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,KEZ A KEZBEN EGY ELHETOBB JOVOERT”

Idei masodik hirleveliinket ol-
vashatjék a tél kiiszébén. Ugy gon-
dolom, hogy tartalmas évet zarunk
ebben az évben is. Részt vettiink
februarban a Ritka nap rendez-
vényén, Budapesten, elkésziilt és
elfogadasra kerilt az egyesiilet 4j
alapszabdlya, melyet a tavaszi tag-
gyllésen ismerhettek meg, el6-
készitettiik az egyesiilet kozhasz-
nusagi statuszanak megujitasat,
koszonet érte Dr. Elek Annanak.

Sikeres  konferencian  taldl-
koztunk nydron, Szegeden a
Scleroderma Vilagnap alkalmabdl,
errdl részletes beszamol6 olvashat6
hirleveliinkben.

Ezttton is szeretném megko-
szonni a konferencia lebonyolita-
sahoz nydujtott segitséget az alabbi
tamogatdknak: FESCA, Actelion
Pharmaceuticals Hungaria Kft,,
Axel Springer Kft., SZITI Egyesiilet.

A szegedi klub két osszejove-
telt tartott az idén, tavasszal és
Osszel taldlkoztak sclerodermaval
él6k, csaladtagok. A meghivot-
tak kozott orvos, gyogytorndsz,
pszicholégus szakember volt.
Mindkét alkalommal hangulatos

beszélgetés zajlott, megosztva
egymadssal a tapasztalatokat.

Szeretném  felhivni egyestile-
tink tagjainak figyelmét, hogy
kozeledik a 2014. év és vannak el-
maraddasok a tagdijakkal. A tagdijat
banki atutalassal az alabbi szamlara
lehet utalni név és cim megjelo-
léssel: Raiffeisen Bank 12072507-
00124973-00100009

Szeretném megkoszonni egész
éves munkdjat az egyesiilet vezeté-
sének és segitdinknek.

Aldott kardcsonyi iinnepet és
boldog ujesztend6t kivdnok tag-
jainknak, csaladtagjaiknak, kezel6
orvosainknak, gondozé intézmé-
nyeink minden dolgozéjanak.

Szabé Béla elnok
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HARMADIK ORSZAGOS KONFERENCIA — SZEGED

Az orszag sok pontjardl érkez-
tek Szegedre a pécsi székhely
Orszagos Scleroderma Kozhasznu
Egyesiilet tagjai, hogy részt vegye-
nek a harmadik scleroderma kon-
ferencidn — e ritka betegség vilag-
napjan, junius 29-én. Az Orszagos
Scleroderma Kozhaszna Egyesiilet
a FESCA (az Eurépai Scleroderma
Egyesiiletek Szovetsége) tamogata-
saval és aktiv tagjaként csatlakozott
a Scleroderma Vilagnap megrende-
zéséhez.

Mar a regisztracio is hangulatos-
ra sikerilt, ugyanis a Csongrad Me-
gyei Kormanyhivatal épiiletében
kedves fiatalok (mint kés6bb kide-
rilt, orvostanhallgatok és szegedi
egyesiileti tagok gyermekei) fogad-
tak a konferenciara érkezdéket — igy
aztdn a tobb dras odaut faradalmait
és a betegséget feledve léptek be a
résztvevék a nagyterembe.

Szabé Béla, az Orszagos
Scleroderma Koézhasznu Egyesiilet
elnoke koszontotte a megjelente-
ket, koszOonetet mondott a ren-
dezvény tamogatdinak: FESCA,
Actelion Pharmaceuticals Hunga-
ria Kft., Axel Springer Kft., SZITI

SCLERODERMA VILAGNAP — JUNIUS 29.

Egyesiilet. Ezutan atadta a szot
Borbés Janosnak a Magyar Orvos-
tanhallgaték Szovetsége Szegedi
Egyesiilete elnokének, aki néhany
mondatot szélt az Orvostanhall-
gatok Vilagszovetségérdl (IFMSA),
beszélt a helyi szervezetrdl, tevé-
kenységiikrél és elinditotta azt a
videdt, amelyet a ritka betegségek
napjara készitettek. A Szegedi Or-
vostanhallgatok Egyesiiletének el-
noke hangsulyozta, hogy nemcsak
sajat  programokat szerveznek,
hanem olyan rendezvények lebo-
nyolitdsaban is segédkeznek, mint
példaul a Scleroderma Vilagnap
konferencidja.

Szab6 Béla az eléadasok meg-
kezdése el6tt felolvasta dr. Szdcs-
ka Miklds, egészségligyért felelds
allamtitkar levelét, amelyben ter-
mészetesen sz6 volt — ahogy az al-
lamtitkar fogalmazott — a rejtélyes
betegségrél, a sclerodermardl: ,a
gyogymodjat sem ismerjiik — nincs
gyOztes orvos, nincs gyoztes befe-
jezés”.

Dr. Kovacs Laszlé tanszék-
vezet§ egyetemi docens (SZTE
AOK Reumatolégiai Klinika) A
scleroderma kezelési lehetdségei —
a gyoégyszereken tal cimi el6adasat
az allamtitkar gondolataval folytat-
ta:

— A gyogyszert még nem sike-
riilt megtalalni. A betegség hetero-
gén, mindenkinél mas. De vannak
egyforma dolgok, a nyel6csé vagy
ujj problémdk, ezekre fékuszalni
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kell. Nehéz szembesiilni a korral,
mert a nap és az éjszaka minden
egyes percét érinti. Hosszu a lista,
hogy ebben a betegségben mi ti-
los, és ettdl senki sem lesz boldog.
Eppen ezért fontos, hogy a pozitiv
dolgok, a mi tandcsos is hangsulyt
kapjon. A korrekt, redlis tdjékozta-
tas mellett a jovoképet is meg kell
mutatni. Mindenkinél megvannak
a tarsadalmi szerepek — a csaldd, a
munka tertiletén. Tudja-e ezt foly-
tatni? A j6 valasz erre: kell is foly-
tatni! Visszahtzédni nem szabad.
Beszélnem kell az egyéb terapids le-
hetéségekrdl, hiszen a vérkeringés
javitasara vannak lehetéségek: tab-
lettdk, infazidk. Fontos a kéz, 1ab,
test melegen tartasa, a lakashémér-
séklet egyenletessége, a dohany-
zas elhagydsa. Kiemelten fontos a
mindennapos gydgytorna, a terd-
pia 50%-at ez adja, a masik 50%-ot
a gyogyszeres kezelés. Mégis mit
szabad csindlni a sclerodermaval
éléknek? Mindent, ami jolesik! Ter-
mészetesen a korlatokra figyelve.
A rendszeres séta karbantartja a
vérkeringést, kinyitja az ereket, ja-
vul az izmok vérkeringése, hasonlé
hatdst a szobakerékpar haszndlata.
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Rafael Beatrix klinikai szak-
pszicholégus (SZTE Pszichiatriai
Klinika) a sclerodermaval kapcso-
latos pszichoszocialis tényezékrol
beszélt:

