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ELOSZO

Itt az 6sz, kozeleg a tél. Az id6ja-
ras szeptemberben még kegyes volt
hozzank, de az indidn nydr utan fel
kell késziilntink a hideg téli napok-
ra. EI6 kell venni a meleg téli hol-
mit, hogy tavol tartsuk magunktol
sellenségiinket” a hideget.

Azt hiszem tartalmas évet za-
runk az idén, a tavaszi Immuno-
légia napja rendezvény utdn, a
Scleroderma Vildgnapja alkalmabdl
sikeres konferencidn vehettek részt
egyesiiletiink tagjai és vendégei.
Szeretném megkoszonni minden-
kinek az dldozatos munkajat, amivel
hozzajarult az eredményes rendez-
vényhez. K6sz6nom az el6addknak,
az egyesiilet elnokségének, a klinika
munkatdrsainak, a szalloda dolgo-
z6inak valamint a debreceni cso-

MORA FERENC: KERTEM ALJAN

Ebben az évben az utolsé ren-
dezvényiink november 11-énlesz, a
hirlevél utols6 oldalan megtaldhaté
a rendezvény meghivdja.

port programjanak lebonyolitdsban
résztvevéknek a munkajat.

Koszonjiik az anyagi timogatdst
a FESCA-nak, az GlaxoSmithKline
és Actelion gyogyszercégeknek, és
az Axel Springer kiaddénak.
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SCLERODERMA VILAGNAP ]UNIUS 29.

Sclerodermaval El6k Masodik
Orszagos Konferenciaja Pécsett

A kozel haromszaz f6s tagsagi Orszagos Scleroderma Kozhaszna Egyesiilet el-
noke, Szabo Béla koszontotte a megjelenteket — junius 30-an, a Sclerodermaval
El6k Masodik Orszagos Konferenciajan. A pécsi Hotel Laterumban tartott
konferenciara Debrecenbdl és Szegedrdl kiilon autébusszal érkeztek a bete-
gek, a hozzatartozdik, illetve az érdekl6ddk — hogy a junius 29-i Scleroderma
Vilagnap iizenetérdl egyiitt tandcskozzanak a budapesti, valamint dunanti-
li betegtarsakkal és az orvosokkal. A konferencian 149 regisztralt résztvevo

volt, tovabba sok érdekl6dd.

A konferencia f6védnoke, Prof. Dr. Czirjak Laszl6 koszont6jében hangsulyoz-
ta, hogy ténylegesen orszagos szervezet lett a magyarorszagi egyesiilet, és ez
nagy dolog, hatalmas eredmény.

Szabé Béla ismertette a vilagnap iizeneteit: a korai diagndzis sziikségességét; a
megfelel6 kezeléshez valé azonnali hozzaférés szitkségességét; a scleroderma
kutatas szerepét és fontossagat; a magunkkal valé banasméd értékét; a beteg-
ségrol valo tajékoztatast; a pszichés hatasokat; az onértékelést; igényt a jobb
orvos-beteg kommunikacidra; a betegség szocidlis és gazdasagi hatasait. Az
ausztral betegszervezet otlete volt, hogy a napraforgé legyen a scleroderma
jele — és mar sokan ismerik is ezt a vilagon. A scleroderma diagnosztizalasa-
ban nagy szerepiik van a haziorvosoknak is, ezért megkérte a résztvevoket,
hogy a betegség tiineteit ismerteté kartyat mindenki juttassa el haziorvosa-
hoz. Természetesen megemlékezett a svijci festérél, Paul Klee-rél, akinek a
munkassagara ez a betegség erésen hatott, és ezért lett a scleroderma vilag-
napja az 6 halalanak napja, janius 29.

