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KOSZONTO

Szeretettel koszontom olvasdin-
kat. El6ttiink a hideg tél és az idei év
idGjarasa eddig sem kényeztetett el
benniinket, ne feledjék a HIDEG az
ellenség. Az idén nyaron az Euré-
pai Scleroderma Naphoz, céljaihoz,
eseményeihez és megvaldsitdsahoz
csatlakozott Ausztrilia, Kanada és az
Amerikai Egyesiilt Allamok is, igy ez
évtél kezdédden junius 29-e immar
Scleroderma Vildgnap. Ebben az év-
ben egyesiiletiink 6t helyszinen tartott

magas szinvonald rendezvényt, az ese-
ményekrdl révid beszamolodkat a hirle-
vélben talalhatnak.

Orémmel osztom meg onokkel,
hogy egyestiletiink az NCA palydzatin
400 000 forint tdmogatast kapott, ko-
szonjilkk Garay Toéth Bedtanak a palya-
zat elkészitését.

Egyesiiletinknek az ad6 1%-dnak
felajanlasabol tébb mint 700000 fo-
rint tamogatast nyujtottak, koszonet
érte mindenkinek, ez dridsi segitség az
egyesiilet miikodéséhez.

A pécsi onkormanyzat tajékoztatd

fuzetiink vjranyomtatasat 150000 fo-
rinttal tdmogatja koszonet Csépanyi
Piroskanak a palyazat elkészitéséért.

Szeretném felhivni a figyelmet az
Edgar Stene palydzatra melynek palya-
zatat a hirlevélben megtalaljak.

Tavaly nem tudtuk megtartani, de az
idén szeretettel varjuk 6noket decem-
ber 11-én a szokasos kardcsonyi 6ssze-
joveteliinkre.

Aldott karacsonyi iinnepet és bol-
dog 4j évet kivinok magam és az elnok-
ség nevében Ondknek és csalddjuknak.

Udvizlettel: Szabé Béla

JUNIUS 29. SCLERODERMA VILAGNAP

Beszamolod a budapesti

rendezvényrol
Idén  Budapesten  klubtaldl-
kozé formijiaban keriilt sor a

Scleroderma Vildgnap megrende-
zésére 2010. janius 30-4an, egy forr6
szerdai délutanon a Kyusen Human
Er6forrds Kozpontban, Budén.. A
45 jelentkezdbdl 38 6 vett részt.

A hisiték és aprdsiitemények
elfogyasztdsa utan Garay Téth Be-
ata nyitotta meg a rendezvényt,
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kiemelve a Scleroderma Viladgnap
fontossagat mind az érintettek,
mind az

orvosi szakma iranyaba, illetve a
koztudatba bekeriilésrdl, figyelem-
felkeltésrdl is szolt.

Nemcsak  Magyarorszdg, de
egész Eurdpa, Amerika, Ausztra-
lia ezt a napot tartja masodik éve
sclerodermaval egyiitt él6k napja-
nak.

Ezutan Dr. Stit6é Gabor (egyetemi
docens, Pécsi Tudomdnyegyetem,
Klinikai Ko6zpont, Reumatoldgiai
és Immunoldgiai Klinika, Pécs) egy
alapos Osszefoglalast tartott a ko-
tészoveti autoimmun betegségek-
r6l, majd részletesen ismertette a
szisztémas szklerdzis (sclerodrma)
jellemzd6it, fajtait, kialakuldsat és
kezelési lehetGségeit részleteseb-
ben kitérve az emésztérendszer
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érintettségére. Sajnos a végleges
gyogymod még nem elérhetd, de
folyamatos kezelésekkel, allandé
kontrollal jol kézben tarthaté a

TARTALOM:

JUNIUS 29. SCLERODERMA
VILAGNAP

FESCA RESZVETELE AZ EULARON
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betegség, féleg, hogy Magyaror-
szagon is ugyanazok a kezelések
elérhet6k, mint a nyugat-eurdpai

orszagokban.

Dr. Miller Veronika (egye-
temi docens, SOTE Pulmo-
noldgiai Klinika, Budapest)

folytatta a tiidGérintettség kérdé-
seivel, amely nagyon gyakori tiinet
Sclerodermdban. Fontos szerepiik
van a pulmonolégusoknak is hi-
szen nemcsak a légzésfunkcids és
a HRCT vizsgalatok a fontosak,
hanem annak megallapitasa, hogy
egy-egy Lkohogést baktérium, vi-
rus, esetleg gomba okoz vagy pe-
dig az autoimmun folyamat megy
elére és komolyabb beavatkozasra
van sziikség amit mar a kezelGor-
vosunk allapit meg. Tobb érdekes
diat lattunk a a tiid6 felépitésérdl,
részeir6l, mit érint és hogyan a
scleroderma, majd a tiidébe vald
belsé és kiils6 beavatkozasok-
rol, diagnosztizalasokrol, illetve a
légzétorna fontossagat is hallhat-
tuk. A két érdekfeszit6 eléadas utdn
hangzottak el a kérdések, melyet a
két orvos kozosen valaszolt meg.