— A diagnozis felallitasa utan ko-
vetkezik a krizisallapot. De a fordu-
latnak nemcsak negativ kimenete
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lehet, a krizis kapcsan jora is lehet
gondolni. A betegeknek a kornye-
zetiikkel is meg kell kiizdeniiik.
Sok a kérdéjel, a hogyan tovabb? A
diagndzis megallapitasa utan érzel-
mi reakcidk jelentkeznek: tagadas,
szorongas, dith. Jellemz6k a dep-
ressziv tiinetek, a hangulat labili-
tasa, a levertség. Amit ,elvesztek”
meg kell gyaszolni: kevesebb barit,
kisebb aktivitds, a munkaképesség
csokkenése. De a betegség egyben
energidkat is Osszpontosit: le kell
gy6zni! A betegség: ellenség, nyere-
ség, veszteség, biintetés. Az utébbi,
a biintetés is sarkallhat kiizdelem-
re azzal, hogy nem érdemeltem
meg! A hozzatartozéknak is meg
kell kiizdeniiik ezzel a betegség-
gel, hiszen a hangulati hullimz4s,
blintudat, halalfélelem, betegségtol
félelem, tulterhelés, kiégés, tarsa-
dalmi izoldcié, anyagi nehézsé-
gek egyben a hozzdtartozék fébb
pszichoszocialis nehézségei is. A
betegnél jelentkezé pszichés tiine-
tek, faradtsig, gyengeség, kime-
riiltség, tovabba a testkép megval-
tozésa nagy terhet jelent. A beteg
stabil énképét kibillenti az egyen-
sulybdl az elvéltozas, f6leg ami lat-
haté, azért jobban aggddik a beteg,
az arc, a kéz megvaltozdsa miatt,
viszont ami nem lathato, azért ke-
vésbé aggddik. A lelki tényez8bdl
ered6 fajdalom ugyanugy fdj, mint
a fizikai. Nem lehet lebontani, hogy
melyik idézte el6. Fajdalom és lel-
ki folyamat egyiittjar. A hozzatar-
tozdk segitése fontos a besziikiilt
gondolkodds miatt is, a semmi
kontrollom a betegségrél gondolat
hossza ideig tart6 depressziohoz
vezet. Ha ez kialakul, az baj. Végiil
is a betegséggel valé megkiizdés
egyben alkalmazkodds a betegség-
hez. Nagyon fontos a folyamatos
informaciok megléte. Erzelmi ta-
maszt jelent, hogy semmit nem kell
egyedill megoldani, hanem meg
kell keresni a segit6 embereket ba-
ratok, orvosok személyében, tovab-
b4 a fontos a tarsas timogatottsag a
hazastars, barat, szomszéd, munka-

tars személyében. Szintén nagyon
fontos a kozvetlen kornyezet és a
tarsadalom adott betegséggel kap-
csolatos magatartdsa: példaul az is-
meretek a betegségrél. A relaxacios
technikdk, példaul az atmelegitd
tréning, a megfelel$ testmozgas, az
oromszerzé tevékenységek is sokat
segithetnek. Tandcsként mondom,
hogy ne féljenek a pszichiatriatdl, a
pszicholdgiatdl. Terapidval, gyogy-
szerekkel tudnak segiteni.

Leviczky Cirill En és a
scleroderma cimmel beszélt élete
elmalt 6-7 év tapasztalatarol, ké-
pekkel illusztrdlva mondandéjat. A
Balaton-atuszds volt a mult, aztan
jott a 2007-es év, és valami nem ugy
muikodott, mint addig.

— Teniszszezonra késziltem, fut-
ni kezdtem, de nem gy mozgott a
ldbam, mint kordbban. Iziileti faj-
dalmak jelentkeztek. Beneveztem
a teniszversenyre, kikaptam, nem
értettem. Az iziileti fajjdalmak mi-
att orvoshoz mentem. Vérvétel,
szakorvosok sora, csak a szakterii-
letiikkel foglalkoztak. Végiil 2008
prilisiban Siité doktor a pécsi kli-
nikdn egyoéras vizsgalatot kovetSen
felallitotta a diagnézis. Ekkor negy-
venéves voltam, harom kislannyal.
Borzaszté lelki mélypontra keriil-
tem. A joga, az agykontroll sokat
segitett, s6t a fizikai allapotomon
is sokat javitott. A testi nehézségek
miatt folyamatosak voltak a hul-
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lamvolgyek. Vannak praktikaim: de
hozzéteszem, hogy minden egyes
kis otlet el6tt mindenki konzultal-
jon a kezelGorvosaval! A joga, az
agykontroll mellett a tenisz segi-
tett, megbaratkoztam azzal, hogy
alacsonyabb osztalyban jatsszak.
Lecseréltem a ruhatdrat, felszerel-
tem magam ezekkel: kesztyd, sdl,
hosszu ujja poélo, széles karimaja
kalap, szivfrekvencids ora. Kell-e
kozmetikushoz jarni? Egy férfinek
nem. De én elmentem. Es segitett.
A gyomorproblémak miatt az ét-
kezésemen valtoztattam: keveset,
sokszor eszem, erds-borsos ételt
nem fogyasztok. A kézsebeknél a
polarizalt fénykezelés jot tett. Ugy
élek, ahogy az agykontrolltdl tanul-
tam: naprdl napra, minden szem-
pontbdl egyre jobban és jobban ér-
zem magam!

Ebéd el6tt HOdi Zsuzsanna
gyoégytornasz (SZTE AOK Fiziote-
rapias Kozpont) minden résztvevét
megmozgaté percei kovetkeztek.
Mindenkinek jélesett az ebéd el6tti
atmozgatds!
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A szép kornyezetben, kedves és
gyors kiszolgalassal elkoltott kivalo
ebédet nem konnyd téma kovette,
amikor is dr. Rosztéczi Andras
(SZTE Szent-Gyorgyi Albert Klini-
kai Kozpont 1. Belklinika) a tdpcsa-
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tornai érintettség sclerodermdban
cimi el6adéasaba kezdett:

— Otbél négy szklerodermésnak
van tdpcsatornai érintettsége. Jel-
lemzi az életmindség romlasa,
tovabba a haldlozasban is jelen-
tés, 6-12%-ban kozrejatszik. A
nyelScséérintettség 90 szazalékban
jelentkezik, a léguti érintettség is
jelent8s. A nyel6cs6 merevebbé va-
lik, a sav és a pepszin tdmadjak. A
4-es pH a kritikus, a pepszin nem
fejti ki hatasat 4 alatt, ezért 4 folé
kell emelni. Reflux, nyelési zavar,
nyel6cs6-felmarddas, ezeknek ki-
terjedt, sulyos gyulladds lehet a ko-
vetkezménye. A Barrett nyel6csé
gyogyitasiban jelentés elGrelépés
varhato6: jovére egy endoszkdépos
kezelési eljarassal a karosodott
hamfeliilet eltiintethet6. A gyo-
morérintett szklerodermds betegek
nem tudnak gydégyszermentessé
valni, de még a tiinetmentes reflux
is okozhat problémat. A gyogysze-
rek biztonsagosak, hosszti id6n ke-
resztiil lehet szedni ezeket.

Dr. Pogiany Gabor, az EMMI
Egészségligyért Felel6s Allamtit-
karsagaval kapcsolatot tarté ko-
ordinator, RIROSZ elndk a Nem-
zeti Betegférum megalakuldsarol
tdjékoztatta a konferencidn részt
vevOket. A RIROSZ, a Ritka és Ve-
lesziiletett Rendellenességgel Elék
Orszdgos Szovetsége elndke el-
mondta, hogy 194 betegszervezet
részvételével alakult meg az EMMI
tandcsad6 féruma, a Nemzeti Be-
tegforum (NBF). A létrehozott civil
érdekképviseleti férum az egész-
ségiigy teriiletén tevékenykedd be-
tegszervezeteket fogja Ossze, célja a

szakmai egytittmiikodés kialakita-
sa. Az NBF részt vesz a népegész-
ségligyi programok és egészségiigyi
targyu torvénytervezetek kidolgo-
zasaban valamint a szakmai szten-
derdek megalkotasaban is.

— Magyarorszagon a lehetdsé-
geinkhez képest is rosszul éliink.
Magunk alatt vagjuk a fat, példa-
ul az elhizdssal. A betegszerve-
zeteknek nagy szerepiik van akar
ebben a témaban is. Tovdbba: a
kozvéleménykutatast madashol sok
pénzért végzik, de ha a betegek
visszajelzik a gondokat, akkor a be-
tegszervezetek ingyen megcsinal-
jak ezt, igy hozzdajarulva az egész-
ségiigy megjavitasdhoz. Fontos,
hogy tudatos fogyasztdi legyiink

az egészségiigyi szolgaltatdsnak! A
pdciens tigyfél legyen, ne az egész-
ségligy passziv tdrgya! Persze ez
még hosszu id6, mire megvalésul.
A betegszervezetek 0Osszehangolt
szerepvallalasira van sziikség. A
Nemzeti Betegf6rum, ez a kormany
altal létrehozott szervezet, dridsi le-
het&séget jelent a betegszervezetek
szamara. Nemcsak megnovekedett
befolyast jelent, hanem a kormany
partnernek tekinti a Nemzeti Be-
tegférumot. Hidnyossag, hogy nem
fiiggetlen jogi személy, igy nem
mukodhet valédi betegszervezet-
ként — ezért lényeges a Betegszer-
vezetek Magyarorszagi Szovetségé-
nek létrehozdsa. Ekkor valosul meg
az erds, egységes betegképviselet.
Dr. Lérand Veronika kuta-
té orvos (Pécsi Tudoményegye-
tem KK Reumatolégiai és Immu-
noldgiai Klinika) a konferencia
zarétémajaként A hazai és nemzet-
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kozi probdlkozdsok a scleroderma
kezelésének javitdsdban cimmel
tartott el6addst:

