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KOSZONTO

Kedves Tagtirsak! Orémmel
koszontok Mindenkit idei
masodik  hirleveliinkkel. ~ Ebben
a szamunkban beszamolunk a
Scleroderma  Vilagnaprél - a
FESCA szempontjabol Garay-Téth
Bedta beszdamoldjat, mig a helyi
rendezvényeinkrél Budapestrdl dr.
Elek Anna, Szegedrdl Kelemenné
Lévay Ildiké és Pécsrél jomagam
beszamoldjat olvashatjak. A
kovetkez6kben egy adomanygytjté

Végiil egy téli verssel koszonom
meg érdeklédésiiket:

Kanyddi Sandor: Aki fazik
Aki fazik, vacogjon,

Fujja kormét, topogjon,
Foldig éré kucsmaba,
Nyakig ér6 csizmdba!

Burkoléddzék bundéba,
Bujjon be a dunyhdba,
Uljon ré a kalyhéra,
Mindjart megmelegszik!

és figyelemfelhivd kampanyrdl,
kozosségi média megjelenésrol
szamolunk be, majd Professzor dr.
Czirjak Laszlo kitlintetésérdl irunk.

Eljott a hideg, 0&szi-téli ido,
ilyenkor mindenkinek jobban fel kell
0ltoznie a megszokottnal, Nekiink
pedig fokozottan kell figyelniink a
hideg elleni védekezésre, kesztytivel,
sallal, sapkaval, alkalmanként
melegitéparndkkal. Meg kell azt
is fontolnunk mikor megyiink

ki a hidegbe és mennyi ideig
tartozkodunk  kint. =~ Remélem
Mindenkinek sikertl a megfelel6
moédon védekezni a hideg ellen
és atvészeljik az év leghidegebb
id6szakat.

Oszintén remélem, hogy a kedves
Olvasék, Tagtarsak tetszésére valik
ez a kiadvany is. A szerkesztésért
killon koszonet illeti Garay-Téth
Bedtat.

Molndr Emese

TARTALOM:

SCLERODERMA VILAGNAP

SCLERODERMA VILAGNAP -
SZEGED

GRATULALUNK PROFESSZOR DR.
CZIRJAK LASZLONAK A VILMOS
PUSPOK-DI] ELNYERESEERT

EDGAR STENE PALYAZATI

KARACSONYVARO
KLUBTALALKOZOK

" Az idei évi TAGDIJ (500 Ft) befizetéseiket - aki még nem tette meg - rendezhetik személyesen

a klinikdkon/klubtaldlkozékon vagy neviik és cimiik megjelolésével atutalassal az egyesiilet

bankszamlajara: Raiffeisen Bank 12072507-00124973-00100009
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Az idei évi {6 tizenet csak annyiban
tér el a tavalyitdl, hogy sz6 szerint
a vilag is velink van! A vilagon
mindenhol juniusban van a figyelem
felhivé kampdny, hogy a dontéshozdk,
szakma, betegek és a nyilvanossag
megismerje a betegséget, hogy minél
tobb segitséget, timogatast kapjunk a
kutatasokra, a jobb kezelésekre, illetve
jobban figyeljenek a betegekre. A FESCA
(Eurépai  Scleroderma  Szervezetek
Szovetsége) tagorszagok dltal életre
hivott Scleroderma Napot 2009-ben
innepelték eldszor még csak Eurdpai
Scleroderma Napként. Majd 2010-
t6l tobb foldrész is csatlakozott az
eseményhez, igy attol az évtdl kezd6déen
jinius 29-e Scleroderma VILAGNAP
lett. Ez azt jelenti, hogy kozos tizenetet
haszndlnak mindenhol, azonos
kreativ elemekkel, melynek a legfébb
szimbo6luma a napraforgé. A napraforgé,
mint scleroderma szimboélum hasznalata
ausztraljavaslatra keriilt be a kampdnyba.
Frdemes jinius hénap folyaman a
Facebookon, Twitteren, Instagrammon
keresgélni, szinte minden kontinensen
talalkozunk a Scleroderma kampannyal.
A FESCA minden évben kiilon project
csapatot hoz létre akik megtervezik a
kampdnyt - {izenetet, eszkozoket, 4j
videdt készitenek, kreativ anyagokat, stb.
— és a tagorszagok kozott koordinaljak
az egységes kampanyt. Ez a FESCA egyik
legkiemeltebb tevékenysége és 6 fokusza
minden évben. A scleroderma filmek
altaldban Spanyolorszagban késziilnek,
idén a f6 kampdnymenedzser a német
Gabi Niehaus s FESCA képvisel6 volt.
FESCA dltal készitett kampéany video
film az egyesiilet Facebook oldaldn és
a honlapunkon is megtalalhato (www.
szkleroderma.hu). Az idei évi poszteren,
pedig a svdjci Nadine Piacotti és csaladja
lathat6. Nadine a svijci scleroderma
egyesiilet vezetje és a FESCA alapit6
tagja. A Scleroderma Nap otlete a
FESCA 2007-es éves gy(lésén meriilt