A sziinetben szendvicseket, gyii-
molcsoket és tditét, kavét fogyasz-
tottunk, beszélgettiink, megmoz-
gattuk magunkat.

Még két nagyon érdekes
és hasznos el6adds vart rank.
Dr. Czinkéczky Béla (szdjse-
bész, implantolégus fogorvos,
Centrallmplant Budapaest) foly-
tatta a délutdni programot egy
atfogd és széles ismereteket add
eléadassal a sclerodermaval él6k
fogaszati érintettségérdl, kezelé-
si lehetdségeirdl, megel6zésrél és
nagyon részletes szdjapolasi ta-
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nacsokrdl, rendszeres fogorvosi
ellenérzés fontossagarél. Erdekes
volt tapasztalni, hogy a betegség
elérehaladtaval hogyan csokken a
szajnyitasi képesség, ezdltal a szdj-
apolas, evés nehezitettsége. Ugyan-
akkor annal fontosabb a napi rend-
szeres apolds, torédés fogainkkal,
inytinkkel és a szankkal. A befejezd,
konnyedebb témdji mivészettor-
téneti el6addst Furi Katalin (m-
vészettorténész, adjunktus, Szin-
hdz- és Filmmivészeti Egyetem)
tartotta Paul Klee fest6 életérdl és
munkassagarol. Nagyon jo parhu-
zamot vont a miivész alkotdsai és
betegségének kialakuldasa kozott,
hogyan hatott mtivészi fejlédésére.
Az Scleroderma Nap emblémadja-
nak képét — a nagy fekete S betiit

— ami Ustdobos néven szerepel
1940-ben, haldla évében festette.
Atvettiik Paul Klee miiveit fiatal-
koratdl egészen haldldig megtudva
érdekes részleteket, gondolatokat,
élethelyzeteket a képek keletkezé-
sét illetéen. Az el6adds azért is na-
gyon érdekes volt, mert ritkan lehet
hallani val6di mtelemzést szakértd
elé6addsaban.

Az utolso két el6adét is zaporo-
z6 kérdések fogadtiak, majd kozos
beszélgetés, hidegkonyhai készit-
mények elfogyasztdsa kovetkezett,
illetve a vendéglaté felajanlott 10
ember részére ingyen masszazs
lehetéséget, melyet sorsolds utjan
kaptak meg a szerencsések. Osz-
szességében egy nagyon érdekfeszi-
t6, informacidkkal teli délutdnunk
volt, ahol killonb6zé klinikdkon ke-
zelt betegek talalkoztak, ismerked-
tek, illetve Gjonnan diagnosztikalt
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betegek is segitséget kaptak. Ez-
uton szeretnénk megkoszonni Elek
Anna és Bakony Sandorné segitsé-
gét a klubtalalkoz6 megszervezésé-
hez, lebonyolitasahoz.

Garay Toth Bedta

Beszamolo a debreceni

rendezvényrol

Ragyogo napsiitésben gyiilekez-
tek a Scleroderma Vildgnap alkal-
mabdl szervezett konferencidra az
érdekl6dék Debrecenben. Beve-
zet6ként Szabd Béla az egyesiilet

elnoke mutatta be az egyesiiletet,
beszélt céljairdl, tevékenységérol.
Ezutan ,A scleroderma kezelésé-
nek alapelvei” cimmel Dr. Sziics
Gabriella (DEOEC Reumatoldgiai
Tanszék) tartott eléadast. Az eld-
adas dltaldnos Osszefoglalé volt a
betegségrol, szé volt a tipusairdl,
kialakuldsardl, az érintett szer-

vekr6l. Természetesen a kezelés
lehetéségei is szoba kertiltek akar
gyégyszeres vagy nem gyodgyszeres
formdban. A doktorné hangsulyoz-
ta a meleg ruhazat jelent6ségét,
majd a kiilonb6z6 keringést és im-
munrendszert befolydsolé gyogy-
szerekrdl beszélt.
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kezelése sclero-

gyakorlati

»Borfekélyek

dermdban - szem-

pontok” ez volt Dr. Erdei Irén -

(DEOEC Bérgyogyaszati Klinika)
prezenticidjanak cime. Az el6adds
a sebgyogyulas fazisainak bemuta-
tasaval kezd4dott, majd kilonbozé
kotszertipusok - nagyon hasznos
- felsorolasaval folytatédott. Széba
keriiltek a kronikus seb kialakulasa-
nak okai is.