— A szisztémdas szkler6zis op-
timalis kezelésének kutatdsaval
keressitk a megoldast a betegek
életmindségének javitasara, a var-
haté élettartam novelésére. Fontos
a minél korabbi felismerés, a ke-
zelési iranyelvek kidolgozasa-ter-
jesztése. Vizsgaljuk a jelenleg hasz-
nalt gydgyszerek hatdsait — tobb
szaz beteg vesz részt a megfigye-
léses vizsgalatban. A nemzetkozi
szkleroderma kutatdsban a fejlett
nyugati orszagok mellett Magyar-
orszadg és Irorszdg vesz részt. A
hiroméves program végén Osz-
szesitik az adatokat, és megadjak a
kezelési iranyelveket. A cél: azonos
szint(i ellatas biztositasa. A pécsi
program a hévizi komplex fizio-
terapia hatdsossagat is vizsgdlja a
szklerodermdban, kilonos figye-
lemmel arra, hogy mennyire tartés
a kezelés.

A konferencia els6 eléadodja, dr.
Kovacs Laszlo foglalta ssze a nap
eseményeit:

— Orém, hogy Szegeden volt a
konferencia: hasznos el6adasok,
sajat élmény, betegszervezeti isme-
retek tették teljessé a napot. Testi-
lelki egészségére valjon mindenki-
nek!

A tartalmas és a stlyos téma el-
lenére j6 hangulatd konferencia
sikere a szervezdk érdeme! Koszo-
net érte az el6addknak, és a szegedi
szervezdknek, valamint a kozrem{i-
kodé szegedi orvostanhallgatok-
nak, csalddtagoknak!

L. Csépdnyi Katalin
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Mindenckeldft cngedick mez, hogy kiszinoter mondjak & mepghlvésért: szesctiem volna
seemélvesen 15 megjelenni, synalem, hopy kitGtt kormanvzati tcend$im miatt crme mézscm
leerilhetell sor.

Aamigor epdszséplioyedl beszélink, sokan hajlamosak arm, hegy elsdsorban o betepsdépek
cllemi kiizdelemre, a gvamulasra asszocidlianak. Vannals, akic eldtr sziréndzd mertbantik
képe,  roband, gondlerhell  orvosol,  eslosminbsépi berendesdack, = fantasetikus
leszitmenyek jelennek mep, hogy arqlin o pondolammenel wiedn mosslyeh, cpdsadpes
prépvultakar lAssanak, eldpedet arvosokal &5 hilds caaladiapobal,

Az elonilt években sokat dolgozmunk azért, hogy az epdszsdptipyed] az amberalinek elsdsorban
0T cESSZseE jusson azr cszibe. A korsmord tudds, a jo étel, A rendszeres mozgas, a kelld
pihends, a késhen larlvl stresse, o rendseeres allendregs — epy epdsesdoindalog élel
Epeszséges, tertre kész emberaliet ldtunk, akik mépdtt lehér kipenves orvosok dllnak. &
fiayelnck értd szemmel.

Az podazsdmiipy azonban, trsadalin szinten, valdjaban teljcsen mast jclznt,

Ay gptsrstoigy o tarsadalmi szolidacitas kézzclfoshats jcle. evakorlatl megdlése, Azdrt
milkidlelink ewesrsegieyel, merl hualiuk és vilagosan dreeeik, hogy lelelisek vapyunk
egymisért. Tudjuk, hogy egymdsra vapsunk cralva, &3 sziksépiink van epymds thme patisira.
mokan azt gondoljdk, nekik csak a timasz szerep jur  wvaldjiban azerban mindannyian
megfordulunk mindkét szorepben: scpitdkén és raszoruldkénr i3 megjelenlink chben a
rendssethen,

Mindanoyian tudjuk, hopy o sclersderma — a Uik auoimmun belepséoher hasonldan
szfnunkra mée rejtélyes betegaép. hem vapyunk tiszidban ax olidval, soliszor a fol vamaraival
seim, o sEnoy 8 gvooymodiat sem ismenfik A osclerodemma tchat cov olvan botopads,
amellyel  kapesolothan  cadddt mond az clsd vizionk: nines gyomtes orvos Sy omines
ey gl helejesds

1051 Budapest, Arany J, u. 6-8, Tcl: 7931010

g-rmails ik s seocskwgemmi.gire hu



30l v betegséepel kepesolatban nem alkalmazhate a mésedik izt s2n: e o helepsés nem
micgeliezheld — hizzen nem fudjuk 2z okt - és nam ellerlilhend. Az epdersézes Eletmid idadja
num jelent vedetiséust, vagy megolddst,

A harmadik vizld azooman nagyvoen is ovulds leheldsoe, Toehotdadpiink, 281 kiteleastaink
felalbsséger willalmnk a2 sclevedesmibin scenvedd honlilrankérl, Tpenis dolpunk col hogy
mindent clleveasiink a minél Slhetdbb életdrilmények biztositisa éndekghen. Dalgurlk, hopy
mindert elkitvessiink & lineick envhitése, az allapot chvizelézének megkdnnyitése érdokében.,
1% dislgvs, hopy segitsiink g lamsadalorn, kiedsaéo infegralodast, hogv befomadik s
e opassuk we érintettel boldoeelasil

Ex a térsadalmi amolidaritis, err jelentl iparsahd]l oae epduesgoiivy S5 wedmomra wedrl
kizrelkedd fontosséan ez a rendezvény.

Ayl kivinom whil mindannyiuknak, hogy ¢z a konforeneia ne csak 0j szakmai ismerctelict.
praklilkus  Gletekel, hasemos  kapesolalokal wdiison Onéknek, de o gzellomizés, =
leleliascwvallnlis és we ellodte crelintg megendaiidass, 13, hogy akdar seaiidkent, gyvagvitahdn,
wally  hocsdlarloedkerl  akar  érinlell beleghent vewenek réseal oeren oa rendecveEnyen.
mepralélhassak a2zt a médor, ahol masuk iz hozed tudnak tennd a lkosdshom  mdsol
boldagzalasihoz, & kézdsade, a tarsadalom cgvre teljesebb jolétéhes!

K isadindm, hogy mepbal suital.

Budepest, 2013, jinius f1 ~
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III. SZISZTEMAS SZKLEROZIS VILAGKONFERENCIA
ROMA, 2014. FEBRUAR 6-8.

Immaiéron 3. alkalommal keriil megrendezésre a
Vilagkonferencia. El6szor 2010-ben Firenzében volt,
majd 2012-ben Madridban és jové év elején pedig
Rémaban. Az, hogy eme ritka betegségcsoportra
ilyen nagy figyelem iranyul azt jelenti, hogy az orvo-
sok, kutaték a vildg minden tajarél osszefogtak, hogy
megosszak a meglévé tudomanyos informacidkat és
most mar egyiittesen, egymast segitve haladjanak azon
az uton, hogy végleges gyogymoédot taldljanak. Ezen
a konferencian is kiilon lesz orvosi program és beteg
program. Az érdeklédést is mutatja, hogy a résztvevik
szdma (orvosok és betegek is) minden rendezvényen
duplazédik. A beteg programok is egyre fékuszaltab-
bak és mar nemcsak a betegség, hanem az életmdd is
kozpontba keril, illetve az 4j kezelések, lehetéségek.

A konferenciat nemzetkozi csapat szervezi, a beteg-
konferenciat a FESCA csapata. Eurépan kiviil az USA,

Kanada, Ausztralia, Brazilia, Argentina, India képvisel-
teti magat. Azokbdl az orszagokbdl, ahonnan tobb be-
teg regisztral szinkrontolmécsolasra is lehetdség van.
A konferencia nyelve angol, de olasz, spanyol és francia
nyelven lesz forditas.

Jelentkezni az alabbi elérhetdségen lehet:
http://web.aimgroupinternational.com/2014/
patientcongress/

Itt megtalalhaté informacié a regisztraciordl és
szallasfoglalasrol.

