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Kedves Tagtérsak! Orommel készontok Mindenkit
idei elsé hirleveliinkkel. Ebben a szdmban beszamo-
lunk tobb aspektusbdl Jeszenszki Kati, Végh Anna és
sajat szemszogembdl az idén februarban Bordeauxban
megrendezett Szisztémas Szklerézis Vilagkonferencia-
rél, Garay Téth Beata irasaval pedig az idei FESCA fel-
adatok és kozgytilés részleteirl. Néhany szoban ismer-
tetem a pécsi Ritka Betegségek Vilagnapjan torténteket

Itt van az Gsz, itt van Gjra,

S szép, mint mindig, énnekem.
Tudja isten, hogy mi okbdl
Szeretem? de szeretem.

Kiiilok a dombtetdre,
Innen nézek szerteszét,
S hallgatom a fak lehullé
Levelének lagy neszét.

Mosolyogva néz a foldre
A szelid nap sugara,
Mint elalvé gyermekére

Néz a szereto anya.

(Petéfi Sandor:
Itt van az 8sz,itt van vjra, részlet) SR8

KOSZONTO: MOLNAR EMESE

BESZAMOLO A FESCA EVES KOZGYULESROL

ATBESZELT HASONLOSAG
(ELMENYEK, ERZESEK A VILAG KONFERENCIAROL)

is. Az idei marciusi valasztmanyi kozgyilésrdl dr. Elek
Anna irésat olvashatjuk, valamint visszaemlékeziink a
2017 végén lezajlott klubtalalkozokrol.

Oszintén remélem, hogy a kedves Olvasdk, Tagtar-
sak tetszésére valik ez a kiadvany is. A szerkesztésért
kiilon koszonet illeti Garay Toth Beatat.

Végiil, egy kis 6szcsalogatd verssel koszonném meg
az érdeklédésiiket:

BESZAMOLO A PECSI RITKA BETEGSEGEK
VILAGNAPJAROL

KARACSONYI RENDEZVENY BUDAPESTEN

SZEGEDI KARACSONYI KLUBNAP
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FESCA - EUROPAI SCLERODERMA SZERVEZETEK SZOVETSEGE

BESZAMOLO

A NEMZETKOZI MUNKAROL

Idén  februar 15-17  kozott
Bordeauxban rendezték meg az V.
Szisztémas Szklerdzis Vilagkonfe-
renciat, ahol a FESCA-nak nagyon
sirt és elfoglalt programja volt.
A konferencia abbél a szempont-
bol egyedildlld, hogy egyszerre
keriil megrendezésre ugyanab-
ban az idépontban és helyszinen
de szigortan elkiilonitve (bete-

gek nem latogathatjak az orvosi

i
A

FESCA vezetdség az adomdny esten

részt) az orvosi konferencia és a
betegkonferencia. A lobbiban ter-
mészetesen talalkozhatunk akar
a sajat kezel6orvosunkkal is. A
konferenciat az AIM egy nem-
zetkozi szervezdiroda és a World
Scleroderma Foundation (Vilag
Scleroderma Alapitvany) szerve-
zi, a betegkonferencia részét pedig
a FESCA csapata immadr 2010 6ta
két évente. Az orvosi részen kb.

FESCA

2000 szakember vesz részt, a beteg
oldalrdl pedig évrdl évre nagyobb
érdeklédéssel 300 sclerodermaval
€16 vagy csaladtagjaik. Eurdpan
kivil az USA, Kanada, Ausztrilia,
Brazilia, Argentina, India, Indoné-
zia, Japan és idén el6szor Kina is
képviseltette magat a betegkonfe-
rencidn. Innentdl mar csak a be-
tegkonferencidval kapcsolatos ira-
sokat olvashatnak.




0
=

Orszagos Scleroderma
Kézhasznu Egyesilet

Orszdgos Scleroderma Kozhasznu Egyesiilet hirlevele XI. évfolyam 2018/1 sz.

A konferencia ugyan csak csii-
tortok estété6l a Megnyitéval in-
dult és szombat egy Ordig tartott
de a FESCA mar szerda 6ta aktiv
volt. A délutdn vezetOségi iiléssel
indult, majd este meghivast kap-
tunk egy adomdanyozasi estre ahol a
Scleroderma kutatdsnak gytjtottek
pénzt egy 4j kezdeményezés kere-
tében. Ezt az adomdanyoz6 estet a
francia scleroderma egyesiilet és a
helyi Rotary Klub tagjai szervezték
a bordeaux-i varoshdza disztermé-
ben. Konkrétan a regionalis, hires

bordeaux-i borokra aukciét szer-
veztek. Nagyon szép Osszeg gytlt
Ossze, melyet a World Scleroderma
Foundation kapott meg kutatasi cé-
lokra. Mivel jol sikeriil egész Euré-
péaban tervbe vették, hogy a Rotary-
val egylittmikodve a nemzeti
scleroderma egyesiiletek hasonl6
adomadnyozadsi estet szervezzenek.
A csiitortoki nap harom {6 prog-
ram volt: 1. FESCA éves KozgyG-
lés a tagorszagok képviselSivel
(els6 része), 2. délutdn a szokdsos
Kerekasztal Megbeszélés a vilag

scleroderma egyesiileteinek veze-
téivel és a FESCA vezetdségével,
melyen Magyarorszagot elnokiink
Molnéar Emese képviselte. Errdl
Emese beszdmolojat a késGbbiek-
ben olvashatjdk.3. Este a konferen-
cia megnyitoja.