fel: szikség lenne a szklerodermaval
élok részére egy killon napra, azzal
a céllal, hogy nemzetkézi figyelmet

kaphassanak. Janius 29-re esett a
vélasztds. Paul Klee svdjci festémiivész
e napon hunyt el, 1940-ben. Eletének
utolsé 5 évében a szklerodermdval
kiizdott, és igy alkotott. A vildgban
két és fél millio ember érintett ebben a

betegségben, Magyarorszagon kb.2000-
2500 £6. A Scleroderma igaz még mindig
gyogyithatatlan betegség, de a sok

Scleroderma egy ritka autoimmun betegség, ami az egyszerd nap feladato-
kat igazi kihivdssd feszi. Minden szerve érinthet a barérintettséggel egyitt.
Egyeldre nem gydgyithato. Azonban a csalddok és a betegszervezetek nem
adjdk fel. Csatlakozz hozzdnk mivel felkelfiik a figyelemet és timogatjuk a
kutatdsokat. A mosolyunkat nem veszitjiik el!

Mosolyogj veliink itt:
e

d worldsclerodermaday.org
#ScleroSmile

.l 1 FESCA.

Federation of Eropean Sceroderma Associations

SCLERODERMA VILAGNAP — JUNIUS 29 *m*

»SCLERODERMA - A MOSLYOMAT NEM
VESZI EL — VELUNK VAN AZ EGESZ VILAG!”

FESCA

kutatdsnak az aldzatos orvosi, névéri,
gyogytornaszi kozremiikodéssel meg lett
az eredménye. Mara mar sokkal jobb és
korszertibb kezelési lehetdségek allnak
rendelkezére, melyek akdr a tiinetek
teljes megsziintetésére is képesek. Igenis
mikodik a figyelemfelhivas, de nem csak
a szakmdaban, hanem a betegséggel élok
kozott is, akik komoly életmdd valtassal
is tudjdk mdr a betegséget korddban
tartani az orvosi kezelések mellett.

Garay Toth Bedta

QGLION

™ Boehringer
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Az el6z6 napok esés
idéjardsa utan, igazi kirdnduld
idére ébredtiink janius 16-4n,

szombaton. Az egyesiilet budapesti
rendezvényére 14-en jelentkeztek.

Szentendrére terveztiik a
hajokirandulast. A MAHART
menetrendszerinti hajédja, a
Tancsics hajé fél tizenegykor

indult, és pontosan délben kotott ki
Szentendrén.

Utkézben a hajé felsé szintjén a
batrabbak, - akik a szeles, huzatos
helyet élvezték, az alsé szintjén a
kevésbé batrabbak {iltek. Barati
beszélgetések kezdddtek. Egy makoi
egyesiileti tagtarsunk kivételével,
ugyanazok a holgyek, urak vettek
részt a kirdnduldson, akik minden
budapesti rendezvényre is eljonnek.

A szentendrei hajokikotés utan,
elkésziiltek a csoportképek a
szordlapokkal, és a napraforgokkal.

A legelsé nyitott étteremnél
megkérdeztiik, tudndnak-e
fogadni benniinket. Szerencsénk
volt. A Maestro Bistro szabadtéri,
arnyékban
foglaltunk helyet. Az étteremrol
csak a legjobbakat mondhatjuk el.
Az ételadagok nagyon finomak és
igazan bdségesek volta, a vezetd
és a pincérek elézékenyek, nagyon
kedvesek voltak. Mondtuk, hogy jo
hiriiket vissziik tovdbb, és ha Gjbol
Szentendrére joviink kirdndulni,
feltétleniil naluk allunk meg.

Dr. Agoston Gyongyi egyesiileti
tagunk, aki mozgasszervi és
rehabilitdcids orvos, WIWE

1évs asztalainal

EKG  késziilékével a
jelenlévok kérésére, a hajon és az
étteremben méréseket végzett. A
WIWE szivdiagnosztikai
telefonos alkalmazds segitségével
mérést végez. A létrejott mérései
adatok és azok  kiértékelése
mobiltelefonon, tablagép
képerny6jén megtekintheté és
megoszthatd. A méréseket a tagok
orommel fogadtdk, és konzultdltak
a doktornével.

mobil

eszkoz

Az ebéd kozben is késziiltek
fotok. Az ebéd utan eldszor egyiitt,
majd tobb kisebb csoportra oszolva,
elindultunk a HEV végallomas felé.
Volt, aki egyéni felfedez6 dtra ment
Szentendrén, masok fagylaltozni
tiltek le, és a tobbiek gyalogoltunk
a HEV felé.

