az egészségligyi dolgozodkkal
és orvosokkal, kutatékkal kozos
egylttmiikodésben fejlédjon a
szklerodermdrdl a tudds, kezelés,
gyégyméd és végiil gyogyithatova
véljon a betegség. Ugyanakkor ez-
zel a betegséggel él6k ne érezzék

magukat a tarsadalomtdl elkiilo-
niilten.

FESCA-val egyetértésben Egye-
stiletiink is szildrdan hisz abban,
hogy a szklerodermaval él6k (PSS,
SSC, stb.) részére lehetdséget kell
adni, hogy megfelel6 hozzaférést
kapjanak a sikeres kezelésekhez a
teljesen tajékozott egészségiigyi
dolgozoktdl.

A Scleroderma Vilagnap
az alabbiakat kivanja iizenni:

+ A korai diagnosis sziikségességét

+ A megfelel$ kezeléshez val6 azon-
nali hozzaférés sziikségességét

» Szkleroderma kutatds szerepét és
fontossagat

+ A magunkkal valé banasmoéd ér-
tékét

«» Betegségrdl vald tajékoztatast

+ Pszihés hatasokat

+ Onértékelést

+ Igényt a jobb orvos-beteg kom-
munikdcidra

+ A betegség szocidlis és gazdasagi
hatdasait

+ A betegszervezetek szerepét

Garay Toth Bedta

Idén a Vilagkonferencian (2010. februar

12.), a vilag scleroderma szervezetei elha-
taroztak Ausztralia ajanldsdra (akik mar
hasznaljak), hogy legyen a Napraforgé a
szkleroderma nemzetkozi szimbdluma.
Célja, hogy minél tobben megismerjék,
tarsadalmi és orvosi szinten is az egyen-
lére gyogyithatatlan betegséget, illetve a
cél, hogy végsé gydégymodot taldljanak a
betegség teljes meggyogyitasara.

Szavazasra bocsdjtjuk, hogy a magyar
szervezet szeretné-e hasznalni ezt a napra-
forgé ikont a scleroderma prométalasara,
figyelemfelkeltésre vagy nem. A rendez-
vényeken begyjtjiikk valaszaikat és kozos
dontést hozunk a magyar allaspontrdl,
amelyrdl a kovetkezd hirlevélben tdjékoz-
tatjuk Ont.
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HAZAI RENDEZVENYEK A SCLERODERMA VILAGNAP KORUL

Idén tobb helyszinen lesznek ren-
dezvények megkonnyitve a kevésbé
mozgasképes szklerodarmaval él6k
lehetéségét az eseményeken vald
részvételre, kozelebb lakohelyiik-
hoz. Minden masodik évben lesz
orszagos konferencia (mint a tava-
lyi) a koztes években, mint az idei
2010. klubszertien megrendezett,
hasznos programokkal varjuk. Az
idei események  megrendezését
az Egészségligyi Minisztérium &l-
tal kiirt és megnyert palyazat és a
FESCA tdmogatdsa segiti.

Kériink minden érdekl6dét, va-
lassza ki, ,hogy melyik varosban
kivan részt venni a programokon

(amelyik tetszését elnyeri vagy lak-
helyéhez legkozelebb talalhato).

MEGADOTT
ELERHETOSEGEN
JELEZZE RESZVETELI
SZANDEKAT (AZAZ
REGISZTRALJON)
LEGKESOBB
JUNIUS 20-1G.

A regisztracio kotelezo
arészvétel ingyenes.

A SCLERDERMA VILAGNAP
megrendezésében az aldbbi varos-
ok vesznek részt az Orvosi Egyete-
mek tdimogatdsaval:

+ PECS « SZEGED « DEBRECEN «
« BUDPAEST « KAPOSVAR «

A kovetkezékben taldlja varo-
sonként a programokat és hogy
kihez kell elkiildeni a jelentkezését.
FONTOS! MINDEN VAROSBAN
MAS NAPON, MAS IDOPONT-
BAN kezdédnek a programok,
ezért kérjiik erre nagyon figyeljen!

Varjuk szives jelentkezését!

PECS

2010. janius 29., kedd

Helyszin: PTE Immunolégiai Klinika (Pécs, Akac u. 1.)

