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,KEZ A KEZBEN EGY ELHETOBB JOVOERT”

TisZTELT OLVASO!

Idei elsé hirleveliinket tartja
kezében. Hosszt, kemény tél utan
bekoszontott a tavasz, s6t néhdny
napig mar a nydar is bontogatta
sugarait. Az elmualt hénapokban
sem tétlenkedtiink, februdrban

TARTALOM:

TISZTELT OLVASO!

BESZAMOLO A 2013. EVI
TAGGYULESROL

FESCA EVES KOZGYULES
BESZAMOLO

TOTO MEGEEJTES

részt vettink a hagyomanyos
Ritka Nap rendezvényen, Buda-
pesten. Egyesiiletiink képvisel6je
Garay Téth Bedta aprilisban részt
vett Portéban a FESCA kozgyt-
lésén, ahol Gjra a szervezet alel-
nokévé valasztottak. Gratuldlunk
és tovabbi eredményes munkat
kivinunk. Mgdjusban tartottuk
meg egyesiiletiink beszamol6 is
tisztGjitod taggytlését. Ezekrdl az
eseményekrdl hirleveliinkben be-
szamoloét olvashatnak.

Mint a mellékelt meghivé-
bol kideriil ebben az évben a
napfényes Szeged ad otthont a
Scleroderma Vilagnapon a 3. Or-
szagos Konferencianak, melyre
tisztelettel meghivom Onéket és
csaladtagjaikat.

Szabé Béla elniok

Kanyadi Sandor:

Napsugar-hivogato

Tavaszuto, nydreld,
meggyet érleld,
meézillaty napsugdr,
bujj elo!

Tavaszutd, nydreld,
mézet pergeto,
buzasdrga napsugdr,
bujj eld!

Tavaszuto, nydreld,
buizdt érleld,

barna borii napsugar,
bujj elo!

Tavaszuto, nydreld,
bériink perzseld,
Jjuniusi napsugar,
bujj eld!
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2013. majus 10-én tartotta egyesiiletiink évi
rendes taggytlését. A taggytlés napirendjén a
2012. évi beszamold, mérleg, kozhasznusagi je-
lentés elfogadasa, az alapszabaly szerint esedékes
tisztségvisel$ valasztas és a 2013. évi munkaterv
elfogadasa volt.

Roviden a 2012. évi mérlegrél

A targyévi 2.143 E Ft bevétel az alabbiakbdl tevédott
ossze:

158 E Ft
87 EFt

« a tagok altal fizetett tagdijak:

« a tagok altal fizetett tamogatasok:

+ NEA-TF-12-M-0698 2012. évben megitélt
és 2013. év elején elszamolt palyazat,

utodlagos finanszirozasu osszege: 241 EFt

« tamogatasok cégektdl: 1.085 E Ft
Ebbél: FESCA tdmogatds: 585 EFt
Gydgyszercég tamogatdsa: S00E Ft

o 1 % Szja /2012.évben elszdmolt/: S70E Ft
Ebbdl: 2010. évben utalt osszegbdl: 69 E Ft

2011 .évben utalt osszegbél ~ 501 E Ft

« Egyéb bevétel: /el6z6 évet érintd/ 1EFt
+ Kamatbevétel: 1EFt

A 1.665 E Ft koltség és raforditas részletezése:

o - postakoltség : 165 E Ft
o - utazasi koltség: 191 E Ft
« - egyéb koltségek: 102 E Ft
» - konferencia koltsége /SC nap/: 810 E Ft
« - E16z6 évet érintd koltségek: 1EFt
« - Hirlevél koltsége: 200 E Ft
« - bankkoltség: 67 E Ft
o Osszesen anyagjellegii rdforditdsok: 1.536 E Ft
» Személyi jellegii rdaforditdsok: 101 E Ft,

mely a kozgytlés koltségeit — 77 E Ft -, és a
Scleroderma Nap eléadéknak dtadott ajandék koltsé-
geit - 24 E Ft - jelentette.

o Elszdmolt értékcsokkenési leirds dsszege: 26 E Ft,

mely egy dsszegben elszamolt értékcsokkenés, hasz-

nalt szamitégép beszerzési koltsége.

o Pénziigyi miiveletek rdforditdsai: 2EFT

Az Egyesiilet bevételei 0sszességében 478 E Ft-tal
meghaladtak a targyévi raforditdsok Osszegét, mely
raforditasok osszege 1.665 E Ft. Azaz: 2012. évi ered-
mény 478 E Ft.