A konferencia szakmai program-
jat Czirjak professzor el6addsa in-
ditotta. A PTE AOK Reumatoldgiai
és Immunoldégiai Klinika igazgatdja
elmondta, hogy mivel ritka beteg-
ségrél van sz0, ezért az egész vila-
gon 1-2-3 évet késik a diagndzis,
tehiat nem magyar jelenségrdl van
sz0. A kései diagnosztizalas kozben
a beteg elveszti a hitét az ellatasban:

a sokféle panasz, a munkaképtelen-
né valas, a sok vizsgalat megviseli
a sclerodermdval él6t, sok id6 el-
telhet mire a megfelel§ ellaitdsban
részesiil. Viszont a jelenlegi egész-
ségligyi finanszirozds mellett nem
lehet tartani az eddigi mindéséget.
Mivel a betegség els6sorban a
kozépkort ndket érinti, igy a csa-
ladokra is nagy hatdssal van. Eppen
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ezért a kezelésbe a csaladtagokat is
be kell vonni, célszert lenne, hogy a
kezel6orvossal is taldlkozzon a csa-
ladtag. Az egyestiiletnek nagy szere-
pe van a betegek oktatdsiaban, mert
a krénikus betegnek tudnia kell
mindent: a kérrél, az ellatdsrdl. Ezt
segitik a honlapon 1évé, orvosi rész-
rél ellenérzott informdacidk (www.
scleroderma.hu). Az orvosnak a
hosszu tavi szempont a legfonto-
sabb — sziv, tiid6 stb. érintettsége;
a betegnek viszont a pont aktudlis
érzés, példaul fijdalom fontos. A
mellékhatasu szerek ijesztenek, de
aminek nincs mellékhatdsa, az nem
is hat — mindig a varhatd hatést kell
nézni, ehhez kell a kezel6orvos.

Dr. Szamosi Szilvia, a Debre-
ceni Egyetem Orvos- és Egész-
ségtudomanyi Centrum Belgy6-
gyaszati Intézetének szakorvosa

a mozgasszervi tiinetekrdl, pana-

szokrol és a kezelésekrdl beszélt.
A sclerodermaval él6k el6tt ismert
a faradtsag, a kézmerevség, a fij-
dalom. Kérdéiv alapjan felmérést
végeztek, hogy a mindennapi tevé-
kenységet hogyan befolyasoljak a
tlinetek. A kronikus fdjdalom 83%-
ban jelentkezett, a mozgdsszervi
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tinetek pedig 90%-ban jelen van-
nak, és befolydsoljdk az egész éle-
tet. Erintett a betegségben: a bér, a
bdr alatti szovetek, az iziletek, az
izomzat. Valédi betegségmoddosi-
to terapia nincs — keringésjavitas,
gyulladascsokkentés végezhets. A
napi gyégytorna szerepe rendkiviil
fontos, tovabbd a mofetta, a paraf-
fin-kezelés, a masszdzs, a fiziotera-
pia is hatdsosan alkalmazhaté.

A sziv- és tid6panaszokrol, és
azok kezelésérél dr. Kumdnovics
Gébor, a PTE AOK Reumatolodgiai
és Immunolégiai Klinika osztaly-
vezeté orvosa szdlt. Az autoim-
mun betegeket a népbetegségek is
érintik, mint minden atlag embert,
ezek masodlagosan jelentkeznek. A

panaszok és a tlinetek nem mindig
véaltoznak parhuzamosan. Az or-
vosnak mar a panasz kialakuldsa
el6tt észlelnie kell, hogy valami baj
van a tuddvel, szivvel — mds szer-
vek betegségei elfedhetik a bajt.
Tiid6nél a csokkent terhelhetéség,
fulladds, nehézlégzés, tovdbba a
szaraz kohogés és a gyakori léguti
fertézések arulkodd jelek. A sziv
esetében a csokkent terhelhetdéség,
fulladds, nehézlégzés (jelentbs ter-
helésre, mérsékelt terhelésre, nyu-
galomban), a kohogés, a vizenydk, a
ritmuszavar jelentkezik. A sziv- és
tidépanaszok nagyrészt kozosek,
hiszen egyik a masikat befolyasolja,
ezért a két szervet egyiittesen kell
vizsgalni. A betegeknél a légzés-
funkcidé-vizsgélatot és a szivultra-
hang-vizsgalatot rendszeresen meg
kell csindltatni, kérdéses esetben
pedig terheléses EKG-t, koszorus-
ér-feltoltést, jobb szivfél katétere-

zést kell végeztetni.