A konferenciat idén harom
szemszOgbdl mutatjuk be Molnar
Emese, Végh Anna (vezetOségi tag)
és Jeszenszki Katalin (budapesti
klubszervezb) beszamoléi alap-
jan. Mindenki mas benyomassal és
szemszOgbdl élte meg az eseményt.

BESZAMOLO A FESCA EVES KOZGYULESROL

Mivel nagyon huzds programunk
volt a konferencia alkalmaval ezért
azt a dontést hoztuk a vezetdséggel
hogy két részletben tartjuk meg a
Kozgytlésiinket. Ahogy irtam az
elsé rész csiitortokon volt reggeltol
délutanig, majd szombaton folytat-
tuk a konferencia utdn estig. 24 tag-
orszagbol 20 orszag képviseltette
magit. Uj elnokiink a dan Annelise
Roennow (46), akit tavaly valasz-
tottunk, nagyon slirdi napirendet
kovetve vezette le az ulést, ahol 30
delegalt vett részt. Nekem most ez
egy nagyon specidlis helyzet volt,
mivel 6nként lemondtam alelnoki
poziciémrol idén kovetve az el6-
z6 elnokot Ann Tyrrell Kennedy-t
akivel 10 éven at vittiik a FESCA-t.
O tavaly mondott le, és lassan a hi-
vatalnokok is — jov6re a pénziigyes
és a titkar — Gj generdcionak adjak
at helyiiket. Ann is és én is vezet6-
ségi tagok maradtunk a FESCAban
és tovabbra is képviselem a magyar
szervezetet. Az 4j Alelnok a spa-
nyol Alexandra Portales lett. Na-
gyon meghaté volt a bucsuzas, egy
csodas fotéalbumot kaptam, ami-
ben emlékképek vannak 2005-t6l, a
FESCA alapitésa 6ta.

Jellemzéen évrél évre noveksze-
nek a feladatok és projektek szama,
ami egyre nagyobb kihivast jelent,
igy minden képvisel6 extra felada-

Ann Tyrrell Kennedy dtadja az albumot

tokat vallal be, mindenki felelés
valamilyen projectért vagy csapat-
munkédban vesz részt. (A FESCA,
ugy mint a magyar egyesiilet, 6n-
kéntes alapon miikodik, senki nem
kap fizetést, juttatast). A Vilagkon-
ferenciat is mindig magunk szer-
vezzilkk, a programot mi allitjuk
ossze, az orvosokat, eldaddkat mi
hivjuk meg és minden a konferen-
cidaval jaré dolgot mi szerveziink
le. Erre mindig kijeloliink egy csa-
patot 3-4 f6vel akik szervezik. Idén
a francia Yanne Courcox, az angol
Kim Fligelstone, Annelise és én vol-
tam a szervezd csapatban.

A sclerodermaval kapcsolatban
a kutatds, gyogyszer kiprébalas

-3-

szama novekszik és a FESCA-t,
mint betegképviseleti szervet egy-
re tobb ilyen jellegli projektbe
hivjak. A jelenleg futé nemzetko-
zi sclerodermat érinté projektek,
Spin, Eusnet, Sclero ID, ReConnect.
Ennek mindnek sajit koordinétora
van a FESCA-n belil, akik viszik
ezeket a projekteket. Kiemelném a
SPIN projektet: ez egy pszicholéogi-
ai és szocidlis témat fel6lel project,
mely Kanadabdl indult el. Az 5 éves
program célja, hogy egy olyan mo-
dellt hozzon létre, amely fejleszti és
teszteli a szisztémas szklerdzissal
él6k pszichoszocidlis és rehabilita-
cios lehetbségeit.

A Kozgytlés egy masik nagy té-
makore az idei Scleroderma Vilag-
nap. Ezt a projektet a német Gabi
Niehaus vezeti és & fejlesztette ki
az idei évi teljes kampdnyt: ismer-
tet6 kisfilm, poszter, facebook,
stb. A kreativ anyag fot6jan pedig
egyik FESCA tagtarsunk és csalad-
ja lathatd, Nadine Paciotti Svajcbdl.
Részletes beszamolét a magyar
scleroderma naprél a kovetkezd
hirlevélben olvashat. Ezutan meg-
beszéltiik a juniusi EULAR konfe-
rencian val6 FESCA részvételt. a
15.000 f6s eurdpai reumatoldgus
konferenciat évente mds orszag-
ban rendezik, idén Amsterdam-
ban volt. Mindig téma, hogy egyéb
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nemzetkozi szervezetekkel hogyan
miikodjink egyiitt, milyen kutatasi
projektekben vegyiink részt mivel
lassan fogytan vagyunk az eréfor-
rasainkkal, kevesen lesziink, hogy
mindent elvallaljunk.