A sziinet utan ,Taplalkozasi ta-

ndcsok sclerodermdban” cimmel
- Kobzos Erzsébet — dietetikus
(DEOEC) tartotta meg el6adasét.
A szklerodermarol szolé rovid be-
vezeté utan kiemelte a megfelel$
tapanyagellatas biztositdsanak fon-
tossagat, majd az egészséges tap-
lalkozds megvaldsitasihoz adott
tandcsokat, természetesen felhivta
a figyelmet a kevésbé ajanlott élel-
miszerekre is.

Osszefoglalva:

« Etrendiink energia és tapanyag-
tartalma mindig igazodjon a tdp-
laltsagi allapothoz.
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+ Bélfléra helyreallitisa probi-
otikus tejtermékekkel.

+ A feszes, fekélyes nyalkahartya
védelmében kimélé fliszerezés.

« Savtermelést fokozo ételek ke-
riilése.

+ A nyelScsé alsé zardizomzatat
elernyeszt6 ételek kertilése.

+ Obstipacié elkertilése érdeké-
ben napi rendszerességgel zoldség
és gylimolcsfogyasztas.

« Béséges folyadékfogyasztas.

» Naponta tObbszori étkezés s
egyszerre keveset, alaposan meg
kell ragni, ha sziikséges piirésiteni.

« Etkezés utdn azonnal NEM sza-
bad lefekiidni.

+ Lefekvés el6tt a késo esti drak-
ban mar NE egytink!

« NE aludjunk laposan, agyunk
fejrészét emeljiilk meg!

Befejezésiil ,Mindennapi gyakor-
latok sclerodermédban — arctorna,
kéztorna, légz6torna — egy kis moz-
gassal egybekotve” - Nagyné Ka-
roly Anita — gyégytornasz (DEOEC
Reumatoldgiai Tanszék) beszélt a
gybgytorna fontossagardl és célja-
r6l. Cél a prevenci6, Kontraktira,
deformitds megel6zése,
mozgaspalya, izomerd megtartasa.
Célzott kezelés sordan a mar meglé-
v6 deformitasok kezelése, mozgas-
pélya, izomerd novelése. Az el6adds
rovid gyakorlati bemutatéval és ko-
z0s tornaval fejez6dott be.

A kellemes és hasznos délutant
finom uzsonnaval fejeztiik be. Nagy
oromiinkre a rendezvényen egyesii-
letiink tagséga 20 fével gyarapodott.

Ezuton is szeretnénk megko-
szonni Dr. Szlics Gabriellanak és
munkatdrsainak a segitségét a ren-

iztleti
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dezvény megszervezésében, lebo-
nyolitasaban.

Beszamold a kaposvari

rendezvényrol

A rendezvény a Cser Vendég-
16ben zajlott. Osszesen 31 6 volt
jelen. A taldlkozén Juhdsz Eva ko-
szontotte a megjelenteket, a koszon-
tés utan a scleroderma vilagnaproél
esett s20. Az els6 el6adéasban Juhdsz
Eva mutatta be a festémiivész Paul
Kleet, diavetitéssel illusztralva. Be-
sz€lt betegségérdl és arrdl, hogyan
mutatkozik meg a festészetében.
A kovetkez6 el6ado a borgyogy-
aszatrdl jott, dr. Kutasi Zsuzsan-
na, a scleroderma bérgydgydszati
jegyeirdl, kezelési lehetéségeirdl
beszélt a jelenlévéknek. Végiil Sari
Csabané Marika beszélt a beteg-
séggel valo egyiittélésérdl, nagyon
hasznos tanacsokat adott. Ebéd
utan a Roxszinhdz négy el6addja
musical Osszeallitast adott el6. Vé-
gil a jelenlévik egy kis kviz jatékot
jatszottak, apré nyereményekért, a
scleroderma nap jegyében.

Juhdsz Eva

Beszamolo a pécsi

rendezvényrol

Nagyszamu résztvevével
informaciégazdagon telt a pécsi
scleroderma vilagnap. A vildgnap
délel6ttje a szakmai el6addsokkal
kezdédott. Elséként dr. Kumdanovics
Gabor, egyetemi adjunktus, PhD, a

PTE KK Reumatoldgiai és Immuno-
légiai Klinikardl adott tdjékoztatast
magarol a sclerodermdrdél — nem-
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csak nekiink betegeknek, hanem a
megjelent hozzatartozéknak is.

El6adasa két részre oszlott:
a scleroderma bdrtiinetei és a
belszervi érintettség, valamint az
immunolégus szerepe a betegella-
tasban, a civil szervezetekben és a
kutatasban.