A sclerodermadra nincs altaldnos,
a betegség egészére jol hatd keze-
lés. Fontos az érvédelem — a hi-
deg, a dohdnyzas kertilése, a magas
vérnyomas lekiizdése. A torna és a
Trental-infazié szerepe nagy a ke-
ringésjavitasban. A tiid6kezelésben
is fontos a légzétorna, a mellkas-ta-
gitas. A lényeg az, hogy a panaszok
el6tt kell elkezdeni a kezelést, még
a jobb allapotban.

Dr. Siité Gébor, a pécsi klinika
igazgatohelyettese el6adasanak té-
maja a kovetkezd volt: az immun-
rendszer mikodése egészséges
szervezetben, illetve az immun-
rendszer betegségeiben. Ebben a
témakorben sok téves eszme kering
az interneten: természetgyodgy-
aszok, alternativ  diagnosztikai
modszerek ezek, taplalék-kiegészi-
ték — kozos vonasuk, hogy donté-
en hékuszpdkuszok, mégis igénybe
veszik.

Hogy hogyan jon létre a
scleroderma autoimmun betegség,
azt a mai napig nem lehet tudni. A
cél az, hogy a visszafordithatatlan
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kérosodast a szervezetben meg-
akadalyozzak. Diagnosztizalni az
ultrahangos vizsgalat, valamint az
MRI segitségével lehet, de ez az
elmult 25 év felfedezése. A labo-
ratériumi vizsgalattal az antitestek
mutathatok ki.

Annyi mindennel proébalkoz-
tak mér a betegek — de sokat nem
szabad ra kolteni, ugyanakkor leg-
alabb ezek nem artalmas dolgok.
Ilyenek példaul a nyomelemek, ez
jo étvagyfokozonak. A vitaminok —

kitiriilnek. A polarizalt fény — nem

-3-

bizonyitott, de nem kell ra kolteni.
Maigneses terapia — korlatozott ha-
tékonysagu. Ossejtterapia — kevere-
dik a tudomdanyos fantasztikum és a
»gyogyitas’, becsapas magas fokon.
Csontvel§ képzésére jo. Osszegez-
ve: tizezrével kellene szaladgalniuk
a gyogyultaknak, ha ezek a ,,gydgy-
moédok” hatasosak lennének.

A betegséggel val6 mindennapi
egyiittéléshez Kisné Balint Zsoé-
fia, a klinika gyégytorndsza adott
hasznos tandcsokat. Hangstlyozta

a kesztytihasznalatot alvashoz, hazi
munkihoz, kerti munkihoz. Az ét-
kezési tandcsokndl kiemelte a viz,
a folyadékbevitel szerepét a testbe.
Ismertette azokat a gyogyaszati se-
gédeszkozoket, amelyek a minden-
napok tevékenységeit megkonnyi-
tik. Es természetesen a gyégytorna
szerepérdl is szolt, hiszen ezek a
gyakorlatok a keringésjavitasban,
az iziletvédelemben, a tiid§ és sziv
teljesit6képességének fokozasaban
nagy szerepet jatszanak.

A konferencia végén Gyenis
Boglarka és az Oriental Fusionett
hastancosainak mitisora kovetke-

zett — nagy sikert arattak a gydégy-
torndhoz szokott hallgatésag koré-
ben.