Szombaton a konferencia kiér-
tékelésével folytattuk a gytilést és
levontuk a sziikséges tanulsdgo-
kat a kovetkezé vilagkonferencia-

- AR

FESCA eurdpai képviselck

ra. Mér hivatalos, hogy 2020-ban
Pragaban lesz, de sikeriilt annyit
elérniink, hogy ne februarban, ha-
nem marciusban. Végezetil egyéb
riportok, beszamoldok kovetkez-
tek a miikodéssel kapcsolatban. A
fenti irasbol kideriil, hogy a sokaig
ismeretlen betegség méar nem az,
tobb vonalon elindult a kutatds —
orvosi, gyégyszergyartéi, Eurdpai

84

Unids tamogatéssal. Foglalkoznak a
betegséggel, a betegekkel nemcsak
orvosi, hanem névéri, gyogytorna-
szi, pszichés vonalon is. Egyre tob-
bet tudnak meg és taldn mdr jobb,
korszertibb kezeléseket is biztosit-
hatnak a jovében. Ez 6riasi el6relé-
pés egy ritka betegség esetén.

Garay T6th Bedta

by
4
-

... HOGY OTTHON IS EGYSZERUEN

FITT MARADJON!

Elkésziilt a sclerodermaval él6k szamara a tornagya-
korlatokat tartalmazé DVD. Igy nem kell varni az Gjabb
bentfekvésre, vagy eljarni otthonrdl hideg idében sem
a gyogytorna miatt. Farkas Helka és Kisné Balint Zso6fia
a pécsi PTE KK Immunoldgiai és Reumatolégiai Klini- |
ka gyégytorndszai dllitottak Ossze és vették fel a speci-
alisan sclerodermara kifejlesztett gyakorlatsorokat (pl.
1égz6, kéz, derék, lab, szdj stb. gyakorlatok), melyeket
a betegek mutatnak be. Egy szivnonalas DVD késziilt
el igy, melyet eztton szeretnénk megkoszonni a készi-
toknek és hat természetesen a szerepl6knek, akik val-

laltak, hogy bemutatjak a gyakorlatokat.

A DVD adomany (1000 Ft+postakéltség) ellenében megrendelhetd Miillerné Dobos Evatol
eva.muller@aok.pte.hu, 20/536-1216, illetve igényelhet6k személyesen a klinikai bentfekvés
alatt a gyogytornaszoknal vagy a scleroderma@freemail.hu email cimen.

Valjék egészségiikre!

4 -
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BESZAMOLO A BORDEAUX-I SCLERODERMA

VILAGKONFERENCIAROL

Idén februar 15 és 17 kozott megrendezésre kerillt az V. Szisztémas

Sklerozis Konferencia. Egyesiiletiink részérol tobben is részt vettiink ezen a

konferencian : Garay-Téoth Beata, Jeszenszki Kati, Végh Anna illetve a min-
ket kiséré csaladtagok Halmagyi Erzsébet és Paari Péter. Az els6 napon egy
kerekasztal beszélgetéssel kezdtiink, melyen a FESCA tagszervezeteinek

delegaltjai, vezetoi vettek részt. A téma az Gj paciensek elérése és azok segi-

tése volt. Nagyon sok hasznos otletet meritettiink ebb6l a megbeszélésbdl,

amit azt hiszem kés6bb sikerrel haszndlhatunk fel mi is.

Magyar delegdltak: Molndr Emese, Jeszen-
szki Kati, Garay Toth Bedta, Végh Anna
Az els6 napon megtortént a hiva-
talos megnyitd, ahol az orvos kon-
ferencia mellett a beteg konferen-
cia is megnyitdsra keriilt, melyet
Annalise Roennow, a FESCA elno-
ke nyitott meg.

Annelise Roennow, FESCA elnok

Misnap, pénteken indultak az
el6adasok, illetve az ezeket kisérd
szeminariumok, ahol a plendris

el6adasoktdl eltéréen kisebb cso-
portokban akdr jégazni is lehetett.
A plenaris el6adasok elsésorban
tdjékoztato jellegliek voltak, me-
lyek az elmult idészak kutatasi
eredményeirél széltak. Minden
orvos altal megtartott el6adas
mellett volt egy paciens altal tar-
tott eléadads is, ahol sorstdrsaink a
témahoz kapcsoléddéan mondtak
el tapasztalataikat, jé tanacsaikat.
Ebben a részben tagtarsunk Végh
Anna a szdjapoldssal kapcsolatban
tartott el6adast.