— Az immunrendszer a szerve-
zet épségéért felel. Sok ismeret van
mar, de hogy mi az inditérugoja,
ami kibillenti a rendszert, sét on-
pusztit6 mechanizmust indit el,
ezt nem tudjuk. Az immunolégus
feladata, hogy a kiilonb6z6 szak-
teriileteket 6sszehangolva a diag-

nozisok alapjan egy 6sszdiagnoézist
allitson fel — konzultdlva a kar-
diolégussal, a tiid6gydgyasszal, a
gasztroenterolégussal, a szemész-
szel, az urolégussal, és mindazon
szakorvossal, aki az adott betegnél
szoba keriilhet. A lényeg az Osz-
szes érintett szerv kezelése, a be-
tegség nyomonkdvetése. A beteg
szempontjabol az immunoldgus a
»biztos pont’, a stabil tdmasz, ta-
ndcsadisért 6hozza fordulhat, hi-
szen a betegség korddban tartdsa
az immunoldgiai klinikdn torténik.
Azt mindenképpen hangsilyoz-
ni kell, hogy nem gyenge vagy tul
erds az ilyen betegek immunrend-
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szere, hanem rosszul miikodik a
védekezOrendszer, azaz nem a mér-
tékével, hanem a mutikodésével van
baj. Hogy mi okozza ezt a koért, nem
tudni: az Orokletes és kornyezeti
hatdasok egyarant kozrejatszanak,
de az ardnyok ismeretlenek. Maga
a betegség az dkortol megjelent, de
a belsé szervek érintettsége csak
1924-t6l ismert. Nagyon fontos a
betegek korai kisziirése, mert akkor

q

et X

kézben lehet tartani a folyamatot,
igy javithaté az életkilatasok alaku-
lasa és az életmindség is — mondta
el6addsaban dr. Kuméanovics Gébor.

A masik eléaddé témdja az im-
munbetegek  megfert6z6désének
elkeriilése volt:

— Az autoimmun betegek min-
denféle koérokozoval szemben fo-
gékonyabbak, mint mas embe-
rek — kezdte el6adasat dr. Péterfi
Zoltan Kklinikai féorvos (PTE KK
I. sz. Belgyogyaszat, infektologiai
osztaly) —, példaul a léguti fert6zé-

seknél a csokkent valadék- és nyal-
termelés miatt az ilyen betegeknél
gyakoribbak a nyel6cs6- és tiid6-
elvaltozasok. A savlekotdk, az an-
tibiotikumok, a szteroidok és még
sorolhatnam tovabb a gydgyszer-
csoportokat, ezek a gyogyszerek a
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kezelésekkel Osszefiiggd fertézé-
seket okozhatnak, ezért fertézésre
utald jel esetén azonnali kivizsgalds
kell, és minél elébb el kell kezdeni
a kezelést, hogy gyorsan, szovéd-
ménymentesen gyogyuljon ki a
fert6zésbol a beteg. Az autoimmun

betegeknél a tiid6t érinté fert6zések
a legstlyosabbak, mindenképpen
baktériumolé antibiotikumra van
sziikségiik. Influenza elleni véddol-
tds sziikséges, tovdbba megel&zésre
és kezelésre j6 a Tamiflu gyogyszer,
de példaul a Relenza inhalaciés port
ne hasznaljadk az autoimmun bete-

gek. Vigyazniuk kell a salmonella
fert6zéssel is, a jarvanyok terjesz-
t6i kozott az elmult években a ko-
vetkezOk voltak: mangd, narancslé,
sargadinnye, mogyorodvaj, tej, al-
lateledel. Fontos az élelmezésben
a prebiotikumok szerepe, ilyen a

hagyma, fokhagyma, articsdka,
banan, valamint probiotikumként
a Normaflor alkalmazdsa, illetve
kefirfogyasztas. A bér- és lagyrész
fertézések is veszélyeztetik az au-
toimmun betegeket, ezeknél az a
lényeg, hogy konnyebb megel6zni,
mint kezelni! Osszefoglalva: az ilyen
tipust betegséggel él6knél nagyon
fontos, hogy mit esznek, és hogyan
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készitik el az ételt. A husokat jol
megsiitve, megfzve kell késziteni,
a puha sajt fogyasztasat keriiljék, a
tojassal is évatosan banjanak. Kerti
munkanal mindig viseljenek kesz-
tylt, mert a f6ldbél konnyen beke-
riillhet a baktérium a szervezetiikbe.
Kozosségben tartézkodaskor ne

felejtsék el a kézfertStlenitést, van
erre megfelel6 gél formdji anyag,
par perc alatt felszivodik, és azon-
nal fert6tlenit. Keriiljék a 1égkondi-
ciondlt helyiségeket, a melegvizes

slagot. Védoéoltasoknal altaldban
dupla ddzis sziikséges, f6leg azok-
nal, akiknél van tiidéfibrdzis.