L. Csépdnyi Katalin
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MOZGASSZERVI TUNETEK, PANASZOK

ES AZOK KEZELESE SCLERODERMABAN

Bevezetésként néhdany gondo-
latot szeretnék megosztani a téma
fontossagardl. A szisztémas sclero-
sisos (SSc) betegek gondozasa so-
ran az orvosok részérdl a figyelem
sokkal inkabb a belszervi tiinetek és
a bortiinetek felismerésére és keze-
lésére iranyul. Ugyanakkor tudjuk,
hogy SSc-ban magas a mozgasszer-
vi eltérések el6forduldsanak ardnya.
Ez utébbirdl pontos adataink van-
nak nemzetkozi felmérések nyo-
man; egy 487 sclerodermas beteget
felolel6 francia vizsgalatban 89,3%
volt a mozgasszervi tlinetek aranya,
ebbdl a legtobb esetben, 51,4%-ban
madr az {ziilet rogziilése volt lathatd,
tehat egy elérehaladott stadiumban
keriiltek felismerésre. Izomsor-
vadas a betegek 33%-dban, iziile-
ti gyulladas 26%-ban, mig az inak
érintettsége 16%-ban volt meg-
figyelhet6. A fenti adatok is elég
meggy6zGek arra nézve, hogy sok-
kal nagyobb figyelmet kellene for-
ditani a mozgasszervi eltérések fel-
ismerésére, kezelésére. Hiszen jol
tudjuk, hogy mindezek az eltérések
a betegek mindennapi tevékenysé-
geit, s ezaltal az életmingségiiket
hatdrozzak meg. Az otthonukban
végzett hazimunka, pl. takaritas,
f6zés, mosas, a személyes higiénia,
tisztalkodas akadélytalan elvégzé-
séhez, a lépcs6hasznalathoz, vagy
a kéz finom mozgasainak kivite-
lezéséhez, pl. irdshoz mind-mind
sziikséges a mozgasszervek épsége,
megtartott funkciéja. Ugyanez vo-
natkozik a hdzon kiviili, munkahe-
lyi teenddkre, a tomegkozlekedés
haszndlatara, a tdrsas kapcsolatok
megfelel6 kialakitasira, szinten
tartdsara. Kanaddban egy kérdéives
modszer segitségével 464 SSc-s be-
teget kérdeztek meg arrél, hogy a
betegségiik mely tiinete befolyasol-
ja leginkabb a hétkoznapjaikat. A

betegek 72%-a jelolte meg elsé he-
lyen a betegséghez tarsul6 faradtsa-
got, mig igen nagy szamban, mint-
egy 59%-ban jelolték meg masodik
helyen a kézmerevséget, mint ne-
gativ befolyasolo tényez6t. Emellett
igen gyakori volt a csokkent kéz-
funkcid, a targyak megragaddsanak
csokkent képessége és az izmokbdl,
iztiletekbdl eredd fajdalom. Az élet-
mindséget felméro kérddivek is leg-
nagyobb részt a fizikai erénlétre, a
helyvaltoztaté és helyzetvaltoztato
mozgasokkal kapcsolatos képessé-
gekre koncentralnak. Ezek szintén
a mozgasszervek épségét feltétele-
zik. Az egyik leggyakrabban hasz-
nalt HAQ (Health Assesment
Questionnare), vagy egészségi alla-
potot értékels kérdéiv 8 kérdéscso-
portban 20 kérdést tartalmaz. Az
els6 kérdéscsoport az onellatasra, a
masodik a mindennapos tevékeny-
ségekre (0ltozkodés, testapolds,
feldllas, jards, tisztilkodds), a har-
madik a fels6 végtag, a negyedik a
kéz haszndlatdra, az 6todik a hazi-
munka elvégzésére vonatkozo kér-
déseket tartalmaz. A sclerodermas
betegek korében alacsonyabb HAQ
pontszamokat kapunk, hiszen ma-
gas a mozgdasszervi eltérések el6-
fordulasa.

A scleroderméban el6forduld
mozgasszervi tiineteket csoporto-
sithatjuk a kiindulasi helyiik sze-
rint. Az eltérések kialakulhatnak
a bdr, bér alatti kotészovetekben,
iztiletekben, inakban, izomzatban.