Végh Anna eléadds kozben

Az el6adasokat minden esetben
levezeté elnokok segitették, alta-
laban itt is egy szakember és egy
pdciens segitette egyiitt az el6addk
munkajat. A levezeté elnokok ko-
z6tt szerepelt dr. Czirjak Laszlo
professzor a Pécsi Immunolégiai és
Reumatoldgiai Klinikarol, dr. Sardy
Miklés professzor a Budapesti Bor-
klinikardél, dr. Minier Tiinde a Pécsi
Immunoldgiai és Reumatoldgi-
ai Kinikarol és Garay-Téth Bedta
egyesiiletlink részérél pedig kozo-
sen vezették le az el6adast ami a

-5-

sclerodermds beteg mitétre vald
felkésziilésérdl szolt.

SR
M.SARDY

———

Prof. Sardy Miklos

Dr. Minier Tiinde, Garay Toth Bedta

Amellett, hogy sok sok szak-
mai dolgot hallgathattunk meg, az
idei programban szerepeltek olyan
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szegmensek is, melyek a betegtar-
sak jollétével voltak kapcsolatban,
ilyen volt példaul a Szofroldgiardl
(Sophrology) sz6l6 eléadas, ami egy
gyakorlatsort mutatott be azzal kap-
csolatban, hogy tudunk egy kicsit
lazitani, szdmomra nagyon hason-
litott a jéga meditaciés gyakorlat-
sordra. Illetve az utolsé, harmadik
napon a taplalkozassal kapcsolatos
el6adas is ezt a célt szolgalta.

A szemindriumok olyan téma-
kat feszegettek, melyeket kiscso-
portosan konnyebb megbeszélni,
mint a sclerodermaval él6k sze-
xudlis élete, a sclerodermds ndk
gyermekvallalasi lehetdségei, illet-
ve gyakorlati segitséget nyujtottak,
mint példaul a chi kung torna gya-
korlésa.

A harmadik zaré napon pedig
tobb nyelven, angolul, francidul és
németiil lehetett kérdezni a profesz-
szoroktol, nagyjabdl mindenrdl ami
érdekelt minket a korképpel kapcso-
latosan. Ebben a szekciéban dobben-
tem le, hogy azok a betegtarsak, akik
itt megjelentek mennyire tajékozot-
tak a témaban, és hogy mennyire
tisztaban vannak a lehetéségeikkel.
A masik fontos dolog, ami elhang-
zott és ezt azéta is nagyjabdl min-
denhol elmondom, amit Daniel Furst
professzor az Egyesiilt Allamokbél
mondott a kozonségnek: Hinniink
kell abban, hogy jobban lesziink,
mert egyébként a gyogyszerek sem
tudnak sokat segiteni rajtunk. Sza-
momra ez egy fontos mondat volt,
azdta is a fejemben motoszkal.

o )

Prof. Dan Furst, USA, World Scleroderma
-Foundation

Osszességében egy nagyon
hasznos, informdcidkkal teli,
azonban faraszt6 konferencian va-
gyunk tal, szdmomra 6rok élmény
marad.

Molndr Emese

fotok: Padri Péter, Guy Dagnies

ATBESZELT HASONLOSAG

(ELMENYEK, ERZESEK A VILAG KONFERENCIAROL)

Bordeauxbdl hazaérve a csaladi
fényképnézegetds élménybeszamo-
16n a parom kislanya jegyezte meg,
hogy ,az az néni” nagyon hasonlit
rad” Ahogy néztiik tovabb a ké-
peket, meséltem el nekik a konfe-
rencidn atélt élményeket, bennem
megjelent érzéseket és beszéltiik
végig a gyerekekkel scleroderma
lathato jeleit és egyéb tiineteit.

Kordban nem nagyon beszéltiink
a betegségrol a gyerekekkel, persze
tudtak, hogy sokszor fazom, nem
tudok kinyitni ezt-azt, faradt va-
gyok, de a részletekbe nem mentem
bele.

Bordeauxban toltétt par nap
alatt nagyon nyitott emberekkel ta-
lalkoztam. Meghitt beszélgetések-
ben ismertiik meg egymads torténe-
tét. Lattam, ahogy a tobbi nemzet
sokkal lazidbban kezeli az életet,
az élete részét képezd betegséget.
Nem zarkéznak be, inkdbb a ma-
siktdl nyert informacidkat felhasz-
ndlva egyiitt, egymast erdsitve, ta-
mogatva, egylittmiikodve haladnak
tovabb.

Bepillanthattam a nemzetkozi
szervezet miikodésébe és ott tu-
datosult bennem, a nemzetkozi
egylittm(ikodés eredményessége és
egy vilag konferencia szervezése mi-
lyen sok munkat igényel a szervezék
részérdl és ebben Garay Tot Bedta
milyen nagy részt vallalt. Egyiitt iz-
gultuk végig, hogy minden gordii-
lékenyen menjen és a konferencian
résztvevok elégedettek legyenek.