Az el6adasok utani beszélgetést
Csépanyi Piroska, az Scleroderma
Egyesiilet alelnoke vezette. Felme-
rilt a pécsi klub létrehozasa. A pé-
csi klub vezetésére Szabd Laszloné
elvallalta a felkérést.

Az ebédet kovetén Horvath
Krisztina gydégytorndsz (elnokségi
tag) tartott bemutatét a gyakorla-
tokbdl — természetesen mindenki
egyiitt torndzott, j6 hangulatban.
Ezt a hangulatot csak tovabb fokoz-
ta a torok és magyar hastancosnék
produkcidja, amit csak néztek a
résztvevok, bekapcsolddni sajnos
nem tudtak...

L. Csépdnyi Katalin

Beszamolo a szegedi

rendezvényrol

Szegeden is megrendezésre ke-
riillt jdlius 3-an a scleroderma vi-
lagnapi rendezvény, melynek egy
helyi étterem adott otthont. A kon-
ferenciaterem idedlis helyet bizto-
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sitott a meghivott eléaddk prezen-
tacidinak, melyet a klubtagokon és
hozzatartozéikon kiviil reumatold-
gusok, haziorvosok is nagy érdekld-
déssel hallgattak.

Az eseményt Szabo Béla, a
Scleroderma  Egyesiilet  elndke
nyitotta meg réviden. Dr. Kovacs
Laszlé, az SZTE Reumatlégiai Kli-

il 25,
& LITECTEHER ELS ey

nika adjunktusa az egész szerv-
rendszerre kiterjedéen mutatta be
a betegséget, illetve kezelésének

alapelveit. A mozgésszervrendszeri
problémadkrdl részletesebben Hédi
Zsuzsanna, az SZTE Fizikoterdpids
Kozpont gydgytornasza adott hasz-
nos elméleti ismertetést, mind ana-
tomiai, mind terdpids szempontbdl,
majd gyakorlatban is kiprébalhat-
tuk az utébbiakat egy rovid, frissit
torna keretében. A kétfogdsos ebéd
utan Dr. Rosztdoczi Andras az SZTE
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I. Belgydgyaszati Klinika adjunk-
tusa a tdpcsatorna érintettségére
fokuszdalt, bemutatva a kulonbo-
z6 diagnosztikai modszereket és a
betegség kezelésére szolgald tera-
pidkat. Az utolsé el6addason a bor
scleroderma miatt kialakult elval-
tozédsairdl Dr. Bata Zsuzsanna, az

SZTE Bor és Allergoldgiai Klinika
professzorasszonya beszélt. A nap
zardsaként Huszar Gergely az SZTE
Konzervatériumanak hallgatéja gi-
tarozott. Klasszikus és modern mi-
veket adott eld.

A mivészi eléadds és az utd-
na kovetkezd kotetlen beszélgetés
meghitt hangulatot teremtett, ezzel
még kozelebb hozva egymashoz or-
vost és beteget.

2010.11.08.
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SLE-Ssc-RA - DIETOTERAPIAJA

A dietoterdpia kozos jellemzdi:

+ Nincs kiilon specidlis diéta

» Egészséges, kiegyensulyozott, valtozatos taplal-
kozas

o Egyéni sziikségletnek megfelel6 energia- és tap-
anyagbevitel, folyadékbevitel

o Az emésztérendszeri panaszok csokkentése

» Taplaltsagi allapot helyredllitasa

+  Elelmiszerbiztonsag

+ Jobb életminbség

Ahhoz, hogy tudjuk a megvéltozott egészségi dlla-
potnak milyen diétabeli valtozdsokra van sziiksége, is-
merniink kell az egészséges taplalkozas f6bb ismérveit.

A napi energiasziikséglet 20-25-30-35 kcal / ttkg ko-
rill mozog a jelenlegi (normal?) testtomeg, testmagas-
sag, életkor és fizikai aktivitas fiiggvényében. A bevitt
energidnak 12-15%-a szarmazzon a fehérjébél, 30 %-a
a zsirbdl és 55-58%-a a szénhidratbdl. Ezek mellett még
fontos a megfelel$ vitamin (vizben-, zsirban old6dé) és
asvanyi anyag-, nyomelembevitel. A folyadékbevitel
minimum 1,5 | legyen (csapviz, dsvanyviz, cukormen-
tes italok).