Bortiinetek:

Leggyakoribb eltérés a bor fe-
szessége, merevsége, mely a foko-
zott és koros kollagénlerakodas
kovetkezménye. Limitdlt kutdn
formaban (IcSSc) elsésorban a vég-
tagok torzstdl tavolabb esd részein,
az ujjakon, kézfejen jelentkezik a fe-
szesség, ez az un. sclerodactylia. Az
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ujjak karomaéllasba keriilhetnek, a
kinyujtas lehetetlenné valhat. Emel-
lett a széli (acralis) részeken szintén
jellegzetesek a bdreltérések, az arc
bére is feszil jellegzetes maszksze-
rit megjelenést kolcsondzve az arc-
nak. Az orr kihegyesedik, a szdj ko-
rill jellegzetes vonalas behtizédasok
alakulnak ki, melyet perioralis scle-
rosisnak neveziink. Emiatt korlato-
zotta vélik a szdjnyitds jelentésen
megnehezitve az étkezést. A diffuz
kutdn forméban (dcSSc) a végtagok
torzshoz kozelebb esd része, és a
torzs (has, mellkas) bdre is érintett,
pancélszerlien megfesziilve szinte
az egész testen. A kézujjak mozga-
sat nem kizarolag a feszesebb bor
akadalyozhatja, de a keringési zavar
miatt kialakult ujjbegyfekélyek is.
A jelentds fagjdalom mellett a feké-
lyek behatoldsi kaput képeznek a
kérokozdék szamara, mely tovabb
ronthatja a helyzetet. A Raynaud
syndroma kezdeti szakaszdban az
ujjak kolbasszerien megduzzad-
nak, a hajlitds ilyenkor szintén ne-
hezebb. A bér alatti mészlerakédas,
vagy calcinosis inkabb 1cSSc-ban
fordul el8, mely szintén korldtoz-
hatja az ujjak mozgasat.

[ziileti eltérések:

Leggyakoribb az arthralgia, vagy
bizonytalan eredet(i iziileti fdjda-
lom. Ilyenkor nincs valédi iziileti
gyulladas, azaz arthritis. Iziileti
merevség a betegek tobb, mint a
felében jelentkezik, mely részben
a szalagok, iziileti tok fibrosisa,
részben az inaktivitas miatt alakul
ki. Sokszor nehéz feladat az iziileti
duzzanat kitapintdsa, mert a me-
revség, feszes bor akadalyt jelent.
Az izileti gyulladds miatt késGbb
deformitdsok alakulhatnak ki, me-
lyek funkcidkieséshez vezetnek.
Az ujjfekélyeken keresztiil bejutott
kérokozoék ritkan fertézéses iziileti
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gyulladast okoznak, ezt koran fel
kell ismerni, hogy a megfelel6 an-
tibiotikus kezeléssel ne késleked-
junk.

Inak és iziileti tomlok:

Az inakban is a f6 problémat, a
fibrin lerakdédasa jelenti. Az ujjak,
térdek, csukldk és bokak felett gya-
kori jelenség az inak crepitatioja,
amikor pattogd, dorzsolé hang je-
lentkezik az inak felett az iziiletek
mozgatasakor. Elsésorban dcSSc-
ben fordul el6 gyakrabban.

Izomzat eltérései:

Bizonytalan eredetii izomfdj-
dalom, un. myalgia, vagy izom-
gyengeség a betegek 80%-aban
jelentkezik. Ugyanakkor valédi
izomgyulladas (myositis) ennél jo-
val ritkdbban alakul ki, a betegek
10%-4aban. Ha kialakul, akkor sok-
kal enyhébb lefolydst mutat, mint
az 6nallé autoimmun korképként
szereplé polymyositis esetében, de
mindkét esetben jellemzd, hogy
inkabb a torzshoz kozelebbi izmok
(vallov, medencedv) érintettek.