Kozben kiizdéttem magammal,
hogy miért is vagyok itt, biztosan
latnom kell ezt a sok sclerodermaval
€16 embert. Nehéz szembesiilni a
dolgokkal, mindenki mds és mads
és mégis van egy kozos pont az éle-
tilnkben, ami hasonldva tesz, akar
elfogadom ezt, akar nem.

A konferencian hallott sok hasz-
nos el6adasbdl ki kell emelnem az
amerikai holgy altal az intimitasrol,
szexualitasrdl tartott nagyon érde-
kes el6addast, amit akar nevezhe-
tliink beszélgetésnek is. Itt hangzott
el a kovetkezé kérdés: Mi az emberi
test legszexisebb része? Melyre az 6
véalasza: Az ELME.

_6-

Milyen igaza van, a gondolat ere-
je kell ahhoz is, hogy ne zarkézzunk
be, s ne vonjunk magunk koré pan-
célt. Eré kell gjra bizni, megnyilni
masoknak egyben kiszolgaltat-
va magunkat. De ha nem bizunk,
megkeményediink és erre nekiink
kiilonosen kell figyelni.

Az Egyesiiletnek is ez az egyik
célja, kozelebb hozni az embereket
egymashoz, segiteni egymast, mert
valészintleg valaki mds maér at-
ment azon a problémadn, ami éppen

foglakoztat.
Osszefoglalva némi mediter-
ran életszemléletet, nyitottsagot

és bizalmat hoztam magammal a
konferenciarél. Ezuton szeretnék
koszonetet mondani az Egyesiilet-
nek, hogy részt vehettem a rendez-
vényen, atélhettem a fentieket, job-
ban megismerhettem az Egyesiilet
elnokségi tagjat Végh Annat és el-
nokiinket Molnar Emesét valamint
talalkozhattam a nemzetkozi szer-
vezet tagjaival.

Koszonettel: Jeszenszki Katalin
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Facebook él6 bejelentkezés Végh Anndval a konferencidrol

2017. tavaszan a FESCA kozre-
miikodésével kapcsolatba kertil-
tem a Boehringer Ingelheim (BI)
gyogyszergyarté cég. Kisfilmeket
és fotdsorozatokat szerettek vol-
na késziteni a vildg tobb tdjan él6
Sclerodermaval diagnosztizalt
betegekkel. Céljuk volt a régi és a
frissen diagnosztizalt betegek tajé-
koztatésa, a pozitiv tizenetek minél
tobb emberhez valé eljuttatisa.

A kisfilm forgatdsakor még nem
gondoltam, hogy egy hosszabb tava
k6z6s munka veszi kezdetét.

A Bordeaux-ban megrendezett
5. Scleroderma vildgkonferencia
kapcséan a BI cég gondolt azokra a
betegekre és hozzatartozdkra, akik
nem tudtak személyesen részt venni
a rendezvényen. El§ bejelentkezést
biztositottak a kozosségi médian ke-
resztiil a konferenciardl nekem és két
betegtirsamnak. A beszélgetés so-
ran a kovetkez6 témadkat érintettiik:
Hogyan tudtuk feldolgozni a diag-
nozist?

Mi valtozott az életiinkben a diag-
nozisunk éta?

Mi ad reményt, és mit gondolunk
mik a jovébeni kildtdsaink?
Milyen tandcsokat adndnk egy fris-
sen diagnosztizalt betegnek?
Mit tanultunk a vildgkonferencidan?

A beszélgetés el6tt tele voltam
izgalommal és aggodalommal, hi-
szen a legbelsé érzéseimrol kellett
beszélgetnem a nagyvilag el6tt egy
idegen nyelven. Par perc utdn azon-
ban egy oldott hangulatii beszél-
getés bontakozott ki. Osszességé-
ben elmondhatom, hogy harmunk
gondolatai nagyon hasonléak vol-
tak. Természetesen a diagndzis
mindenkit hidegzuhanyként ér, de
a csalad, baratok, orvosok és apo-
16k tamogatasaval tal lehet jutni
a mélyponton. Véltoztatnunk kell
az életiinkon, de ezek jellemzdéen
kisebb dolgok. Nem érdemes mas
betegekkel Osszehasonlitanunk
magunkat, mert mindegyikiink
torténete mds és mas, de fontos do-
log az informacié megosztas. Apré
praktikiara gondolok a sebkezelés,
testapolas, fogdpolas és taplalkozas
terén, vagy hogy melyik a legké-
nyelmesebb cipé.

A vilagkonferenciar6l optimis-
ta hangulatban tértem haza, ismét
sok kiillonleges és nyitott embert
ismerem meg!