A Harvard Egyetem 2005-ben publikalt Taplalkozasi
Piramisa jol szemlélteti az egészséges taplalkozas alap-
jait. A piramis aljan taldlhaték azok az élelmiszerek,
melyek kifejezetten javasoltak (zoldségek, gytimolcsok,
egészséges novényi olajok, teljes kidrlésti gabonafélék,
kenyerek, barna rizs), majd felfelé haladva eljutunk a
piramis csticsan elhelyezkedd élelmiszerekhez (voros
hasok, fehér kenyér, cukros italok, édességek, sé stb.),
melyekbdl ritkan keveset fogyasszunk.

Az immunolégia megbetegedések diétds keze-
1ését befolyasolja a kiinduldsi taplaltsagi allapot, a
szervbeli érintettség (gyomor-, bélrendszer,
vese) és a gybgyszeres terapia (non-szteroid gyulla-
dascsokkentdk, kortikoszteroidok, antikoagulansok,
immunszuppressziv szerek...).

Progressziv Szisztémas Sclerosis (Scleroderma, Ssc)

maj,

Sclerodermaban rendkiviili fontossaggal bir az éte-
lek megfelel6 el6készitése és bevitele.

Az ujjakon keletkez6 sebek, sériilések, fekélyek meg-
nehezitik a nyersanyagok el6készitését, s6t tovabbi sé-
riilések keletkezhetnek. Ezért nagyon fontos a tovabbi
karosodasok megakadalyozasa biztonsagos konyhai
eszkozok alkalmazdsdval; konyhakész, elére szeletelt
nyersanyagok vasarlasaval. Hasznaljunk valtozatos mé-
retd, alaka poharakat, bogréket.

A csokkent nyaltermelés, szdj koriili bér megvasta-
goddsa miatt kiillonosen figyeljiink oda a fogak épségé-
re. A csokkent nyaltermelést ellenstlyozhatjuk gyakori
kortyokkal, cukormentes ragéval, ~ cukorkéak szopoga-
tasaval

A nyelési nehezitettség, nehézség megjelenésekor
fontos a lassd, nyugodt evés, a falatok alapos megra-
gasa, gyakori kortyok beiktatdsa. Az ételeket érdemes
pépesiteni, plirésiteni; nedvdusan elkésziteni. Az ételek
szobahdmérsékletiiek legyenek.

THE HEALTHY EATING PYRAMID
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Ha a gastroeosophagialis reflux (GERD) tiinetei
megjelennek, a kovetkezd tanacsokat érdemes betarta-
ni: gyakori kis étkezések, a nyel6csé alsé zardizmanak
nyomdsat csokkent6 ételek, italok kiiktatdsa (alkohol,
csokolddé, borsmenta, fokhagyma), gyulladt, kéroso-
dott nyalkahdrtyat irritalé ételek kertilése (citrusfélék,
paradicsom, szénsavas italok), lefekvés el6tt 2-3 6raval
ne legyen étkezés, fejvég megemelése, szlik ruhazat
mell6zése. Elhizds esetén a testtomeg csokkentése ja-
vasolt.

Sclerodermaban is kialakulhatnak felszivoda-
si zavarok. Ilyenkor a madar emlitett zsirszegény,
puffasztémentes diéta javasolt (tapszerek, élelmiszer-
biztonsag).

Breitenbach Zita
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FESCA az Eurépai Scleroderma
Szervezetek Szovetsége idén is részt
vett az Eurépai Reumaellenes Liga
Konferencidgjan (EULAR, melynek
fétitkara Prof. Dr. Czirjak Lasz-
16 — hosszt évek kimaraddsa utan
ismét magyar tisztségviselé van,
amelyre biiszkék lehetiink), melyet
juniusban, Rémaban rendeztek. A
15.000 f6s konferencia a reumato-
légus szakemberek éves eurdpai
féruma, ahol tovabbképzéseken,
szimpéziumokon, eléadasokon és
tudomdanyos poszter kiallitdsokon
keresztil osztjdk meg az orvosok
az ismereteiket, kutatdsaikat és leg-
Ujabb kezelési lehetéségeket a kii-
16nb6z6 reumatoldgiai kdrképekrdl
(rheumatoid arthritis, Bechterew-
kér, egyéb kotészoveti autoimmun
betegségek, mint scleorderma, SLE,
stb.). Az eurdpai — természetesen
magyar reumatolégusok részvételé-
vel — kivil amerikai, ausztral, 4zsiai
és afrikai orvosok is érdeklédtek és
aktivan részt vettek ezen a nagy ese-
ményen. A konferencian a gyogy-
szer gyartok, akik ebben a beteg-
ségcsoportban érdekeltek is jelen