A konferencidn val6 részvétel esetén az Orszigos
Scleroderma Koszhasznua Egyesiilet a tagjainak fizeti a
regisztraciés dijat. Erdeklédés esetén kérem, jelentkez-
zenek a scleroderma@freemail.hu email-en tovabbi ta-
jékoztatasért. A hirlevél kovetkezé szdmédban a konfe-
rencidrol szo6lé részletes 6sszefoglaloval jelentkeziink.

Garay-Toth Bedta

III. Szisztémas Szklerdzis (Sclerodrma) Vilagkonferencia,
Réma, 2014. Feb. 6-8.

Konferencia Megnyitd, 2014. februar 6., csiitortok

17.00-18.30 Kerekasztal megbeszélés a betegcsoportok vezetdivel
Minden betegszervezeti vezet6t szivesen varnak a kotetlen megbeszélésre az otletek,
tapasztalatok cseréjének céljabdl. Nem lesz powerpoint prezentacid. Eléregisztracio
javasolt emailben. Angolul folyik a megbeszélés, ezen a napon tolmdcsoldsra nincs

lehetbség.

13.30-15.30 Orvosok részére workshop, onkéntes betegekkel. F6bb témak: Koromagy
kapillaroszkodpia, Borpontszam mérés.

18.45-20.30 Megnyito: kozosen az Orvosi és Betegkonferencia résztvevoivel.
El6adasok: “A kezelésekben torténd haladas” és “Egy beteg szemsz6gébol”

20.30

Megnyit6 Fogadas amit a World Scleroderma Foundation szponzoral, minden

regisztralt beteg és orvosi delegilt részére nyitott.

_7-
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Az Orvos szakmai Program teljesen kiilon zajlik a Beteg Programtél. A Beteg Program f6 helyszine
azOrange eléado, ahol szinkrontolmdcsolds biztositott olasz, francia és spanyol nyelveken.

9.00-9.10
9.10-9.30
9.30 -10.30

10.30 -11.00
11.00-11.45

11.45-12.30

11.45-12.30

11.45-12.30

12.30-14.00
14.00-15.00

14.00-15.00

15.00-16.00

20.00

Beteg Program, februar 7. péntek

FESCA aisbl. Udvézlés —Ann Kennedy

Miért van szklerodermam és meggyégyulok? — Jaap van Laar

Légzés

Levezetd elnokok: Beata Garay-Toth és Ulf Mueller-Ladner

9.30-9.50  Miért olyan nehéz a 1égzés? Dr. Oliver Distler

9.50-10.05 Tiid6 problémak a beteg szemszogébdl: Kim Fligelstone

10.05-10.30 Kérdések--megbeszélés

Kévésziinet

Taplalkozas és az emésztorendszer

Levezet6 elnokok: Nadine Paciotti és Dinesh Khanna

11.00-11.20 Mit tehetek, hogy segitsem az emésztérendszer mlikodését? Dr. Janet Pope
11.20-11.35 Az én torténetem-ami nekem bevalt: Susie Hoare

11.30-11.45 Kérdések--megbeszélés

Szexualitas és terhesség

Levezet6 elnokok: Despo Charalambous-Demetriou és Gabi Riemenkasten
11.45-12.05 Szexualitas és terhesség szklerodermdban: Dr. Angela Tincani
12.05-12.20 Hogyan lett kisbabam: Johanna Berglind és Jessica Thonen-Velthuizen
12.20-12.30 Kérdések--megbeszélés

Parhuzamos eléadas az Alcantara teremben: Gyermeklkori/Juvenil Scleroderma
Levezet6 elnok: Kim Fligelstone

Panel: Ivan Foeldvari és Clare Pain és Linda Schraven

Ez egy interaktiv eladas azoknak a sziil6knek akik gyermeke szklerodermaéval él vagy fiatal
felnott szklerodermaval. Az iilés csak angolul. Forditasra nincs lehetéség.

Parhuzamos el6adas a Treviri teremben: Csak férfiaknak.

Levezet6 elnok: Kent Krarup

Panel: Richard Silver, Richard Dodds és Joep Welling

Ez egy interaktiv el6adas szklerodermaval él6 férfiaknak, panel felé kérdéseket tehetnek fel.
NGk nem vesznek részt. Az iilés csak angolul. Forditdsra nincs lehetéség.

Ebéd

Szisztémas Kezelések

Levezet6 elnokok: Ann Kennedy és Jaap van Laar

14.00-14.20 Transzplantalds tobb formdja—nekem valék? Dr. Alan Tyndall
14.20-14.30 Transzplantalds egy beteg szemszogébdl: Gabrielle Verzi

14.30-14.40 Az én torténetem, a transzplantdciém: Jessica Thonen-Velthuizen

14.40 -15.00 Kérdések--megbeszélés

Parhuzamos eléadas a Pola teremben: Légzogyalorlatok

Jadranka Brozd gyégytornasz interaktiv workshop-ot tart hogyan lélegezziink jol
Gyakorlatok és terapiak

Levezetd elnokok: Alexandra Portales és Tony Redmond

15.00-15.15 Kéz- és arctorna: Will Gregory

15.15-15.30 Fogaszat szklerodermaban: Dr Roberto Rozza

15.30-16.00 Hasznos felszerelések és tandcsok: Annelise Roennow, utina megbeszélés
Vacsora (Elézetes regisztracié sziikséges. Jegyek a regisztracios asztalndl is megvehetk)
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9.00-10.00

Beteg Program, februar 8. szombat

Parhuzamos eléadasok: Uj kezelések a Szklerodermdban:
angolul, Orange terem:  Dr.Chris Denton

francidul, Efeso terem: Dr.Yannick Allanore
spanyolul, Pola terem: Dr. Patricia Carreira
olaszul, Merida terem: Dr. Marco Matucci

vagy/és németiil: Dr. Oliver Distler; vagy hollandul: Dr. Frank van Hoogen, a betegrésztvevék szamdtol fiiggben

10.00-10.45

10.00-10.45

10.45-11.15

11.15-12.00

12.00-13.30

13.30

Fekélyek és a kéz

Levezetd elnokok: Grazia Tassini és Laszlo Czirjak

10.00-10.20 Mit tehetek a digitalis fekélyek kialakulasa ellen? Marco Matucci-Cerinic

10.20-10.35 Hogyan banj a fekélyeiddel: Barbara Gemmell

10.35-10.45 Kérdések

Parhuzamos eldadas a Pola teremben: Workshop a camouflage hasznalatardl az arcon

10.00-10.20 Lézer és korrektura alapozas a telangiesztazidkra (hajszélértagulat): Dr
Antoine Fauconneau

10.20-10.30 Kérdések és valaszok: Dr Antoine Fauconneau és Pr Marie-Sylvie Doutre

10.30-12.00 Kiscsoportos Workshop folytatdsa ebben a teremben 12.00-ig

Kdvésziinet

Mik az aggodalmaid? Kérdezd a Professzort!

Levezetd elnokok: Ann Kennedy és Joep Welling

Panel: Dr. Chris Denton és Dr. Janet Pope

Interaktiv iilés, elére leirt kérdéseket szivesen fogadjuk.

Megbirkoézni a szklerodermaval

Levezetd elnokok: Annelise Roennow és Els van den Ende

12.00-12.10 Csaladtagok és segiték—Robyn Simms

12.10-12.25 Megbirkézni az SSc emociondlis részével—Brett Thombs

12.25-12.45 Faradtsag és hogyan foglalkozzam vele— Janet Poole

12.45-13.30 Kérdések

Orvosi és Betegkongresszus zarasa

Egyéb futo aktivitasok
Beteg poszter kiallitds (egyiitt az orvosi poszterekkel)
Asztalok a Spalato Teremben
+ Professor Falconneau: camouflage makeup/alapozé tanicsadds
+ EUSHNet egészségiigyben dolgozdk szervezete, tandcsadds
+ SPIN project: mirdl szol, leirdsa
+ DeSScipher project: kutatas haladasa, anyagok
+ Scleroderma Framed: fotézasi lehetGség
+ FESCA adminisztracid, vacsorajegyek értékesitése
+ Szérdlapok, poszterek elhelyezése

Helyszin

+ ERGIFE PALACE HOTEL Via Aurelia, 619 — 00165 ROMA, Italy

+ A betegkonferencia plenaris iilései az Orange teremben zajlanak, -1 szint, lift van. 400 {6
befogadasara alkalmas terem.