Szervezeti élet

2012. december 31.-én az Egyesiiletnek 316 tagja, és
10 £6 tiszteletbeli tagja volt.

Az Egyesiilet Taggytlése 2012. évben egy alkalom-
mal 2012. 4prilis 12-én volt, amikor elfogadta az el6z6
évi kozhasznusagi jelentést, és a 2011. évi éves besza-
molédt, valamint meghallgatta a beszamolét az el6z6
évi szakmai munkardl, és elfogadta a 2012. évi tervet,
mind a programokat, mind a tervezett bevételek és ki-
adasokra vonatkozé szamszaki adatokat.

2012. évben az Egyesiilet életében a legnagyobb je-
lentéséglirendezvény a 2012. junius 29-e a Scleroderma
Vilagnap alkalmdbol megrendezésre keriils, 4 varos-
ban lebonyolitott, rendezvénye volt.

A rendezvények helyszinei:
+ Debrecen, 2012. janius 22.
+ Szeged, 2012. junius 23.
« Budapest, 2012. junius 28.
» Pécs, 2012. junius 29.

A konferencidk nagy sikerrel zarultak, a rendezvé-
nyeken az immunoldgia szakteriiletérdl tobb neves or-
vos tartott el6addst, a konferencidkon megjelent 6sz-
szesen kozel 160 {6, az Egyesiilet tagjai, csaladtagjaik,
orvosok, névérek, gyégytornaszok.

2012. februdr 2-4-ig—én keriilt megrendezésre Mad-
ridban a II. Szisztémds Szklerdzis Vildgkonferencia,
mely konferencian az Egyesiiletiinket 3 {6 képviselte.

2012. december 8-an keriilt megrendezésre Pécsen,
az év végi zaré rendezvény, mely immunolégiai el6-
addsokat és kardcsonyi megemlékezést tartalmazott.
Sajnos az adott napon rendkivilli havazas volt, ezért
csak a Pécs és Pécs kornyéki, valamint a klinikén fekvé
betegek, és kérhazi dolgozok, — kb. 40 £6 — vettek részt
a rendezvényen.

A taggytilés a 2012. éves beszamoldt, mérleget, koz-
hasznuasagi jelentést egyhangt szavazassal elfogadta.

A taggytlés titkos szavazdssal megvélasztotta a ko-
vetkezd 3 évre az egyesiilet Gj vezetGségét.
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Az egyesiilet vezetdsége a kovetkezo:

Elnok: Szab¢ Béla

Alelnokok: Dr. Elek Anna, Csépanyi Piroska

Elnokségi Tagok: Garay Toth Beata, Gitta Maria,
Kisné Bélint Zsofia, Miillerné Dobos Eva

A tisztségvisel6k megvalasztdsa utdan a 2013. évi
munkaterv keriilt ismertetésre, melyet a jelenlévék
egyhangt szavazassal elfogadtak.

A 2013. évben 2 hirlevél keriil kikiildésre, janius
29-n Szegeden az egyesiilet 3. orszagos konferencigjat
rendezziik meg a Scleroderma Vilagnap alkalmabol.
Természetesen nem marad el az év végi karacsonyi
rendezvény sem.

Ebben az évben mair lezajlott februarban a RIROSZ
altal szervezett Ritka Nap és a FESCA kozgytilése
Portéban, melyen a Garay Téth Beatat Gjra alelnokké
valasztotta a nemzetkozi szervezet. Beanak eztton is

gratuldlunk, megkoszonve eddigi dldozatos munkadjat.
Ezekrdl az eseményekrdl a hirlevélben részletes besza-
molét olvashatnak.

A taggytilés végén a jelenlévék az alabbi TOTO ki-
toltésével mérték fel tudasukat. A TOTO osszeallita-
sdért és értékeléséért koszonet a Kisné Balint Zsofia

vezette gyogytorndsz csapatnak. Megoldds a hirlevél
végén.

13+1 Totd kérdés

az Orszagos Scleroderma Kozhasznu Egyesiilet tagjainak

1. Mit jelent a scleroderma sz6?

1. ,vékony bér”

2. ,kemény bé6r”

X. ,fesziil6 bor”
2. Melyik nemet érinti legin-
kabb a betegség?

1. No6ket

2. Férfiakat

x. Mindkettot
3. Melyik korosztilyra jellemzo
a scleroderma betegség kiala-
kuldsa?