A fenti korképek diagnosztiza-
lasdra a rutinszerd orvosi vizsgalat

...hogy otthon is egyszeriien fitt maradjon!

mellett egyéb képalkotd vizsgala-
tokat hasznalunk. A rontgenen jol
lathatéva valnak a csontot érintd
eltérések, pl. a csontfelszivodas az
utolsé ujjperceknél, a kilcium le-
rakdddasa, a fert6zés kovetkeztében
esetlegesen kialakult csontvel6-
gyulladas. Az ultrahang vagy MRI
vizsgalat inkabb a lagyrészekben
bekovetkezett elvaltozasokat mu-
tatja meg. Igy tehat jol lathaté az
iztileti folyadék, gyulladas, vala-
mint alkalmas a bérvastagsdg pon-
tos mérésére is.

A mozgasszervi tlinetek kezelé-
se, rehabilitacidja soran az els6d-
leges cél a funkcid, mozgas lehet-
séges maximadlis helyredllitisa, a
funkcidkiesés minimalizélasa. En-
nek érdekében a lehetd legkorab-
ban be kell, hogy avatkozzunk és a
betegség soran tartésan biztositani
kell a kezelést. Mindezekben a nem
gyodgyszeres kezelési lehetéségek-
nek oridsi szerepe van. A gyogy-
torna, kotészoveti massage, iziileti
manipuldcid és a fizioterdpia eszko-
zeivel a mozgastartomany javitdsa,
helyreallitasa a cél. A fenti mand-

Elkészillt a sclerodermdaval él6k szamadra a

tornagyakorlatokat tartalmazé DVD. Igy nem
kell varni az Gjabb bentfekvésre, vagy eljarni
otthonrdl hideg idében sem a gyégytorna mi-
att. Farkas Helka és Kisné Balint Zséfia a pécsi
PTE KK Immunolégiai és Reumatolégiai Klini-
ka gyégytornaszai llitottak ossze és vették fel a
specidlisan sclerodermara kifejlesztett gyakor-
latsorokat (pl. 1égz6, kéz, derék, lab, szdjm stb.
gyakorlatok), melyeket a betegek mutatnak be.
Egy szivnonalas DVD késziilt el igy, melyet ez-
uton szeretnénk megkoszonni a készitéknek és
hat természetesen a szereplknek, akik vallal-
tak, hogy bemutatjak a gyakorlatokat.

A DVD adomany (1000 Ft+postakoltség) el-
lenében megrendelheté Miillerné Dobos Eva-
tol eva.muller@aok.pte.hu, 20/536-1216, illetve
igényelhet6k személyesen a klinikai bentfekvés
alatt a gyogytornaszoknal vagy a scleroderma@

freemail.hu email cimen.
Valljék egészségiikre!

verek a bor és a kotészevetek helyi
keringésének javitasaval, a szovetek
nyujtds altali fellazitdsaval képesek
segiteni. Az iziileti manipulécié az
iziileti tok és szalagok nyujtasaval
fajdalomcsillapité hatast is kifejt,
az un. ,iziileti jatékot’, az iziilet sza-
bad mozgasat allitja helyre. A fizi-
oterdpids eljarasok kozil a paraffin
kezelésnek, iontoforézisnek van
bizonyitottan jé hatdsa. Kiilonb6z6
segédeszkozok, sinek alkalmazasa-
val korrigélhatéak a deformitasok,
illetve az ujjak nyujtasa érhetd el.
A gyogyszeres kezelést illetéen
sajnos még mindig nem rendel-
keziink valédi betegségmodosito
terapiaval, ami azt jelenti, hogy a
kivalté okot nem tudjuk megsziin-
tetni. Az ujjfekélyek kezelésében az
értagitdk, keringésjavitok hatéko-
nyak, a dohanyzast szigortian abba
kell hagyni. Az iziileti gyulladasok,
de sokszor a sulyos, kiterjedt bor-
tiinetek esetén is gyulladascsok-
kent6, immunszuppressziv terdpiat
alkalmazunk jé eredménnyel.