+ Az Orange tererm el6tt kisebb féréhelyes termek is vannak: 2 db 40 f6s (Treviri; Alcantara) és
2 db 80 f4s (Spalato; Pola). Masik két terem is rendelkezésre dll, egyik 40 a masi 60 {6s (Efeso;
Merida) ugyanezen a teriileten, csak tavolabb. Ezeket a Feb 6-i workshopon hasznaljuk. és a Feb.
7-1 és 8-i iléseken (nincs kivetits).

+ Kavésziinet a betegek részére ugyanezen a teriileten lesz.

+ Pénteki ebéd a hotel éttermében, a foldszinten. A kongresszus résztvevéinek az ebéd szombaton
nem biztositott.

-9.
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REUMATOID ARTRITISZES BETEGEK

REKORDKISERLETE

Oktoéber 1-jén Pécsre érkezett annak az 6rids, Gu-
inness-rekord varomanyos panordma képeslapnak a
hatodik darabja, melyet reumatoid artritiszes (RA) be-
tegek festenek orszagszerte.

A kozosségi festésnek a PTE Klinikai Kozpontja
adott otthont. Az eseményen a betegek és a klinika
dolgozdi egyiitt festették meg a Réth Aniké grafikus-
mivész dltal tervezett képeslap részletét. A festmény
darabjai oktober 12-én, az Artritisz Vildgnapjan allnak
Ossze egy egésszé. A képeslapot a Guinness rekordok
birdjanak hitelesitése utin postazzdk egy olyan varos-
ba, ahol példaértéki lehet a magyarorszagi osszefogas.

A Magyar Reumabetegek Egyesiiletének kampa-
nya azzal a céllal indult, hogy a magyar tarsadalom
redlisabb képet kapjon a betegségrél, melyben ma
Magyarorszagon mintegy 80-90 ezren szenvednek. A
reumatoid artritisz a mozgasszervi betegségek egyik

legsulyosabb formdja, amely gyermekeket, fiatalokat és
id6seket is érint.

A kampany szeretné a kozos miivészeti alkotds él-
ményével kozelebb hozni egymashoz a reumatoid
artritisszel (RA), vagyis sokiziileti gyulladassal kezelt
betegeket, orvosaikat, a timogaté névéreket és minden
érintettet, vagy érdekl6dot. Az egyesiilet arra szamit,
hogy a mithelymunka sordn olyan parbeszéd alakul ki
a résztvevok kozott, amely segiti a nehezebben megfo-
galmazhato érzések és gondolatok felszinre keriilését,
egymds mélyebb megértését.

A kozosségi festés pécsi rendezvényét a PTE Klini-
kai Kozpontjdban tartottdk. Az érdekl6déknek Prof.
Dr. Czirjdk Léaszlo, egyetemi tandr, a PTE KK Reuma-
toldgiai és Immunolégiai Klinikdjanak igazgatdja és
Csicskarné Nagy Ilona, ambulans asszisztens mutattak
be roviden a betegséget, kezelési lehetségeit, és a be-
tegek mindennapi élethelyzeteit. A koz0s festésbe be-
kapcsolddott Oszter Alexandra szinésznd is.

Az RA-betegek altal festett oridsi képeslap a Guin-
ness rekordok elvardsai szerint késziil. A képeslap ele-
jén varos, ember vagy épiilet szerepel, kereskedelmi
forgalomba is fog keriilni, s hatoldalan iidvozlés és bé-
lyeg is helyet kap majd. S6t ugyanugy postara kell majd
adni, mint barmely mas tidvozlékartyat.

A sorozat utols6 vidéki allomasai Debrecen és Sze-
ged lesznek. Az 6rids panorama képeslapot oktéber
12-én, az Artritisz Vildgnapjan, a RAgadj ecsetet! kam-
pany zarédeseményén leplezik le a budapesti Millenaris
Parkban.

(Pécsi Napilap)
Foto: L. Csépdnyi Katalin
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SZILY NORA IS BESZALLT
A SZEGEDI GUINNESS-REKORDKISERLETBE

Szegedre érkezett annak az 6rids, Guinness-rekord
varomanyos panorama képeslapnak a hetedik darabja,
melyet reumatoid artritiszes (RA) betegek festenek or-
szagszerte. Az eseményen a betegek és a korhaz dol-
gozoi mellett Szily Nora is részt vett; egyiitt festették
meg a R6th Aniké grafikusmivész altal tervezett ké-
peslap részletét. A festmény darabjai oktober 12-én,
az Artritisz Vilagnapjan allnak 6ssze egy egésszé. A
képeslapot a Guinness rekordok birdjanak hitelesitése
utan postazzak egy olyan varosba, ahol példaértékd le-
het a magyarorszagi 6sszefogas.

A Magyar Reumabetegek Egyesiiletének kampa-
nya azzal a céllal indult, hogy a magyar tarsadalom
redlisabb képet kapjon a betegségrdl, melyben ma
Magyarorszagon mintegy 80-90 ezren szenvednek. A
reumatoid artritisz a mozgdasszervi betegségek egyik

legsulyosabb formdja, amely gyermekeket, fiatalokat és
id6seket is érint.

A kampany szeretné a kozos miivészeti alkotds él-
ményével kozelebb hozni egymashoz a reumatoid
artritisszel (RA), vagyis sokiziileti gyulladassal kezelt
betegeket, orvosaikat, a timogaté névéreket és minden
érintettet, vagy érdekl6dot. Az egyesiilet arra szamit,
hogy a mithelymunka sordn olyan parbeszéd alakul ki
a résztvevok kozott, amely segiti a nehezebben megfo-
galmazhato érzések és gondolatok felszinre keriilését,
egymds mélyebb megértését.

A kozosségi festés szegedi rendezvényét a Szent-
Gyorgyi Albert Klinikai Kozpontban tartottak. Az ér-
deklédsknek Dr. Kovacs Laszlo, orvos, tanszékvezetd
egyetemi docens és Antalné Juhdsz Erika, a Reumato-
légiai Klinika féndvére mutattak be roviden a beteg-
séget, kezelési lehetéségeit, és a betegek mindennapi
élethelyzeteit. A kozos festésbe bekapcsolddott Racz
Gergo6, énekes is.

Az RA-betegek altal festett oridsi képeslap a Guin-
ness rekordok elvardsai szerint késziil. A képeslap ele-
jén varos, ember vagy épiilet szerepel, kereskedelmi
forgalomba is fog keriilni, s hatoldalan iidvozlés és bé-
lyeg is helyet kap majd. S6t ugyanugy postara kell majd
adni, mint barmely mas tidvozlékartyat.

Szeged volt a sorozat utolsé vidéki allomasa. Az 6ri-
as panordma képeslapot oktéber 12-én, az Artritisz Vi-
lagnapjan, a RAgadj ecsetet! kampany zaréeseményén
leplezték le a budapesti Millenaris Parkban.

Palyazati lehetoség uidiilési tamogatasra

A Magyar Nemzeti Udiilési Alapitvany nyugdijasok részére

az Erzsébet-program keretében minden év elején (januar.1.-marcius 31.)

palyazati felhivast tesz.

A meghirdetett palyazat iidiilési timogatasra ad lehetoséget.

A palyazat feltételeirol, szallashelyekrol a www.erzsebetprogram.hu

honlapon lehet tijékozdédni.

Sikeres palyazat esetén a fizetendo onero6 6sszege 5000 Ft.