1. 10-20-as életévekben

2. 25-55 éves kor kozott

x. Egyikre sem
4. A betegség érinti-e a borfel-
szinen kiviil a belsé szerveket
(szivet, tiid6t, vesét, gyomor-
bélrendszert)?

1. Igen

2. Nem

x. Nem tudom
5. Milyen gyakran érdemes a
betegséggel kapcsolatos ellen-
Orzo vizsgalatokat elvégezni?

1. Havonta

2. Evente legaldbb egyszer

x. Ritkabban
6. Miért dvjuk a szervezetet-,
és a végtagokat mar az enyhébb
hideghatastol is?

1. Mert komoly érosszehtizé-

dassal jar, kovetkezményes
keringési zavarral
2. Kovetkezményes hatdsai
megterhelik a szervezetet
x. Mindkettd
7. Milyen érintettsége jellemzo
a tildének?
1. Tadégyulladas
2. Tudofibrosis
x. Egyik sem
8 Milyen tipusu légzdtornat
ajanlott naponta elvégezni?
1. Hasi légzés
2. Feliiletes, piheg6 1égzés
x. Egyik sem
9. Refluxos panaszok esetén
milyen tehermentesitett test-
helyzet ajanlott torna és pihe-
nés soran?
1. Vizszintes testhelyzet,
lapos fekvés
2. Négykézlab helyzet
x. Fekhely feji végének meg-
emelése, félig tl6 helyzet
10. A betegséggel kapcsolatban
mely bortiinetek a legjellem-
z6bbek?
1. Vékony, meleg tapintatd,
izzadékony
2. Vastag bér, meszes csomok
a bor alatt, bérszarazsag,
sebek-fekélyek

-3-

x. Nem tudom
11. A borszarazsag kezelésére
milyen krémet alkalmazna?
1. A-E vitamintartalmg, lano-
linos, zsiros krém
2. Sudocrem (fertétlenitd
hatésu)
x. Ranctalanitd, bérfeszesitdé
krémek
12. Mi salyosbithatja a Raynaud
jelenséget (kezek hideg hatasra
torténo elszinez6dését)?
1. Dohanyzas
2. Hideghatas
x. Mindkettd
13. A kézfunkcié javitasara mi-
lyen kezeléseket alkalmazna?
1. Bérhidratalas, aktiv kéztor-
na, melegkezelés, nyujtas
2. Hidegkezelés, a kezek
hosszu rogzité sinben vald
pihentetése hosszu ideig
x. Egyik sem
+1. Mi az egyik legfontosabb
napi tevékenység a meglévo
gyogyszeres kezelés mellett?
1. Szabad levegén tartézko-
das
2. Tarsasagba- kozosségbe
jards
x. Napi rendszerességgel
végzett gydgytorna
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Kedves Sclerodermdval EI6k,

2013. aprilis 1-vel atjanak indult az elsé nemzetkozi, Eurépai Unié altal

tdmogatott szisztémas sclerosis nagy volumen kutatasi project a DeSScipher!

Mi a DeSScipher, azaz Megfejtés?

DeSScipher az egy angol mozaik sz6, mely ma-
gyarul megfejtést jelent, azaz “megfejteni a szisz-
témas szklerdzis optimadlis kezelését” Ennek a
projectnek a célja, hogy elémozditsa a szisztémas
szklerdzis kezelési stratégidjat és ez altal emelje
a jovobeli életmindséget. Ez egy 3 évet feloleld
nemzetkozi project, amely 5 megfigyelésen ala-
puld, beavatkozassal nem jar¢ kutatés. Mit jelent,
hogy “megfigyelésen alapulé”? Beavatkozassal
jaré kutatdssal szemben, amely a betegeken egy
elére “tervezett kutatas” — pl. a betegség kapcsan
osszehasonlit egy 4j készitményt egy placeboval
— a megfigyelésen alapulé kutatdsnal hasonléd
kérdéseket tesznek fel, kutatva a mar engedélye-
zett készitmény hatdsat valos életkoriillmények
kozott, de egy megfigyelésen alapulé kutatas csak
nagyon szorosan ellenérzi a betegség lefolyasat,
nem avatkozik be és igy fedezi fel, hogy egy ke-
zelés hatékony vagy nem. A beteg a sajat egyéni
gyogyszerezésén marad a rutin klinikai gyakor-
latban és ezt a gyogyszeres kezelést csak a beteg
orvosi sziikségleteinek megfelel6en valtoztatjak
nem pedig a megfigyelési kutatasban vald rész-
vétel okan.