A rendezvény célja: olyan konkrét elméleti és gyakorlati ismereteket adni az immunbetegségben szenvedd
tagtarsaink részére, amelyek segitik a betegség tlinetcsoportjainak, lefolydsanak mind jobb megértését, ezzel is
hozzdjarulva az érintettek életmodd valtoztatasi motivacids bazisanak erdsitéséhez, a betegséggel valé egyiittélés
konnyebbé tételéhez. Ugyanakkor viszont-informaciékat is varunk a résztvevéktdl a sajat betegségi statusukkal
kapcsolatos aktudlis problémaikroél, atadhato tapasztalataikrol, sziikségleteikrél, amelyek mindannyiunk szamara
hasznosithatoak, és az egyesiilet részt vallalhat azok megoldasaban.

Mindezek érdekében szamitunk a tagsag aktiv kozremtikodésére.

A rendezvény févédnoke: Prof. Dr. Czirjak Laszlé- klinikaigazgatd

9.00-
10.00-10.10

Program:

Regisztracio, reggeli falatkak, idit6, kavé
Megnyitd — rovid tdjékoztatds a kozgytlésrdl, bemutatkozas

- a nap programjanak ismertetése

10.10-11.00
noldgus szemével.

A scleroderma betegség hatdsa a bels6 szervrendszerek (sziv,tiid8,zsigerek) miikodésére az immu-

ea.: Dr. Kumanovics Gabor — egyetemi adjunktus, PhD, PTE KK Reumatoldgiai és Immunoldgiai

Klinika
11.00-12.00

Az immunbetegek megfert6z6dése elkeriilésének, kezelésének gyakorlati kérdései. ea.: Dr. Péterfi

Zoltan - klinikai f6orvos, PTE KK I. sz. Belgydgyaszat, Infektoldgiai Osztaly

12.00-12.30
formdban

vezeti: Csépanyi Piroska - alelnok

12.30-13.00 Etkezés, frissiilés

13.00-13.30

Konzultécié: iranyitott beszélgetéssel a betegtarsak felvetései, javaslatai, kérései OTLETROHAM

A mozgasszervi tlinetek kezelésének gyakorlati bemutatéja, praktikus tanacsok

vezeti: Horvath Krisztina — gyogytorndsz, PTE KK Reumatolédgiai és Immunoldgiai Klinika

13.30-14.00
14.00-

Kulturalis program

Osszefoglal6 zarsz6 jelleggel

Jelenkezés: Csépanyi Piroska, Tel: 30/586-7222, email: csepanyipiroska@t-email.hu
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Helyszin: DEOEC Auguszta Tanterem, 4032 Debrecen, Moricz Zs. Krt. 22.

13:30-14:00
14:00-14:10
14:10-14:35

14:35-15:00

15:00-15:20

15:20-16:00

16:00-16:30

16:30-17:00

17:00-17:20
17:20-18.00

DEBRECEN

2010. janius 29.
kedd

Program:

Erkezés, regisztracié

Megnyité

A scleroderma kezelésének alapelvei - Dr. Sziics Gabriella — DEOEC

Reumatoldgiai Tanszék

Bérfekélyek kezelése scleroderméban — gyakorlati szempontok - Dr.
Erdei Irén - DEOEC Bérgydgyaszati Klinika

Konzultacid, kérdések, vilaszok
Szunet, kavé, uditd

Téplalkozasi tandcsok scleroderméban - Kobzos Erzsébet — dietetikus,

DEOEC

Mindennapi gyakorlatok sclerodermédban — arctorna, kéztorna,
légzétorna — egy kis mozgassal egybekotve - Nagyné Karoly Anita —
gyogytornasz, DEOEC Reumatoldgiai Tanszék

Kérdések, vilaszok
Vendéglatas, kotetlen beszélgetés

Jelentkezés: Burainé Gyori Aniko, Tel: 52/ 255-091, email: reuma.titkarsag@med.unideb.hu

Helyszin: HBH Bajor étterem konferencia terme, 6720 Szeged, Deak Ferenc utca 4.
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10:00-10:30
10:30-11:10

11:10-11:40

11:40-12:00

12:00-13:00

13:00-13:40

13:40-14:20

14:20-14:40

14:40
15:00

SZEGED
2010. jalius 3.
szombat

Program:

Erkezés, regisztracioé

A scleroderma kezelésének alapelvei - Dr. Kovacs Laszlé - SZTE Szent-
Gyorgyi Albert Klinikai Kézpont Reumatoldgiai Klinika

Sclerodermas betegek gyogytorna kezelése - Hédi Zsuzsanna gyogytor-

ndsz - SZTE Szent-Gyorgyi Albert Klinikai Kézpont Fizoterapias Koz-

pont

Kérdések, valaszok

Ebéd

Téapcsatornai érintettség sclerodermaban - Dr. Rosztéczi Andras -
SZTE Szent-Gyorgyi Albert Klinikai Koézpont I. Belklinika)