Az adiilési tamogatas az Erzsébet kartya felhasznalasaval veheto igénybe.
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Orszagos Scleroderma
Kézhasznu Egyesilet

RAYNAUD-JELENSEG

Szisztémds sclerodermdban a
Raynaud-jelenség a korai tiinetek
kozil a leggyakoribb, mely a bete-
gek tobb mint 90%-4dnal idészako-
san megjelenik. A legnyilvanvalobb
megjelenése a kéz- és labujjakon
mutatkozik, de a fiilleket, az orrot és
a nyelvhegyet is érintheti. Raynaud-
jelenségben az erek falai 6sszehtizod-
nak vagy Osszesziikiilnek, hidegre
vagy érzelmi hatdsokra és stresszre
adott valaszreakcioként. Az ily mo-
don kialakult vérkeringési zavar ko-
moly szinelvéltozast okoz a boéron:
csokkent keringés esetén fehér, ha-
lovany, vagy faké szint kolcsonoz. A
kék szin azt jelzi, hogy az érintett te-
riilet nem jut elég oxigénhez a csok-
kent vérataramlas miatt. Elénk piros
vagy kipirult, amikor a vérkeringés
Ujra beindul és az érintett bor visz-
szamelegszik. Végiil, mikor a roham
lecsillapodik és a keringés normali-
zalodik, rendszerint helyredll a bor
szine. A ,fehér” vagy a ,kék” foko-
zatban bizsergés, zsibbadds és hideg-
érzet tapasztalhat6. A ,piros” fazis
meleg, égeté vagy liktetd érzetet
valthat ki. Vannak olyanok, akiknél a
Raynaud-roham fdjdalmat okoz.

Habéar a Raynaud-szindréma or-
vos altal feldllitott diagndzis alapjan
mondhaté ki, vannak olyan kérhaz-
ban végzett vizsgilatok is, melyek
meg tudjak allapitani a Raynaud su-
lyossagat és segitenek abban, hogy
az orvosok a legmegfelel6bb kezelési
modot valaszthassak. Taldn a legin-
kabb elterjedt vizsgalati mod a hi-
degprovokalassal torténé hotérkép
vizsgdlat. Ez a vizsgélat ugy torténik,
hogy a kezeket hideg vizbe teszik, ez-
utan megmérik a kezek visszamele-
gedését egy infravords hékameraval.
Raynaud-jelenségnél a sclerodermas
kezek visszamelegedésének mértéke
joval elmarad egészséges tarsaikétol,
ha 6sszehasonlitjuk azokat.

A kép egy Raynaud-os ember
kezeinek hideg vizben valé provo-

kalas utdni hotérképét mutatja: a
sotét teriiletek a kéz leghidegebb
részeit jelzik.

}

Akik hajlamosak arra, hogy
Raynaud-jelenség alakuljon ki na-
luk, azokndl az embereknél tobbszor
kellene ezt az egyszer(i, érzeten ala-
pulé megelézé vizsgalatot elvégez-
ni. A legnyilvinvalébb tény, hogy
minimalisra kell csokkenteni azokat
a helyzeteket, amikor On hidegnek
van kitéve. Ilyen lehet a kinti id6ja-
ras, a légkondicionalé vagy a hiitébe,
illetve mélyhtitébe valé benyulas. A
test melegen tartdsa nagyon fontos
szempont. Nemcsak a kezeket és
labakat kell 6vni a hidegtdl, hanem
az egész testet melegen kell tartani.
Cérnakeszty(it vagy vastagabb kesz-
tylit mindenképpen ajanlatos hor-
dani, illetve léteznek olyan eszkozok
is, melyek 6vjdk a hidegtdl a kezeket.
A test megfelel6 hémérsékletének
meg0rzése érdekében hordjon sap-
kat, fillvédét, vastag zoknit és mele-
gen, rétegesen Oltozkodjon selyem-
bél, pamutbdl vagy gyapjubdl késziilt
ruhdkkal. Fontos keszty(it hdzni a
kezek védelme érdekében, amikor
hiitébe vagy fagyott dolgokhoz nyu-
lunk. Otthonunkban elektromos
radidtorokkal és elektromos, mele-
gité takarokkal novelhetjiik a hé-
mérsékletet. Az egész test melegen
tartasaval megel6zhetjiik a Raynaud-
jelenség provokalta allapotokat.

Egy melegvizes fiirdével vagy tu-
solassal, fiitott tiléssel vagy a hatunk-
ra tett forré vizes palackkal kony-
nyebben elkeriilhetjiik egy roham
bekovetkeztét, mintha csak a keze-

-12-

inket tartandnk melegen. Az érzelmi
taltelitettség és stressz kertilése is
segithet, de ezek nem mindig védhe-
téek ki. A kiilonb6z6 relaxacids tech-
nikak elsajatitdsa akar onélléan, akar
csoportos foglalkozas keretén beliil,
hatékonynak bizonyult olyan embe-
reknél, akik stresszes életet éltek. Egy
kiilonleges technikat, biofeedbacket
(=visszacsatolast) alkalmaztak, ami
megnovelte az ujjak hémérsékletét.

A dohanyzas egyértelmiien ront-
ja a Raynaud-jelenséget. Ezen okok
és egyéb okok miatt sem ajanlott
sclerodermaval él6knek a dohanyzas.

Ha Raynaud-jelenség fennallasara
gondolunk, évatosan korozziink ka-
rokkal vallakbdl inditva a mozgast,
ami segithet a vérkeringés helyrealli-
tasaban. A kezek és labak dorzsolése
vagy masszirozasa szintén segithet.
Forré radiatorra vagy forré vizbe ne
tegyiik a kezeket, mert a roham ko-
vetkeztében kialakulé zsibbadtsag,
dermedtség miatt el6fordulhat, hogy
a hémérsékletet nem tudjuk ponto-
san felmérni, igy megégethetjitk ma-
gunkat.

A Raynaud-jelenség hatasainak
vagy el6forduldsi gyakorisaganak
csokkentésére illetve megelGzésé-
re az On kezelSorvosa kiilonbozé

gyogyszeres kezeléseket ajanlhat.
Enyhe esetekben a vér kiserekben
torténd aramldsat el8segitd

pentoxifillin tartalmu gyégyszerek
adasa jon szoba. Komolyabb tiine-
tek esetén tobbnyire értagité hatasa
gyogyszerek adasara lehet sziikség,
ha a beteg vérnyomadsa ezt lehetévé
teszi. A leggyakrabban hasznalt és az
érintettek korében leginkabb toleral-
haté gyoégyszerek a kalcium csatorna
blokkoldk, mint példdul a nifedipin
és diltiazem, illetve az angitensin
I receptor antagonistdk, mint a
losartan. Egyes tudésok véleménye
szerint egy antidepresszdns szer: a
Fluoxetin szintén jo hatasfokkal birt
a Raynaud-jelenség kialakulasanak
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megakadalyozasaban. Ezeknek a
gyogyszereknek lehetnek mellékha-
tasaik is, ezaltal okozhatnak heves
szivdobogasérzést, az arc kipiroso-
dasat, fejfajast, enyhe zavartsagot, a
bokak feldagadasat és székrekedést.
Szamos vérkeringést javito gyogy-
szer létezik még, melyeket itt nem
emlitettiink, azonban tobb-kevesebb
sikerrel a legtobb Raynaud-os ember
meg fogja taldlni a szdmdra megfelel4
gyogymaddot.

Sulyos esetekben, féleg ha ujjfe-
kélyek vagy fertézések is fenndllnak,
ajanlott a szintetikus prostacyclin
analégok (példaul iloprost) valasz-
tdsa. Ezt a szert vénasan adjak 3-5
napon at, de stlyosabb és kompli-
kaltabb esetekben folyamatosan is
adhaté hosszabb idén keresztill. A
gyogymoéd a Raynaud tiineteket 3
vagy anndl akar tobb hénapon at is
csokkenthetik, és azt tapasztaltdk,
egyeseknél hogy az ujjfekélyek be-
gyogyulasit is segitette. Az iloprost
a vér atjarhatésagat segiti és javitja a
vérellatast az ujjakban.

A Raynaud-jelenség nemcsak
a sclerodermaval él6ket érinti.
Lupusban, myositisben, Sjogren
szindromaban és egyéb kotészoveti
megbetegedésekben is el6fordul-
hat. Rdaddsul sok ember tapasztalja
magan a Raynaud-jelenséget anél-
kiil, hogy barmi egyéb betegsékiik
lenne. Ebben az esetben ,elsddle-
ges, primer Raynaud-jelenségrél”
beszéliink. Azoknak az emberek-
nek, akiknek a Raynaud-jelenségiik
a sclerodermdjuk miatt, vagy mas
tényezok kovetkeztében alakult ki,
»masodlagos, secunder Raynaud-
jelenségiik” van.

Altalanos tanacsok osszefoglalva

+ Ne fiirodjon, mosson, mosogas-
son hideg vizben!