MILYEN SZERVI ELVALTOZASOKAT VIZS-
GALNAK A DeSScipher projectben?

Az 6t megfigyelésen alapulé kutatast ugy ter-
vezték, hogy lefedje a betegség kiillonboz6 fejlédé-
si fazisait a korai funkcionalisan relevans elvalto-
zasoktdl, mint az ujjbegy fekélyek (1. megfigyelési
kutatas) és a kéz arthritis (2. megfigyelési kutatds)
a késdbbi sulyosabb szervi elvaltozasokig, mint
a tidé megbetegedése (3. megfigyelési kutatas),
tiid6 vérnyomas (4. megfigyelési kutatds) és a su-
lyos szivbetegség (5. megfigyelési kutatds). Habar
amig ezek a f6bb célok, tobb egyéb relevans klini-
kai kérdést tesznek fel a nagyszamu beteg résztve-
véknek.

HOL KAPHATOK TOBB INFORMACIOT A
DeSScipher projectrol?

A www.desscipher.eu honlapot hoztik létre,
ahol részletes informdacidkat taldlunk kiilon spe-
cidlis résszel a betegek szamara hasznos informa-
ciékkal. A honlap folyamatosan béviil a jovében
is, de mar most megtalalhatja a betegtdjékoztatot,
mely a megfigyelésen alapulé kutatdasokrol tartal-
mazza az alap informdcidkat.

HOGYAN VEHETEK RESZT A DeSScipher
projectben?

Kiindulva a vezeté DeSScipher partner kozpon-
tokbdl, mint a Pécsi Tudomanyegyetem Klinikai
Kozpont Reumatoldgiai és Immunolégiai Klinika,
minden EUSTAR kozpont és szintén minden egyéb
szklerodermaval él6ket ellaté kozpont a betegeit
bevonhatja a kutatasba. A jelenlegi résztvevo koz-
pontok elérhetéségei a honlapon talalhaték. Ha
a kozpontja még nem csatlakozott a DeSScipher
projecthez és szeretne részt venni, csak kérdezze
meg a kozpontjat, hogy kivinnak-e részt venni. Ha
kozvetleniil szeretné elérni a DeSScipher koordi-
naciés kozpontot tovabbi segitséghez, az email
cim: DeSScipher@uni-giessen.de. Mivel a FESCA
szintén alapité DeSScipher partner, a nemzeti
FESCA képvisel vagy a helyi szkleroderma egye-
stilet tovabbi informdacidkban a segitségére lehet.
(Orszagos Scleroderma Kozhasznt Egyesiilet,
www.scleroderma.hu, scleroderma@freemail.hu)

Reméljiik a fenti tajékoztatas segitségiil szolgal
és szeretne majd hozzdjarulni, hogy a DeSScipher
project a siker felé vezessen. Ez a kutatds nem a
“tudomany Onén” hanem a “tudomény Onért” fo-
lyik, hogy javithassa a mindennapi életmindségét.

Szivélyes tidvozlettel
A DeSScipher kutatdsi csapat: Prof. Dr. med. U. Miiller-Ladner,
Dr. med. 1. Tarner, Dr. med. M. Frerix
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Hazank immar 6 éve kapcsolodik be is a Ritka Betegségek Vilag-
napja nemzetkozi programjaba. A 2013. évi kozponti téma a nem-
zetkozi 6sszefogas, a ritka betegek hatarokon ativel6 ellatasanak el6-
segitése. Célkittizés a lakossag, a szakma és a politika figyelmének
felhivasa a ritka betegségben szenveddk életére és hatékonyabb ella-
tasuk kézenfekvo lehetdségeinek megragadasara.

=

Az esemény szervezdje a Ritka
és Velesziiletett Rendellenesség-
gel El6k Szovetsége (RIROSZ)
volt. A szakmai konferenciaval
parhuzamosan csaladi progra-
mok és az érintett betegszerveze-
tek munkdjat bemutaté standok
is vartak az érdekl6déket a Vajda-
hunyad varban, februar 23-an.