Dr. Szamosi Szilvia
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2011. janius 29-t6l julius 01-ig az Autoimmun Be-
tegegyesiilet felejthetetlen harom napot toltott Pécsen.
A csoport meghivast kapott az Orszagos Scleroderma
Egyesiilet rendezvényére, amelyet minden évben a
Sclodermaval Elsk Vilagnapja alkalmabél szerveznek
meg.

Debrecenbdl kb. hét 6ra buszozds utan érkeztiink
meg Pécsre, ahol igazi feliidiilést jelentett szdmunkra
az els6é nap tartalmas programja: idegenvezeténk el6-
szOr a Zsolnay Mizeumot mutatta meg nekiink, majd a
Csontvary Muzeumba kalauzolt el benniinket. A szal-
las elfoglaldsa utan nagyon finom kemencés stiltekkel
csillapitottuk éhségiinket a villanyi Szende étteremben.

A rendezvény masnap a Laterum Hotelben folytaté-
dott. A kellemes fogadtatds, a finom pogdacsa, a guszta
aprosiitemények, valamint a kavé és az tditék elfo-
gyasztasa utdn Prof. Dr Czirjak Laszlé nyitotta meg a
rendezvényt és hasznos életmdd tandcsokkal latott el
benniinket.

A soron kovetkezd el6addsokbdl megtudhattuk,
hogy hogyan kell kezelni a mozgasszervi, a sziv, tiid6
tiineteket és panaszokat. Hasznos tandcsokat kaptunk
a betegséggel valé mindennapi egytittéléshez.

Kellemes ebéd elfogyasztisa utdn az Oriental
Fusionett lepett meg benniinket egy fergeteges tanc-
bemutatéval, de a remek programsorozat ezzel még
nem ért véget: a csoporttal elldtogattunk a Siklési vér-
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ba, ahol az id6jards ugyan nem volt kegyes hozzank,
de az es6t hamar feledtették veliink a Var gyonyortien
feltjitott bels6 termei, amelyeket az ottani idegenveze-
t6 segitségével sikeriilt megtekinteni.

A harmadik napon nem hagyhattuk ki a programbdl
a Katedralist, amelyben, idegenvezeténk, Tillai Gabor
vezetett végig benniinket. A szakember tudésa, ember-
sége, egyszerl, kozvetlen stilusa nagyon szimpatikus
volt mindannyiunk szamara. Egy rovid pihené utan
ugy dontottiink, hogy indulasig a varosban indulunk
felfedez6 turara: hangulatos kavézok, kitilés teraszok
és illatos pékségek csabitottak minket maradasra, de
sajnos haza kellett térniink.

Az a lehet6ség, hogy a szenved6 emberek megoszt-
hatjak betegségiikkel kapcsolatos tapasztalataikat és
nehézségeiket sorstarsaikkal, nagy segitség mind a fizi-
kai problémak megolddsa, mind pedig a pszicholdgiai
tdmogatas szempontjabdl. Ezek a rendezvények lehe-
tévé teszik a betegség szélesebb Osszefiiggésben vald
értelmezését, igy az érintettek szélesebb kori tamoga-
tasban és segitségben is részesiilhetnek.

Reméljiikk a soron kovetkezdé debreceni 0Osszejo-
vetel utdn a Scleroderma Egyesiilet tagjai is pozitiv
tapasztalatokkal és jé benyomadssal fognak hazatérni.