Hirlevel 2010_06.indd 7

voltak sajat standdal, kidllitassal,
képzéssel, el6addsokkal. Az orvosi
és tudomanyos szervezeteken kiviil
az eurdpai reumatoldgiai betegszer-
vezetek is képviseltetik magukat
kilon szekcidkkal, eléadasokkal,
poszterekkel és kidllitasi stand-
dal. Az EULAR nagyon fontosnak
tartja a betegszervezetekkel vald
kapcsolatot és egyiittmiikodést,
amelyet tobb orvos-betegszerveze-
ti projekt is bizonyit. A FESCA is
ezuton vesz részt immar harmadik
alkalommal, sajat standdal a konfe-
rencidn, ahol tébbek kézott a Lupus
Europe (SLE-s Eurépai Szervezet)
és a PARE (reumatoldgiai eurdpai
betegszervezet) is részt vett kiillon
standdal, poszterekkel. A FESCA
standot az olasz scleroderma be-
tegszervezetek onkéntes képvise-
161 diszitették és felvaltva Orizték,
kommunikaltak, illetve a négy tagu
FESCA elnoksége is képviselte ma-
gat, koztik Garay Téth Bedta, a
FESCA alelnokeként. Feladatuk a
munkaértekezleten kivill kapcso-
latteremtés, kapcsolatépités a tob-
bi betegszervezettel, orvosokkal,

-7-
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scleroderma kutatds orvosi szer-
vezetével (EUSTAR), gyogyszer-
cégekkel. Egyik legf6bb cél pedig a
Scleroderma Vilagnap népszeri-
sitése az orvosok kozott, és Gj or-
szagok bevonasa a FESCA-ba, akik
még nem ismerik a szervezetet. Ta-
valy igy lett tagja Lengyelorszag. Itt
sziiletett a dontés, hogy a jové évi
FESCA éves kozgytilésnek Magyar-
orszdg, Budapest ad otthont. ElS-
szor jonnek el hazankba az eurdpai
scleroderma szervezetek képvisel6i
2011. marcius 31.-dprils 2. kozott,
ahol az éves FESCA programot,
célokat és pénziigyi beszamoldkat
és terveket beszéljiilk meg. Ezentdl
felkésziiliink a masodik Szisztémads
Szklerdzis Vilagkonferenciara, ami
2011. februar 3-5 kozott, Madrid-
ban rendez meg a FESCA kozdsen
az  scleroderma eurépai orvosi
csoprotjaval, az EUSTARral. Az
els6 nagysikert vildgkonferencia
idén februiarban volt Firenzében,
ahovd 4 betegtarsunk is kijuthatott
(Idsd beszamolét az el6zd hirlevél-
ben 2010/1sz.).

Garay Toth Bedta
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NEMZETI EUROTERYV KONFERENCIA

Az EUROTERYV program lényege
az, hogy a 800 000 hazai ritka beteg
érdekében hazank is bekapcsolodott
az Eurdpai Unié Euroterv program-
jaba, melynek keretén beliil egy atfo-
g6 Nemzeti Tervet és stratégiat kell
kidolgoznunk a tobbi tagorszaghoz
hasonléan 2013 végéig.

Ez egy harom éves program az
Eurépai Bizottsag tarsfinansziroza-
sdval, a népegészségiigyre vonat-
kozé kozosségi cselekvési program
keretein beldl.

A 2009 janiusaban az Eurdpai
Tandcs altal elfogadott ,Ajanlds a
ritka betegségek teriiletén megva-
l6sitando fellépésrdl’, a tagallamok

szamara Nemzeti Tervek és Straté-
giak kidolgozasat és életbe lépteté-
sét ajanlja a ritka betegségek teriile-
tén, 2013 vége elott.

E Nemzeti Tervek megalko-
tasdnak elGsegitését célozza az
EUROPLAN program, melynek
egyik legfontosabb stratégia alko-
té lépése egy Nemzeti Konferencia
megrendezése.

2010 folyaman 16 kivalasztott
tagdllam lehetdséget kapott Unids
tamogatdssal, azonos forgatokonyv
alapjan, két napos Nemzeti Konfe-
rencia megrendezésére, melyeket
a Ritkabeteg Szervezetek Nemzeti
Szovetségei szerveznek. Igy ha-

zankban a RIROSZ oktéber 15-
16-an tartotta ezt a konferenciat
Budapesten, hogy minden érintett
érdekcsoport részvételével megyvi-
tathassuk az eurdpai stratégiat, az
EUROPLAN program ajanlésait,
valamint a hazdnkban torténd meg-
valositas lehetéségeit. A kormany-
zati oldal, az érintett szakmadk, a be-
tegszervezetek, és az ipar 25-25 f4s
killdottségei, plendris iiléseken és
nyolc eurdpai szinten koordinalt té-
maju szekcidiilésen targyaltak meg
a hazai helyzetet és teenddket, a
sajtd kitiintetett figyelme mellett. A
konferencian egyesiiletiinket Szabd
Béla elnok képviselte.