Az eseményen a korabbi évek-
hez hasonléan sajit standdal
egyestletiink is képviseltette ma-
gat.

A Ritka Betegségek Vilagnapjat
az EURORDIS és tagszervezetei
inditottak atjara 2008-ban. Azdta
minden év februdr utolsé napjan
a ritka betegséggel él6k érdekeit
képvisel6 civil és szakmai szer-
vezetek Osszefognak, hogy felhiv-
jak a tarsadalom egésze figyelmét
arra, hogy minden 10. csaladban
olyan gyermek sziiletik, aki a
6000 ritka betegség valamelyi-
kével kiizd és él egyiitt. Az idei

Ritka Betegségek Vilagnapja a
lehet8ségeket feltaré és bemuta-
t6 szakmai programok mellett a
kozvéleményhez és a politikahoz
is egyarant szolt. A szakmai kon-
ferencian az EMMI, a szakmai és
a betegszervezetek képvisel6i ko-
zosen tekintették at a legégetSbb
kérdéseket, és az eddig elért leg-
fontosabb eredmények példiit.

A ritka betegek hatékony ellata-
sa olyan iigy, ahol nemzeti egyiitt-
miikodés sziikségessége nem
is lehet kérdés, mivel az egyedi
megoldaskeresés legtobbszor ki-
latastalan, esélytelen, rengeteg
id6t és pénzt emészt fel, legtobb-
szor minden eredmény nélkil. A
ritka betegségek alacsony el6for-
dulasa miatt a csekély szamu spe-
cialista is nehezen lelhetd fel, akar
orszagok kozott is. Erthets, hogy
a specialistik a legritkabb esetben
dolgoznak éppen ott és pont ak-
kor, ahol a konkrét, ritka beteg-
séggel kiizdd beteg az els gyanus
tiineteket megélni kénytelen.

A meglévo lehetdségeket akkor
tudjuk jol felhaszndlni, ha nem-
zetkozi egytittmiikodés valésul
meg a kutatas és a kezelés terén.
[gy képzett segit6kbsl all6 halézat
végezhet kiegyensulyozott mun-
kat, s maris tobb szdz hozzdértd
egyiittes erejét fordithatjuk a rit-
ka betegek és csaladjaik segitésé-
re. Ennek végeredményeképpen
a ritka betegségek kutatdsa nem-
zetkodzi egytittmikodésben va-
l6sul meg. Akar tobb szaz orvos
is dolgozhat egy adott kérdésen,
olyan nemzeti intézkedések szii-
lethetnek, amelyek jobba teszik
a ritka betegséggel él6k életét, és
nemzetkozi szinten is konnyen
standardizalhatéak.
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Ehhez a helyi nemzeti egész-
ségiigyi és szocidlis mikodés |
szabdlyainak, a kozvéleménynek
és kozgondolkoddasnak is alakul-
nia kell. Mdra

Dr. Pogany Gabor, a Ritka és
Velesziiletett Rendellenességgel
El6k Orszégos Szovetsége elno-
ke kiemelte, hogy ehhez els6 1é-
pésként egyszerlien csak a meg-
1év6, de eddig nem ismert helyi
lehet&ségeket kell szamba venni
és — a kormanyzati, a szakmai, a
civil és a vdllalati szféra koope-
rativ bevondsaval — azokat az
eddigit6l sszehangoltabban ki-
aknazni. A betegszervezetek, a
szakma és az intézmények kozti
egyluttmikodés legtobbszor az
informdcié hidnya miatt akado-
zik, mert a szereplék egyszertien
nem tudnak egymasrél. Ahogy
a kozvélemény sem tud roluk,
sem rolunk, ritka betegekrél. A
Semmelweis Terv kijelolt céljai
kozott szerepel ,a betegut-szer-

FESCA EVES KOZGYULES
BESZAMOLO
PORTO, 2013. APRILIS 6.