Debrecen, 2011. augusztus 31
Dr Csizyné Lenkey Valéria

Autoimmun Betegegyestilet alelnok
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II. SZISZTEMAS SZKLEROZIS
VILAGKONFERENCIA, 2012.
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A sikeres elsé vilagkonferencia utan, melyet 2010.
elején Firenzében tartottak, megrendezésre keriil
a II. Szisztémas Szklerdzis Vilagkonferencia 2012.
februar 2-4. kozott Madridban, Spanyolorszdgban.
A Vilagkonferencia jelent6ségét nem lehet eléggé
hangsilyozni, hiszen a nagyon ritka és egyenl6re még
gyogyithatatlannak tartott szisztémads szklero6zis au-
toimmun koér immar kezd a gyégyitas kozéppontjaba
keriilni a vildg kiemelkedé reumatolégusai, immu-
noldégusai és gydgyszerkutatodi kozott is. A rendezék
orvosi részrél az eurdpai orvosi szleroderma csoport
az EUSTAR (Eular Scleroderma Research and Trial
Group), a betegszervezet részérdl pedig az eurdpai
szleroderma federacio, a FESCA (Federation of Eu-
ropean Scleroderma Associations), melynek a hazai
egyesiilet a FESCA megalakuldsa 6ta tagja. Az eur6-
pai orszagokon tdl Kanada, USA, Argentina, Brazilia,
Ausztrilia, Azsia betegszervezeti vezetSi és betegei
lesznek jelen. A masodik vilagkonferencia is két par-
huzamosan futé programot kindl, egyik a szakménak
szdl, az orvosoknak (dpolok és gyogytornaszok) — ez
3 napos program, a masik pedig a betegek, egyiitt
él6k részére nyudjt nagyon érdekes és hasznos el6ada-
sokat. A betegek latogathatjak az orvosi el6adasokat
is, de szdmukra kiilon tartanak két napos kiilon prog-
ramot. A betegek részére az el6adasok 2012. februar
3-an pénteken reggel kezd6dnek és februdr 4-én késé
délutan érnek véget. Az el6adasok megtartasasra és
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levezet6 elnokoknek a vilag vezetd specialistait kér-
ték fel — hazankbdl Prof. Dr. Czirjak Laszlot - , il-
letve az illetékeseket, a szklerodermdval éléket. A
szklerodermaval él6k részére tartandé el6adasok
f6bb témai:
+ Mi a szkleroderma és miért pont én?
» Gyomor és bélrendszer/Taplalkozas
» Raynaud az egész testben
+ Digitalis fekélyek
» Tado
o Sziv
« Egyiitt élés a szklerodermaval
A Klinikai kutatasok, kiprébalasok fontossaga
o Férfi és néi szexualitas
o Terhesség
+ Vaz-izomrendszer
+ Gyermekkori szkleroderma
+ Onbecsiilés
+ Munkaba val¢ visszatérés
« Egyéb specialis problémak
Az el6adasok angol, spanyol és francia nyelven
hallgathatdk. A részletes program magyarul megta-
lalhat6 a www.scleroderma.hu honlapunkon. Akit a
személyes kiutazas érdekel az tovabbi szallassal kap-
csolatos informdciét a www.fesca-scleroderma.eu
honlapon talalhat.
Garay Toth Bedta
FESCA alelniok

%
FESCA

Federation of European Scleroderma Associations
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MEGHIVO

Szeretettel meghivjuk Ont a szokasos év végi rendezvényiinkre

Idopont:

2011. november 11. (péntek) 10:00 6ra

Helyszin:

PTE AOK Immunolédgiai és Reumatoldgiai Klinika, 7632 Pécs, Akac u. 1.

Program
1. Tajékoztato szocialis juttatasok lehetoségeirol
2. Betegforum
3. Kulturilis program

Kérjiik, hogy részvételi szandékukat az alabbi elérhetoségeken jelezzék:
PTE KK Immunoldgiai és Reumatoldgiai Klinika
Miillerné Dobos Eva
7632 Pécs, Akac u. 1. Fax: 72/536-803
e-mail: eva.muller@aok.pte.hu

Telefon: 72/ 536-826 7.15- 7.35, 8.00-8.30 kozott
Dobos Eva mobil: 20/536-1216 8.00-15.00 kozott
Horvath Kriszta mobil:  20/463-3447 8.00-15.00 kozott
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