Végh Anna

BESZAMOLO A PECSI RITKA BETEGSEGEK VILAGNAPJAROL

Februar 24-én szombaton megren-
dezésre keriilt a Ritka Betegségek
Vilagnapja. Idén Egyesiiletiink a
budapesti nagy rendezvényen nem
tudott részt venni, azonban a tava-
lyi évhez hasonléan idén is lehet6-
ségiink nyilt a pécsi rendezvényen
részt venni, melyet a PTE Klinikai
Kozpont Orvosgenetikai Intézete
rendezett ismét. A résztvevo egye-
siileteknek lehet&sége nyilt stand-
dal késziilni, igy mi is ezt tettiik.

Idén az Altalinos Orvostudomanyi
Kar hallgatéi is részt vettek a ren-
dezvényen, ezaltal sokkal tobb ér-
deklédé volt, mint a tavalyi évben.
Az orvostanhallgaték kiilonb6zd
ndcioi jelentek meg, igy a magyar
nyelv( tdjékoztatas mellett az angol
nyelven torténé kommunikdcidval
is szinesedett a program.

A szakmai el6addsok mellett,
amik altaldban az Orvosgenetikai
Intézet, illetve a Immunoldgiai és
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Biotechnoldgiai Intézet munkatér-
sai tartottak, idén is volt kutyds be-
mutatd, énekkar és tdncbemutato,
a fellépSk az Eltes Matyas Egységes
Gyogypedagogiai Modszertani In-
tézmény, Szakiskola és Kollégium
didkjai és tandrai kozil kertiltek ki.
A rendezvényen vald részvételiink
szamomra hasznos volt, koszonjiik
a lehet8séget a rendezéknek.

Molndr Emese
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ROVIDEN A 2018. MARCIUS 9.-1 KOZGYULESROL

Az Egyesiilet tagjait levélben, meghivoban tajékoztattuk a 2018. marcius 9.-i Kozgytlés programjarol.
A Kozgytlésen 31 tag vett részt, ami a taglétszamhoz viszonyitva ugyan kevés, de az utébbi évek atlagos

részvételi aranyanak megfelelt.

A Kozgytilés bevezetdjében Molnar
Emese ismertette a programot, és az
elfogadtatta a jelenlevékkel.

Prof. Dr. Czirjak Laszlé, kedves
professzorunk, az Egyesiilet alapitdja,
létrehozdja nyitotta meg a Kozgyi-
lést. Hozzaszdlasaban kiemelte, hogy
milyen nagyszer(, hogy ez az egye-
stilet 13 éve jol mikodik, eredmé-
nyeket, sikereket ér el, mikézben ,két
kistestvére” két masik egyesiilet mar
nem muikodik. Beszélt a scleroderma
kutatdsokrdl, a ,biztaté” jovordl, a
varhat6 4j gyogyszerekrol. Felhivta a
jelenlévok figyelmét arra, - immar so-
kadszor — hogy mas orszagokban az
egyesiileti munkakban nem a tagok,
hanem a tagok hozzéatartozdi, isme-
rései, baratai vesznek részt aktivan.
Kérte tovabba, hogy gondolkodjunk
el azon, milyen médon lehetne a fi-
atalabb korosztalyt bekapcsolni az
egyesiilet tagjai kozé, az egyestilet éle-
tébe. Ez kiilon gondozast igényelne a
hérom egyetemi kozpontban.

Ezt kovetéen, Molnar Emese el-
nok, a program szerint ismertette
a 2017. évi éves beszamol6 szam-
szaki adatait, és a 2017. évben vég-
zett tevékenységeket. Az Egyesiilet
a 2017. évet 336 ezer Ft nyereséggel
zarta. A 2017. évi programok koziil
kiemelte a Debrecenben megtar-
tott Scleroderma Vilagnap sikeres
rendezvényét. /Err6l részletesen ol-
vashattak a tagok a megjelent Hirle-
vélben./ Kis Szilagyi Imréné, a FEB
elnoke elmondta, hogy a Feltigyel-
bizottsag megvizsgalta az el6zetesen
megkiildott éves beszamolét, kiegé-
szit6 mellékletet, kozhasznu jelentést.
A FEB rendben taldlta, mely megfelelt
a szamviteli torvény el6irdsainak, és
javasolta az éves beszdmold és mel-
lékletei Kozgytlés altali elfogadasat.
A Kozgytlés dltali elfogadast kove-
téen, a 2018, évi szamszaki tervet, és