A FESCA (Federation of European Scleroderma
Associations)- Eurdpai Szkleroderma Szervezetek Szo-
vetsége idén aprilis 6-an rendezte meg éves kozgytlé-
sét Portéban. A folyamatosan boviil6 szerzetet, mely
2007-ben alakult mar 18 tagorszag képviseli és folya-
matosan novekszik. Az egynapos megbeszélés nagyon
aktiv volt, mivel mér rengeteg feladat van és még t6bb
Uj eurdpai és nemzetkozi projekt, melyben a FESCA
aktivanjelen van. A 4 f8s elnokségi tag koszontotte
a résztvevéket (elnok, alelnok, titkdr és a pénziigyes/
kincstaros). A tavalyi évi beszdmolo és koltségek/bevé-
telek elfogaddsa utan a 2013-mas koltségvetési és ak-
tivitasi tervet ismertették, majd fogadtak el a képvise-
16k. Romadnia kért felvételt, melyet a tanacs elfogadott.
Megujul a FESCA honlapja, gj feliilet, tartalom, mely
legkésébb szeptembertél mar tizemel is (www.fesca-
scleroderma.eu) az Gj formatumban. Ezek utan a f6bb
projectek atbeszélése kovetkezett, melyekben a FESCA
is érintett, résztvevo:

vezést (BUSz) tdmogatd, Gj dllami

egészségszervezési
rendszer kialakitdsa” Marpedig
a betegut-szervezésre a ritka be-

4l tegségek esetében a fent emli-
tett okok miatt kimondottan és
feltétlentl sziikség van. Ezek a
tapasztalatok mind atemelheték
és atemelenddk a ritka betegek
ellatdsanak javitasara, ami vég-
s6 soron nem mast, mint maga-
nak a nemzeti egytuttm(ikodés
programjanak és a Semmelweis
| Tervnek konkrét megval6su-
lasait jelenti, ha 2013 végére a
Ritka Betegségek Nemzeti Terv
elkésziil.

A Ritka Betegségek Vilagnap-
jan a latogatok megtekinthették
a ,Ritka Szépségek Gyljtemé-
nye” elnevezést tarlatot, ame-
| lyet a mivészeti pélydzatra be-
| érkezett mivekbdl valogattak.
Az egész napos rendezvényen
koncertek, szinel6adisok, bu-
vész bemutatd, kézmives fog-
lalkozas, ,Jaték-tér” és a ritka és
genetikai betegséggel él6k civil
szervezeteinek  bemutatkozdsa
varta az érdekléddket.

intézmény-
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DeSScipher Project: Az Eurdpai Unié altal els6-
ként tdmogatott megfigyelési kutatason alapuld eurs-
pai project aprilis 1-ével indult el. Jelenleg ez a valaha
volt legnagyobb szisztémas szklerozist érinté project
3 éven 4t a betegség kiillonbo6zé fejlédési fazisait oleli
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fel, igy a korai manifesztaciok, mint ujjbegy fekélyek,
kéz arthritis a sulyosabb szervi érintettségig, mint
tiid6fibrézis, magas tiidévérnyomads és szivérintettség.
Barmely beteg kérheti a részvételt a projectben kezel6-
orvosan keresztiil (ez kiilsé beavatkozast nem igényel,
mert megfigyelésen alapul). 12 klinika (német, olasz,
angol, francia, svéjci, magyar), — koztilk a Pécsi Tu-
domdanyegyetem Klinikai Kézpont Reumatolégiai és
Immunoldgiai Klinika — részvételével, akik a project f6
partnerei, indul a kutatds. B6vebb informdacié (www.
dessicpher.eu vagy www.scleroderma.hu). A project

betegszervezeti partnere a FESCA, melynek szerepe a
folyamatos tajékoztatas a projectrdl és az eredmények
eljuttatasa a tagorszagok, sajtd, egyéb dontéshozdk ré-
szére. FESCA részérdl a project felel6s Garay Téth Be-
ata, aki a tagorszagoknak ismertette a teljes programot
és a részvétel modjat, kampany elemeit.

EUSNET project: célja, hogy a nem farmakolégiai
(gyogyszeres) kezeléseket javitsa és csokkentse az or-
szagok kozotti egyenldtlenségeket. Igy alakult meg a
szisztémds szkelrozisra specializalédott egészségiigyi
dolgozok nemzetkozi hdlézata (EUSHNET), melyben
hazank is képviselve van Saginé Balaton Boglarka sze-
mélyében (a Pécsi Tudoméanyegyetem KK Reumato-
légiai és Immunolégiai Klinika f6névér). Az EULAR
kongresszuson (janius 12-15) lesz az elsé iilés, ahol az
EUSHNET altal kivélasztott nemzeti képvisel6k lesz-
nek jelen ahol megtargyaljak a szisztémas szklerézis
fizikai, pszicholdgiai és képzési terdpidit. Célja, hogy
javitsa az egészségligyi dolgozok (névérek, gydgytor-
néaszok, stb.) szakértelmét és tudasat, kommunikéciora
0sztonozze Gket egymas kozott és felallitsanak szten-
derdek a kezelésekre és a rehabilitdciéra. A FESCA-t
Ann Tyrrell Kennedy (Irorszag, elnok) képviseli.