SCLERODERMA TORNAGYAKORLATOK
MAR DVD-N IS...

...hogy otthon is egyszeriien fitt maradjon!

Hosszas munka utdn

bemutatjdk a gyakorlatokat.

A DVD adomdny ellenében megren-
delhetd Miillerné Dobos Evatél eva.
muller@aok.pte.hu, 20/536-1216, illet-
ve igényelheték személyesen a klinikai
bentfekvés alatt a gydgytornaszoknal
vagy a scleroderma@freemail.hu email

cimen.
Valljék egészségiikre!

Hirlevel 2010_06.indd 8

idén elkésziilt
a sclerodermaval él6k szamdra a torna-
gyakorlatokat tartalmazé DVD. Igy mér
nem kell varni az Gjabb bentfekvéssel,
vagy eljarni otthonrél hideg idében sem.
Farkas Helka és Kiséné Balint Zsoéfia
a pécsi PTE KK Immunoldgiai és Reu-
matoldgiai Klinika gydégytorndszai &l-
litottak Gssze és vették fel a specidlisan
sclerodermara kifejlesztett gyakorlatso-
rokat (pl. 1égz6, kéz, derék, 1ab, szajm stb.
gyakorlatok), melyeket a betegek mutat-
nak be. Egy szivnonalas DVD késziilt el
igy, melyet ezaton szeretnénk megko-
szonni a készit6knek és hat természete-
sen a szerepléknek, akik vallaltak, hogy
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Az Eurdpai Reuma Ellenes Liga (EULAR) és az
Eurdépai Reumatologiai Betegszervezet (PARE)
2011-re is meghirdeti az

EDGAR STENE Palyazatot

reumatolégiai betegséggel é16 betegek szamadra.

Az idei téma:
Reumatolégiai betegséggel élve, hogyan javit a torna életemen?
(How Excercise Improves My Life with a Rheumatic Disease)
A pélyazaton részt vehet minden, 16. életévét betoltott reumatoldgiai beteg-
séggel é16 beteg, aki nem alkalmazottja a Magyar Reumabetegek Egyesiiletének
illetve a Magyar Reumatolégusok Egyesiiletének.

A palyazatot két gépelt oldalnyi szoveg formajaban
2010 december 31-ig ®

kell eljuttatni a kovetkezo cimre
(akar papiron, akar elektronikus formaban)

Magyar Reumabetegek Egyesiilete Dr. Ortutay Judit
1023 Budapest Urémi u. 56.
ortutay.judit@mail.orfi.,hu

A beérkezett palyamiveket egy 3 tagu bizottsag fogja elbiralni, és koziiliik a
legjobbnak itélt munkat angolra forditva elkiildeni az EULAR titkarsagara.
A nemzetkozi palydzat els6 helyezettjérol 2011. marcius 15-ig dontenek, a 2
000 Eurés dijat az EULAR 2011. évi kongresszusanak nyitétinnepségén adjak at
Londonban (Anglia)

A nyertes egyuttal 4 napos londoni tartézkodast is nyer,
és részt vehet a kongresszusi galavacsoran.

Varjuk a palyamuaveket!

Szab¢ Béla Dr. Ortutay Judit
Orszagos Scleroderma Koézhasznua Egyesiilet a Magyar Reumabetegek Egyesiiletének
elnoke elnoke
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MEGHIVO

Szeretettel meghivjuk Ont évzaré

Karacsonyi-Mikulas rendezvényiinkre,
melyet az Orszagos Scleroderma Kozhasznu Egyesiilet,
az SLE-s Betegek Egyesiilete- Egy Egészségesebb Jovoért
és a Magyar Arthritiszes Betegek Kozhasznu Egyesiilete rendez

Idopont:
2010. december 11. (szombat), 10.00-t6l 15.00 oraig
Helyszin: ®

PTE-OEKK Immunoldgiai és Reumatoldgiai Klinika,
Diszterem, 7632 Pécs, Akac u. 1.

A megjelenésiikkel kapcsolatosan visszajelzést szeretnénk kérni,
hogy tudjunk el6zetes létszammal szamolni.
Kérjiik keressék Miillerné Dobos Evat 20/536-1216, eva.muller@aok.pte.hu
vagy 72/ 536-800/6614 vagy 6826-0s melléket .

Aki autdval érkezne szintén jelezze,
mert a Klinikai kozpont teriiletén esetleg tudunk biztositani férohelyet.

A program:
Kotetlen beszélgetés, forum
Jakab Tibor betegjogokkal kapcsolatos el6adasa
EBED
Szabo Zsuzsa: Babos Betlehem, A harkanyi zeneiskola novendékeinek fellépése

Nagy Gyula vezetésével 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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