+ Mindig meleg vizben mosogasson,
illetve mosson kezet. Fiirdéshez is
meleg vizet haszndljon! Keriilje a
hideg vizi tszémedencét (30°C
alatt), és a tulzott meleg vizet is,
mely talsagosan megterheli a ke-
ringést!

o Takaritasndl, autémosasndl és
mas haztartasi munkanal is meleg
vizet haszndljon! Ha ez nem lehet-
séges, akkor hasznaljon nyeles ke-
fét, vagy mas segédeszkozt, de ne
nyuljon bele kozvetleniil a hideg
vizbe!

+ Ne nytljon mélyhtitébe! Miel6tt a
hiit6 fagyaszté részébe nydl, huz-
zon vékony kesztytit!

+ Keriilje a huzatot, légkondicio-
naldast! Szell6ztetéskor hagyja el a
helyiséget!

« Torekedjen egyenletes meleg hé-
mérséklet biztositasara megfeleld
ruhdzat viselésével és a kiilsé leve-
g6 melegitésével!

+ Egy melegvizes flirdével vagy tu-
solassal, flitott iiléssel vagy a ha-
tunkra tett forré vizes palackkal
konnyebben elkertilhetjiik egy ro-
ham bekovetkeztét, mintha csak a
kezeinket tartandank melegen.

« Az érzelmi tultelitettség és stressz
keriilése is segithet, de ezek nem
mindig védhetdek ki. A kiilonbo-
2§ relaxacids technikdak elsajatita-
sa akdr 6ndlléan, akir csoportos
foglalkozas keretén beliil, haté-
konynak bizonyult olyan embe-
reknél, akik stresszes életet éltek.
A dohanyzas egyértelmien rontja
a Raynaud-jelenséget. Ezen okok
és egyéb okok miatt sem ajanlott
sclerodermaval él6knek a dohany-
zas!
Ha Raynaud-jelenség fennallasara
gondolunk, 6vatosan korozziink
karokkal vallakbdl inditva a moz-
gast, ami segithet a vérkeringés
helyreallitdsaban! A kezek és 1a-
bak dorzsolése vagy masszirozasa
szintén segithet!
Forré radiatorra vagy forrd vizbe
ne tegyiik a kezeket, mert a roham
kovetkeztében kialakul6 zsibbadt-
sag, dermedtség miatt el6fordul-
hat, hogy a hémérsékletet nem
tudjuk pontosan felmérni, igy
megégethetjitk magunkat!

*

*

*

Ruhdazkodasi tanacsok
Van méd arra, hogy divatosan,
mégis melegen 6ltozkodjiink. Inkabb
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szamos vékony réteget hizzunk egy-
mads folé, mint egy vastag réteget!
Vélasszunk az alabbi o&tletek koziil
— lehet, hogy ezzel egy tj divatot te-
remtiink!

+ Hordjunk b6 ruhdkat — igy tobb
réteget rejthetiink el alatta!

+ Ne vegyiink olyan ruhadarabokat,
melyet tele vannak kis csatokkal —
a hideg kezek ezekkel nagyon ne-
hezen boldogulnak!

+ Viseljiink meleg alsénemtit! Diva-
tos manapsag mellényt hordani!

+ A harisnydk és alsészoknyak szin-
tén hasznosak. Az ing ald pedig
érdemes polét hizni!

 Hzzunk harisnyat a nadrag ala —
melegen tart anélkiil, hogy talol-
tozottnek ttinnénk!

« Hordjon hossza ujja bluzt, inget!
Ujjatlan ruhat még nyaron se vi-
seljen! Fjszakdra is viseljen me-
legebb haléruhat, vékony pamut
zoknit!

» Hordjunk meleg zoknit, harisnyat,
salat és kesztytit!

+ Enyhébb idében is javasolt cérna-
kesztyti és kendd viselése!

« A kabit minél hosszabb, annil
jobb, lehetdleg legalabb a combo-
kig érjen!

» Hordjunkkalapot - manapsagelég-
gé divatosak és sok héveszteségtol
6vjak meg a fejet!

« Viseljink csizmat, mert befedik a
bokét és megdvjuk a labszarat és a
bokat a hideghatastol!

o Valasszunk vastag talpu cipét,
hogy ne engedje 4t a talaj hideg-
ségét, a cip6 kényelmes legyen, ne
nyomja a labat!

o A csuklora, alkarra hizhato hosz-
szt szarud ,harisnyak’; a karvéddk
szintén melegen tartjak a karokat!

Forras:

Az Orszagos Scleroderma Kozhasz-
nu Egyesiilet kiadvanyai:

- Kisné Bdlint Zsdfia: Betegtdjékozta-
t6 a szisztémads sclerosisrol

- Farkas Helka: A scleroderma megér-
téséhez és gondozdsdhoz c. kiadvany



0

Orszdgos Scleroderma Kozhasznii Egyesiilet hirlevele VII. évfolyam 2013/2 sz. Orezages Scleroderm

Kézhasznu Egyesilet

MORA FERENC: A SZANKO

Kegyetlen hideg tél volt, azdta se tudok hozzafoghatét. Fenékig befagyott a patak, a verebek megder-

medve hullottak le a fakrdl, a haztet6rol olyan vastag jégcsapok meredeztek, hogy kével is alig birtuk
Oket lehajigalni. El6szor a baranybér sapkankat vagdostuk hozzajuk, de evvel nem sokra mentiink. A
fuliink megfazott, a sapka a tetén maradt, s ami a legnagyobb baj volt: a jégcsap se esett le.

Még jobban szerettiink a hoban jatszani. Akkora hé volt, hogy alig latszottunk ki beléle, astunk is
benne akkora barlangokat, hogy akar a medvék kiralya ellakhatott volna benniik. Persze a medvének
tobb esze volt, mint hogy hépalotaban lakott volna. Nem is fagyott el se keze, se laba, mint nekiink.

Legkiilonb mulatsag mégis csak a szankazas volt. Szomszédunkban lakott a bird. A biré csinaltatott a
fiainak olyan szankét, hogy anndl szebb még nem volt a vilagon. Még most is sokszor almodom vele igy
tél idején. Kérisfabol volt a talpa, diéfabol a karja, az iilése 16sz6rvankos, beteritve barsonyposztéval, a
labtakardjan bolyhos szényeg. Be volt festve az egész szép pirosra, tan a kotele is selyembdl volt.

Megvolt a mesés szép szanko, de nem volt, aki hizza. Nagy ur volt akkor Biré Pali is, Biré Gyuri is,
mind a kett6 csak hiizatni akarta magat. Engem fogtak be, meg egy masik szegény gyereket, a Favagé
Janoskat.

- Egyszer ti huzzatok, méaskor mi iiliink benne - biztattak a biré fiai.

Bantuk is mi a cstfol6dast, csakhogy hozzaférhettiink a szankéhoz. Gyuri, Pali elnydjtézkodtak nagy-
urasan a puha iilésben, mi ketten nyakunkba akasztottuk a cifra istrangot, szél se érhetett a nyomunkba
aztan. Meg se alltunk az 6todik forduléig, ott is csak lélegzetet venni.

[gy tartott ez egy hétig, hanem Favagé Janoska mér akkor olyan bisan 16gatta a fejét, mint egy igazi
16. Meg is kérdezte téle a kisebb gazdank, a Bir6 Pali, hogy tan kevesli az abrakot?

- Szeretnék mar egyszer én is beleiilni a szankdba - motyogta félésen Janoska -, csak egyetlenegyszer,
csak egyik saroktdl a masikig!

Biré Gyuri nevetve csorditette meg fejiink folott a pantlikas ostorat:

- Mast nem kivannal, kis rongyos? Nem olyan ginyahoz csinaltak ezt a szankdt, mint a tied.

Pali még jobban rakialtott:

- Oriilj, hogy htizhatod. Gyi, Szells, gyi Bogar!

Osszenéztiink Janoskaval, s akkorét rantottunk a szdnkén, hogy mind a két gazdank kigurult a héra.
Olyat hemperedtek, hogy 6rom volt nézni, ambator igyekeztiink elhordani az irhat.

Hanem aztdn megbdantuk, amit tettiink. Masnap majd meghasadt a sziviink, mikor a biré fiai elszan-
kaztak a haz el6tt. Most mar a Szabd Gerg6ék huztak Sket.