SPIN project: ez egy globdlis pszicholdgiai és szoci-
alis témat feloleld project, mely Kanadabdl indult el. Az
5 éves program célja, hogy egy olyan modellt hozzon
létre, amely fejleszti és teszteli a szisztémas szklerdzis-

sal él6k pszichoszocidlis és rehabilitacids lehet6ségeit.
Caterina Leite a képvisel6 (Portugdlia).

BURQOL-RD Project: a f6 cél, hogy megnézzék,
hogy az érintetteknek gazdasagilag mennyibe ke-
rill a betegséggel egyiitt élni, kezelni. Ezt nemcsak
sclerodermadra, hanem a tobbi ritka betegségekre is
megnézték Eurdpa szerte. Itt szeretnénk megkdszon-
ni, aki az Egyesiilet tagjaként hajlandé volt id6t szanni
és kitolteni a kérdbivet a tavalyi évben. Ennek az elsé
eredménye keriilt ismertetésre a résztvevé orszagok
szerint. Anglidban és Franciaorszagban még folyik a
felmérés. A teljes eredmény még csak Spanyol-
orszagra elérhetd. A spanyol adatokbdl az deriil
ki, hogy a scleroderma keriil a masik 10 beteg-
séggel szemben a legkevesebbe (ami a tesztben
szerepelt — ezek ritka genetikai gyerek beteg-
ségek féleg v. cisztas fibrdzis, stb.), de a legna-
gyobb indirekt koltsége van a stlyos mozgaskor-
latozottsag és leépiilés miatt. Amint elkésziilt a
teljes magyar vonatkozas, a kovetkezé hirlevél-
ben beszdmolunk. Sajnos sok kérdéiv hidba lett
kitoltve, mert vagy hidnyos vagy pontatlan volt
és igy nem keriilt feldolgozasra (ez minden or-
szagra igaz).

IMPRESS 2 study: FESCA-t felkérték, hogy
vegyen részt ebbe a tanulmanyban Dr Antonio
Brucato javaslatara. Ennek a célja, hogy vizsgal-
jak a TERHESSEG lehetéségét a szkleroderméval é16
holgyeknél 2013-2016 folyaman. Igy nyomon kévetik a
kiilonb6z6 hatasokat.

Miutén a fébb projectek és aktualitdsok atbeszélé-
se megtortént két legnagyobb project maradt hatra a
Scleroderma Vilagnap (junius 29), melyet a tagorsza-
gok és a vilag mds részein is azonos idében tinnepelnek
és a 3. Szisztémas Szklerdzis Vilagkonferencia (2014
februar, Réma) megbeszélése. A vildgkonferencidra
véglegesitddik a program és az el6addk, hol legyen ko-
zel szallas, melyik orszagbdl, hany f6 lesz jelen, stb. Ez
a megbeszélés volt a leghosszabb, kiilon csapat alakult
a szervezés lebonyolitasara, mint minden eddigi alka-
lommal is f6ként az olasz képvisel6k részvételével. A
Vilagkonferencia részleteirél és végleges programrdl
majd a kovetkezd szamban irunk.

A megbeszélés végén elnokségi tagvdlasztas zajlott,
mert letelt a 3 éves megbizatas. A szavazds eredménye-
ként az el6z6 elnokségi tagok Gjra bizalmat kaptak a ko-
vetkezd 3 évre: Ann Tyrrell Kennedy (Irorszag) elnok,
Garay Toth Beata alelnok, Catherine van den Bosch
(Belgium) Titkdar, Despo Charalambous (Ciprus) Pénz-
tigy/Kincstaros. Alexandra Portales (Spanyolorszag),
mint helyettes Titkar mivel egészségiigyi okokbdl a
Titkar nem mindig aktiv. A kovetkezd kozgytilés 2014.
Réma, a Vilagkonferencia utan.