a tervezett programokat mutatta be.
A programok koztl mar lezajlott az
V. Szisztémas Szklerézis Vilagkonfe-
rencia Bordeauxban, 2018. februdr
15.-17.-én, melyen 4 {6 képviselte az
Egyesiiletet. Emese fotokkal illuszt-
rilta a konferencia eseményeit, és
roviden beszélt azokrol. A tervezett
programok hasonléak az el6z6 évi-
ekhez, ebben az évben a Scleroderma
Vilagnapot helyi rendezvényekkel
fogjuk megiinnepelni, melyekrdl
késébb részletes tdjékoztatast ad a
vezetfség. A terv elfogadasat kove-
téen, Garay Téth Beata beszamolt a
Bordeuxban megrendezett, a francia
Rotary Klub és a francia Scleroderma
Betegszervezet altal szervezett arve-
résr6l. ElImondta, hogy az arveras —
mely bor drverés volt — bevételét az
Scleroderma Vilag Alapitvany (World
Scleroderma Foundation) kapta, ku-
tatasok finanszirozasara. A FESCA
elnoksége — melynek Bea is tagja —
dontott arrdl, hogy az egyes orszagok
vegyék fel a kapcsolatot a helyi Rotary
klubbal, és prébaljanak hasonlé ren-
dezvények keretében ,pénzt szerezni”
az alapitvanynak, melybdl a FESCA
elnokség dontése alapjan, valamilyen
aranyban a helyi alapszervezet is ré-
szesiilne. E terv kidolgozasa komoly
feladat lesz az Elnokség szamara.

A Kozgytilés jelentés témdja volt
az Alapszabdly mddositasahoz kap-
csoléddan az Elnokség megvalaszta-
sa. Eddig az Alapszabalyunk szerint,
3 év volt az Elnokség megbizasanak
id6tartama, mely 3 év most aprilis
elején lejar. A torvény lehetéséget
ad maximadlisan 5 év idStartamra
torténé megbizatds alapszabalyban
torténd rogzitésére. Ezt az 5 évet a
jelenlévs egyesiileti tagok megsza-
balyoztak. /Ennek oka, hogy 3 év
elég rovid id6szak, és mindig jelentds
tigyvédi koltségek meriilnek fel — igy

-8-

valamivel hosszabb lesz az iddszak,
és ritkabban mertilnek fel az tigyvédi
koltségek./

Komjati Dalma, és Banyavol-
gyl Vali, klinikai dolgozék voltak
a szamlalé bizottsag tagjai. Dalma
elmondta, hogy a klinikai befekvések
alkalmaval, megkérdezték az egyesii-
leti tagokat, van-e Gj jeloltjiik az Egye-
stilet vezetéségébe. A megkérdezett
tagok elmondtak, hogy elégedettek a
vezetGséggel, és nem javasoltak j ta-
gokat a vezetdségbe.

Titkos szavazas atjan, a régi veze-
téség ismételten megvélasztasra ke-
rilt, most ot évre.

/| A vezetoség: Molnar Emese el-
nok, Gitta Maria alelnok, dr. Elek
Anna aleln6k, Garay Toth Beata ve-
zet6ségi tag, Miiller Eva vezetdségi
tag, Kissné Balint Zsoéfia vezetoségi
tag, Végh Anna vezetdségi tag, Kis
Szilagyi Imréné Feliigyel6bizottsa-
gi tag — FEB elnoke -, Kelemenné
Lévay Ildiké Feliigyelobizottsagi
tag, Brunnerné Szluka Anna Felii-
gyeldbizottsag tag./

Molnar Emese megkoszonte a je-
lenlévéknek a bizalmat az elndkség
nevében, és tovabbi j6 k6z6s munka-
ra buzditotta nemcsak az elnokséget,
hanem a tagokat is.

A Kozgytlés végén, az egyebek
témakor alatt, néhany beadott palya-
zatrol beszélt az elnok, melyen a NEA
és az Egészségiligyi Minisztérium felé
nyujtottunk be. Miutdn ezekre még
hivatalos valaszt nem kaptunk, ezért
ezekkel a palyazatokkal nem lehetett
2018 évre 100%-ban bevételként sza-
mitani.

Miutdn hozzdszolds nem volt,
Molnér Emese jo egészséget kivanva
minden résztvevdnek, bezarta a Koz-
gytlést.

Elek Anna
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KARACSONYI RENDEZVENY BUDAPESTEN

Jollehet, ez év aprilisatol mar nem
vagyok Springeres dolgozo, a Ringier
Axel Springer Magyarorszag Kft. ve-
zetbsége a pénzbeli adomany, az Gj-
sagcikk megjelenése mellett, azzal is
tamogatta az egyesiiletet, hogy helyet
és kis vendéglatast biztositott iroda-
hézaban az egyesiilet budapesti tagjai
szamara. November 18-an gytltiink
Ossze a Véarosmajori irodahdzban,
melyet mar jol ismertek a tagok, mi-
vel tobb éven keresztil itt taldlkoz-
tunk.

Koszonetet kell mondanunk el-
sGsorban Jeszenszky Katinak, aki az
el6z6 évhez hasonldan, most is meg-
lepetéssel allt el6. Kis kardcsonyfak
készitéséhez hozott anyagokat. Ko-

szonetet kell mondani Kis Szilagyiné
Terikének, a tagok toborzdsaért, és
Garay-Téth Bedtanak szinvonalas be-
szamoldjaért a FESCA-val kapcsola-
tosan.