Bértiinetek Scleroderma esetén - Prof. dr. Bata Zsuzsanna - SZTE AOK
Bérgyogyaszati és Allergoldgiai Klinika
Kérdések, valaszok

Meglepetés program

VEGE

részvétel dijmentes, de kotelez6 a regisztracid junius 28-ig
Jelentkezés: Kelemenné Lévay Ildiko, Tel: 30/2499-331, email: kelemenildiko@freemail.hu
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BUDAPEST
2010. janius 30.
szerda

Helyszin: KYUSEN Egészségkozpont, 1111 Bp, XI. Ker. Kende u. 2/a (Bartok Béla és a Budafoki tttal par-
huzamos, egy villamosmegallé a Gellért tértol is vagy a Méricz Zsigmond kortéltdl- a kett6 kozott van).

13:30-14:00
14:00-14:15
14:15-14:45

14:45-15:15

15:15-15:45
15:45-16:15

16:15-16:45

16:45-17:15
17:15-18.00

Program:

Erkezés, regisztracio

Megnyit6é - Garay Téth Beata

Scleroderma és gyomor-bélerendszeri érintettsége, hatasa — Dr. Siit6
Gabor, egyetemi docens, PhD, klinikai igazgatéhelyettes Pécsi Tudo-
manyegyetem, Klinikai K6zpont, Reumatoldgiai és Immunolégiai Klini-
ka, Pécs

Tiid6érintettség sclerodermaban — Dr. Miiller Veronika, egyetemi do-
cens, PhD, igazgatéhelyettes SOTE Pulmonolégiai Klinika

Sziinet (frissiték, kavé, tea, stitemények)

Fogaszati érintettség, szdjapolasi tandcsok szklerodermaval él6k részére
— Dr. Czinkdéczky Béla, szdjsebész, implantologus, fogorvos, Budapest
Paul Klee miivészete — Fiiri Katalin, miivészettorténész, adjunktus,
SZinhdaz- és Filmmiivészeti Egyetem

Kérdések, vitaférum

Vendéglatas, kotetlen beszélgetések

Jelentkezés: Bakony Sandorné: 30/210-6769, email: scleroderma@freemail.hu

KAPOSVAR
2010.jalius 03.
szombat

Helyszin: Cser Vendéglo, Kaposvar, Cseri at 49.
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14:00-14:30
14:30-14:45
14:45-15:15

15:15-15:30
15:30-16:15
16:15-16:45

16:45-17:00

Program:

Erkezés, regisztracié

Megnyité.Paul Klee-rél és a Scleroderma Vilagnaprél - Juhasz Eva
Bérgyogyaszati kérdések a szkleroderma és SLE betegeknél.- Dr. Kutasi
Zsuzsanna (borgyégyaszszakorvos, Kaposi Mér Oktaté Koérhaz Bor-
gyogyaszati Osztalya)

Hogyan élek a szklerodermaval?Sari Csabané

Ebéd

Musical osszedllitds: Kaposvari Roxszinhdaz Tarsulata Szabolcsi Janos
vezetésével

Zarszd, meglepetés

Jelentkezés: Juhasz Eva, Tel: 30/536-7674, email: juhaszevall@citromail.hu

@ 5/21/10 10:38:41 AM



Paul Klee, Ustdobos, 1940, 270 (Gouache, kartonra ragasztott papir), 34.6 x 21.2 cm,
Zentrum Paul Klee, Bern, DACS 2008

Junius 29.
Scleroderma Vilagnap

A nagyszer svajci festd, Paul Klee, 1940. jinius 29-én halt meg sclerodermaban.
Betegsége erds hatassal volt kreativ munkassagara. Scleroderma (=kemény bor gorogiil)
nevet adtak egy ritka autéimmun betegségcsoportnak, mely karosithatja a bort, a
vérereket és a belso szerveket. Az Orszagos Scleroderma Koézhasznu Egyesiilet a FESCA
tamogatasaval és aktiv tagjaként csatlakozott a 2. Scleroderma Nap megrendezéséhez.

RENDEZVENYEK ORSZAGOSAN
KP]'zcs SZEGED DEBRECEN BUDAPEST KAPOSVAR J

»*

Orszdgos Scleroderma Kozhasznii Egyesiilet
7632 Pécs, Aidinger Jdnos u. 40.

Adészdam: 18326639-1-02

= Szdmlaszdm: 12072507-00124973-00100009
Orszagos Scleroderma www.scleroderma.hu, www.szkleroderma.hu

Kézhasznu Egyesiilet scleroderma@freemail hu

Federation of European Scleroderma Associations
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