Garay Toth Bedta
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194 BETEGSZERVEZET RESZVETELEVEL
MEGALAKULT A NEMZETI BETEGFORUM

Hivatalosan is magalakult és megkezdte miiko-
dését a Nemzeti Betegférum (NBF). Betegszerveze-
tiink, az Orszagos Scleroderma Kozhasznu Egyesii-
let az alapité tagok kozott van. Az 50/2012 (XI1.19.)
miniszteri rendelet értelmében létrehozott civil
érdekképviseleti forum az egészségiigy teriiletén
tevékenykedd betegszervezeteket fogja Ossze, célja
a szakmai egytittmiikodés kialakitasa.

Az Emberi Eréforras Minisztérium tanacsadd
szervezeteként az NBF részt vesz a népegészség-
tigyi programok és egészségiigyi targyu torvényter-
vezetek kidolgozdsiban valamint a szakmai szten-
derdek megalkotasaban is.

A Nemzeti Betegférum kétnapos alakul6 iilésén
az eddig jelentkezett 194 betegszervezet delegaltjai
vehettek részt. Az egyes delegald szervezetek va-
laszthattak, hogy az NBF15 szakmai tagozata koziil
melyiknek a munkdjaban kivannak részt venni. E
tagozatok az alabbiak:

+ Agyér betegségek (stroke)

+ Borgydgyaszati és nemi betegségek

+ Diabetes és anyagcsere betegségek

+ Emésztérendszeri és majbetegségek

« Erzékszervek betegségei

« Idegrendszeri, neurodegenerativ és értelmi

érintettséggel jard betegségek

» Immunolégiai és allergoldgiai betegségek

« Légziszervi betegségek

+ Mozgasszervi, mozgéaskorlatozottsaggal jar6

reumatoldgiai, ortopédiai betegségek

+ Onkologiai, hematoldgiai betegségek

« Pszichiatriai betegségek és addiktoldgia

+ Ritka betegségek

« Szervitiltetettek

« Sziv- és érrendszeri betegségek

+ Vese, urolégiai és a reprodukcios szervek

betegségei

Az egyes tagozatok megvalasztottdk a szervezet
vezeto testiiletét, a legfeljebb 30 tagui valasztmanyt.
Az els6 tilésén pedig a valasztmany megvalasztot-
ta a vezetGséget: Az EMMI Egészségiigyért Felel6s
Allamtitkarsagaval kapcsolatot tarté Koordinitor
Dr. Pogany Gébor, a Ritka és Velesziiletett Rend-
ellenességgel El6k Orszagos Szovetsége (RIROSZ)
elnoke lett. Helyettese Kincses Janos, a Magyar
Cukorbeteg Orszagos Szovetségének (MACOSZ)
elnoke. A vezetdségi tagok: Dr. Demeter Joldn, a
Magyar Rakellenes Liga alelndke, Dr. Gruiz Kata-
lin, a Down Alapitvany elnoke, és Adam Aurél, a
Vesebetegek Egyesiileteinek Orszagos Szovetsége
(VORSZ) elnoke.

A minisztérium részérél az Egészségiigyi Allam-
titkarsag tidvozolte a szervezet megalakulasat.

A Nemzeti Betegféorum Valasztménya a megala-
kulast kovetden elsédleges feladatdnak a szervezet
mukodési szabdlyainak létrehozasat, valamint a
legsiirget6bb feladatokat 6sszegzd akcidterv kidol-
gozasat tlzte ki célul.

A rendelet alapjan, 30 nap &ll rendelkezésiikre,
hogy megalkossak és elfogadjik a szervezet ligy-
rendjét. Bar a részletes szervezeti és milikodési sza-
balyzat varhatéan ez év szeptemberére késziil el, az
érdemi munka a rendeletnek megfelelGen jelenleg
is folyik, amihez mar az els6 iilésen megalakitottak
a résztvevok a megfelel6 munkacsoportokat.

Az NBF-hez torténé csatlakozas lehet6sége to-
vabbra is nyitott minden olyan szervezet szamara,
»amely az egyesiilési jogrodl, a kozhasznu jogallasrol,
valamint a civil szervezetek mikodésérél és tamo-
gatasarol szol6 2011. évi CLXXV. térvénynek meg-
feleléen muikodik és tevékenységét az egészségligy
tertiletén végzi”

Forrds: Weborvos
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