Osszesen tizennégyen vettiink
részt ezen a taldlkozon, akik koziil
mindossze 5 f6t kezelnek a Pécsi Im-
munologian, 9 f6t Budapesten, kiilon-
boz6 korhazakban. Ahogy megallapi-
tottuk, a tagok szivesen talalkoznak

ezeken a kis rendezvényeken, mar
kérdezgették milyen program lesz
juniusban, és mikorra tervezzik. Saj-
nos tobben, akik el szoktak ezekre a
taldlkozokra jonni, betegség és mds
ok miatt lemondtak. Reméljiik, hogy
a nyari programon még tobben le-
sziink.

Az egyesiilet gazdasdgi helyze-
térdl, terveinkrél, programjainkrdl
sz016 beszamolo, és a FESCA jové évi
programjarol szolé beszamold utan,
mindenki 6rommel kezdte el Kati
iranyitdsaval a ,mini’, dekorativ kara-
csonyfak Osszedllitasat. Bea fotdkkal
orokitette meg a ,lazas” munkat, és
az elkésziilt ,,produktumokat’; melyek
biztosan a karacsonyi hangulat egyik
szinfoltja lett minden csaladban.

Elek Anna

BESZAMOLO A PECSI KARACSONYI KLUBTALALKOZOROL

2017-ben a pécsi karacsonyi klub-
talalkozét december elsején tar-
tottuk a pécsi Reumatologai és
Immunolégiai Klinikan. Koszo-
nom szépen minden tagtarsnak aki
megjelent a rendezvényen nagyon
jol esett, hogy ilyen sokan részt
vettiink ezen a taldlkozén. Kiilon
koszonet illeti Komjati Dalmat, a
pécsi klinika gyogytornaszat, aki

kiilonb6z6 arctorna gyakorlatok-
kal orvendeztetett meg minket,
illetve Agoston-Szabé Agnest, a
pécsi klinika immunolégiai oszta-
lyanak fénévérét, aki életmddbeli
tanacsokkal latta el a résztvevo-
ket, gy gondolom ezek mind na-
gyon hasznosak voltak szamukra.
Csajbok Menyhértné Rézsika pedig
tobb szép verset is szavalt nekiink,
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ezeket kiilon koszonjik neki is. A
sok hasznos informaci6 mellett egy
csendes tarsalgds is kialakult barati
légkorben, azt hiszem ez a lényege
ezeknek a rendezvényeknek, hogy
mi sorstarsak egy kicsit egyiitt le-
gylink és baréti perceket tolthes-
stink egyiitt. Még egyszer koszon-
jiik a résztvevéknek a megjelenést.

Molndr Emese
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SZEGEDI KARACSONYI KLUBNAP

2017.november 30-4n tartottuk
Szegeden a Scleroderma klub ko-
vetkezd Osszejovetelét.

A klubnapon a tamogatasokrol, a
korlatozottan felhaszndlhaté 6ssze-
gekrél, az adok 1 %-nak a felajan-
lasarodl, a szponzorok keresésérdl
beszélgettiink, tedzds és siitemé-
nyezés kozben.

Kiilon 6rom volt a klubtagok szé-
mara, hogy a Szegedi Egyetem Reu-
matologiai és Immunoldgiai Klini-
ka fé6névére és egyik ndévére — akik
Debrecenbe is eljottek — megjelen-
tek és beléptek az egyesiiletbe. Ezen
kivill beszéltiink a vénaszkennerdl
és a Bermer agyrdl, hogy jo lenne
a klinikdn, valamint a ftithet6 ruha-
darabokrdl, kesztytrol.

Fontos esemény volt a klubna-
pon, hogy Dr. Czirjak Laszlé - Az
autoimmun betegségek jellemz6i-
rél tartott eldaddsat néztilk meg a
NYITOTT EGYETEM el6adés so-
rozat keretén beliil késziilt videdn.

Kiemelte a szisztémads korképek
kozil a krénikus, sok szervet érintd
betegségeket , amelyeknek diagné-
zisa, kezelése és a terdpia hatdsanak
lemérése fontos a betegek gondo-
zasa érdekében.

Az emberi szervezet felépitésén
keresztil mutatta be az immun-
rendszer miikodését, amely lénye-
ge: a ,sajat és idegen” (barat vagy
ellenség) elkiilonitése. Tehat, ha az
immunrendszer tgy gondolja, hogy
valami idegen, akkor erre megfele-

—
—

16 védekezési reakcioval valaszol.
Az el6adas teljes terjedelmében az
interneten elérhetd .

A keresébe be kell irni: Dr. Czir-
jak Laszl6: Az autéimmun beteg-
ségek jellemzdi - YouTube

Ezuton is kodszonjik professzor
urnak, hogy el6éaddsaiban a szak-
maisdg mellett, érthet6vé teszi sza-
munkra a betegség kialakuldasdnak
rejtelmeit, illetéleg ha mar kiala-
kult, hogyan tudjunk ezzel egyiitt
élni.

A jelenlévik befizették a 2018
évi tagdijakat.

Kelemenné Lévay Ildiké és Németh Imre
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