Ekkor énnekem egy gondolatom tamadt:

- Janoska, van egy hatosod?

- Volt tavaly, de labdat vettem rajta.

- Tudod mit, Janoska? Ha neked is volna egy hatosod, nekem is, vennénk rajta szankot.

Mésnapra keritettiink pénzt. En a Csacsadér vargatél kaptam, mert segitettem neki kivinni a csizma-
kat a piacra, Janoska meg eladta a labddjat meg a marvany goly6jat meg a bicskajat a molnarinasnak.

Délutan elmentiink a szenesboltba, vettiink a pénziinkon egy szenesladat. A ladat félig megraktuk
szalmadval, a fenekére szogeztiink két gyalult deszkat, keritettiink egy ruhaszarité kotelet, s azt raerdsi-
tettiik a lada két oldalara. Megvolt a szanko.

Biz az nem egészen olyan volt, mint a biré fiaié, de éppugy csuszott.

Az udvaron proébaltuk ki, mert az utcara szégyelltiink kimenni a masik szanké miatt.

Hanem az udvar kicsi volt.

- 14 -
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Megegyeztiink, hogy kimegytiink a falu végére, ahol senki se lat. K6zokon, zigzug utcakon bujkaltunk
kifelé, hogy ne taldlkozzunk a biré fiaival. Fujt a szé€l kegyetlen, sodorta a tet6krél az arcunkba a havat,
de nem torédtiink vele. Csak arra gondoltunk, hogy milyen jé lesz szankdba iilni. El6szor Janoska iil
bele, én elhtizom a kis erddig, 6 meg engem vissza. Jaj, istenem, de jo lesz!

Kiértiink a falu végére. Az utolsé haz a Kati nénié volt, az 6reg koldusasszonyé. Rogyott kis szalmas
kunyhd, se udvara, se keritése. Most csupa ho és jégcsap az egész kunyhd, csupa dér még az ajtdkilincs
is. A Kati néni kutydja, a szegény Morzsa, ott ny0szorgott a kiiszobon.

- Megallj, Ferké - mondja a Janoska -, eressziik be ezt a szegény kutyat, mert megveszi idekint az isten
hidege. Az 6regasszony bizonyosan alszik.

Beloktiik az ajtét, a Morzsa csaholva szaladt eldre.

Kati néni ott gubbasztott a vackan, elkékilt orcaval, dideregve
vékony kenddjében. Olyan hideg volt odabent, hogy még a ttizhely
sarkait is kivirdgozta a dér.
- Nem égett ebben a tliz, lelkeim, mar harom nap 6ta. Sem
egy marék szalmam, sem egy gydjtat faim. Majd megfagyok,
lelkeim - séhajtozott az dregasszony.
Janoska rdm nézett, én meg 6ra. El6huzta a sarokbél
a baltat, kiment, csattogott, pattogott odakint: folvagta
tzrevalonak a szankét.

Kisvartatva hatalmas ttiz lobogott a kunyhoéban.
Egett a szankd. A mi szdnkénk, amelyikbe egyszer

se iiltiink bele.
A szankédarabok piros langja hosszu csikokban
tancolt a falon, amely mintha sirt volna 6rémében,
ahogy a dér leolvadt réla. Az 6reg koldus-
asszony orcdja is szinesedni kezdett.
Ahogy rank vetette haladatos tekin-
tetét, a mi sziviinkben is valami
melegség tamadt. Es egyszerre
megsajnaltuk a gazdag biré fiait,
akik érzik, hogy milyen jol esik
repiilni a szankén, de nem tud-

jak, milyen jol esik jot tenni a
szegényekkel.
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2013. oktéber 25-én mutatjak
be a Balog Zoltan emberi eré-
forras miniszter altal alairt Ritka
Betegségek Nemzeti Tervet a ma-
sodik nemzetkozi EUROTERV
konferencian

A Ritka és Velesziiletett Rend-

ellenességgel  Elsk  Orszagos
Szovetsége, ezuttal is az EMMI
Egészségiigyi Allamtitkdrsaggal

karoltve, rendezte meg a IV. nem-
zeti EUROTERV Lkonferenciit,
mely masodik alkalommal kertilt
nemzetkozi szinten megrende-
zésre. E rendezvény az Eurdpai
Unids irdanyvonalak mentén, min-
den érintett érdekcsoport képvi-
seletével torekszik a hazai 800.000
ritka betegségben szenvedd jobb
ellatasanak el6segitésére.

Ezen a konferencidn mutattak
be a Balog Zoltan emberi erd-
forras miniszter altal aldirt Rit-
ka Betegségek Nemzeti Tervet,
melynek elkészitésével hazank is
teljesitette az Eurdpai Uni6 felé
véllalt kotelezettségét. A szek-
torkozi egytittmiikodésnek és a
kozos munkdnak koszonhetben,
a ritka betegségekre vonatko-
z6 2020-ig sz0lo, egészségiigyi
szakpolitikai stratégia keretében
fogjak biztositani e stlyosan, hal-
mozottan hatranyos helyzett be-
tegcsoportok komplex, mindségi
ellatasat.

—_|I

A konferencian résztvevé don-
téshozdk, finansziroz6 hatdsag,
akadémikusok, az 0Osszes orvo-
si egyetem kiildottei, az érintett
szakmdk (egészségiigy, szocidlis
és oktatasiligy) prominens képvi-
seldi, kiegésziilve a gydgyszeripar
és a betegszervezetek delegalt-
jaival egyiitt keresték a Stratégia
megvaldsitasi utjait, ezen elha-
nyagolt teriilet gondjainak meg-
oldaséra, az EU Népegészségiigyi
prioritasat élvez6 ritka betegség-
ben szenveddk életmindségének
javitasara. A hazai konferencian
az Eurdpai Bizottsag (EC) részé-
rél a finanszirozast végz6 EAHC
(Executive Agency for Health
and Consumers); az EUCERD
Joint Action-t (EJA) vezet6 New-
castle-i Egyetem; az EURORDIS;
és az EJA negyedik munkacso-
magjat vezetd olasz ISS (Istituto
Superiore di Sanita) képviseldi is
részt vettek.

A ritka betegséggel él6k stlyo-
san és halmozottan is hatranyos
helyzettiek. Nehezen jutnak di-
agndzishoz, kevés az informa-
ci6, rengeteg a félrekezelés, és
sok esetben nincs is megfelel6
gyogymod. A csaladok gyak-
ran agyagilag is ellehetetlened-
nek, felbomlanak. Megsegitésiik
és életmindségiik javitdsa ezért
komplex hazai és gyakran nem-
zetkozi koordindciét igényel.
Ennek a problémanak megolda-
sat hivatott segiteni az EU Ritka

EUROPLAN

bk sz izemrBon Do B val Foe Lk e

Betegségek Szakért6i Bizottsaga
(www.eucerd.eu), mely a 2009-
ben utjara inditott EUROPLAN
(Euroterv) projektet felkarolva
EU szintl Cselekvési Programma
emelte.

Az EUCERD Magyarorszag-
rol sz6lé 2013. évi jelentése is
részletesen beszamolt az aktudlis
helyzetrél, az elmult évekhez ké-
pest megvaldsult eredményekrol.
Valéban minden érdekcsoport
fokozott egyiittmiikodésére volt
sziikség ahhoz, hogy az el6irt ha-
taridéig (2013 végéig) hazank is
jogrendjébe illessze a Hataron at-
nyulé egészségiigyi ellatasrdl szo-
16 EU direktiva el6irasait, egyiitt
e Nemzeti Terv megalkotasaval.
Ennek adott keretet a konferen-
cia.

Igy a sokszor gyégyithatatlan,
és sok szenvedéssel jard ritka be-
tegségek érintettjei — akik nem-
csak a tdarsadalom tobbségével,
hanem a tobbi beteggel szemben
is hatranyos helyzetben vannak —,
talan kozelebb jutnak jogaikhoz, a
tobbiekével azonos esélyli gyégy-
ulashoz, az igazsagossag, egyen-
16ség és szolidaritds elve alapjan.

Tovabbi informacidkat az alabbi
linkeken talalhatnak:

A program hazai és nemzetkozi
honlapjan:
http://europlan.rirosz.hu/,
www.europlanproject.eu
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