Koszonet Kis Szilagyiné
Terikének, = hogy  most s,
mint minden évben fogadta
a telefonhivasokat, illetve
felhivogatta az egyesiileti tagokat.

Azzal bucstztunk el, hogy
ismét egy jo, sikeres egyesiileti
rendezvényen vettiink részt.

dr. Elek Anna
Foték: dr. Agoston Gyongyi
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Scleroderma Vildgnap alkalmabdl
a szegedi klub 2018. junius 30.-an
tartotta meg Osszejovetelét.

A beszélgetést megel6z6en kora
délutan hajokirandulason vettiink
részt a Tiszan, amely felejthetetlen
élmény volt szamunkra.

Sajnélatos médon Dr.Kovacs Laszl6
professzor Gr nem tudott részt venni
az Osszejoveteliinkon , de Dr. Hull6
Daniella a reumatolégus szakorvosa

=

felolvasta a nekink irt levelét,
amelyben tajékoztatott minket a
2018 februirban Bordeuxban az
V. Scleroderma Vildgkonferencia
orvosi szekciéjanak eseményeirdl.

Sok elOrelépés  tortént az
alapkutatdsok terén. Egyre kozelebb
keriilnek azok a gyogyszerek

hasznalata, amelyekrél a kutaték

mar kordbban beszamoltak.
Molnar egyesiilet

elnoke is ezen a

Emese az
részt vett

konferencidn, é a beteg szekciéban
elhangzott el6adasokrol fényképes
tartott. Elmondta,
hogy életmoddvaltoztatassal jelentds
eredményt ért el sajat dllapotanak
a javitasara, amit mindenkinek
javasol.

A tagok a vacsora kozben jé
hangulatban beszélgettek.

beszamolét

Németh Imre
Fotok: Kelemenné Lévay Ildiké

és Padri Péter
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SCLERODERMA VILAGNAP - PECS

Az idei
Vilagnapi
6-an

pécsi  Scleroderma
rendezvényt  julius
pénteken tartottuk.
A Széchenyi térrél indultunk,
ahonnan a Dotto varosnézé
kisvonattal a Zsolnay negyedbe
érkeztiink. Utkozben tobb vérosi
nevezetességet néztiink meg és
hallgattuk  meg  torténetiiket,

olyan torténelmi helyszineket
is megismertiink, amelyek még
néhany pécsinek is meglepetést
okozott, igy azt gondolom, hogy
nagyon hasznos volt szamunkra
ez az Ut. A Zsolnay Negyedben
pedig egy Zsolnay porcelanokbdl
készilt kiallitast tekintettiink meg,
illetve az idegenvezet6tél érdekes
részleteket is meghallgathattunk
ezek torténetérdl, Pécsre vald
visszakeriilésiikrél. A kiallitas
magaa Zsolnayak egyik otthondban
van, igy a régi hasznalati Zsolnay
keramidkat is megtekintettik.

A kiallitds végén pedig beszéltiink
a FESCA idei kampanyardl
a Scleroderma Vilagnappal
kapcsolatban. A Dotto kisvasuttal
visszamentiink a varosba és egy
finom tartalmas ebéd mellett
tapasztalatot cseréltiink és
megbeszéltik a nap latnivaléit.
K6sz6ndm szépen a szervezést:
Gitta Madridnak, Kisné Bdalint
Zsofianak és Miiller Evanak.

Molndr Emese

Fotok: Padri Péter
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GRATULALUNK PROFESSZOR DR. CZIRJAK

A VILMOS PUSPOK-DIJ ELNYERESEERT!

B g 2

Pécs varosa ebben az évben dr.
Czirjdk Laszlé professzor urnak
adta az dltala adhat6 legmagasabb
tudomdanyos kitlintetést, a Vilmos
ptspok dijat. A Professzor tar 2002-

ben alapitotta PTE Klinikai Kézpont
Reumatoldégiai és Immunoldgiai
Klinikdjat és mdig meghatdrozé
kutaté munkat végeznek a Klinikén.
A Professzor ar {6 kutatési teriilete a
szisztémas sklerézis — scleroderma
— ésalupus hosszd tava kimenetele,
a kockazati tényezd6k vizsgilata és
kikiiszobolése.

Egyestiletiink  létrejottét  a
Professzor trnak készonheti és mai
napig szervezetiink egyik legf6bb
tdmogatdja.

Ezuton koszonjilk  szépen
a rengeteg munkit amit az
autoimmun  betegekért és a
sclerodermaval ~ él6  betegért

végez és koszonjik a Professzor
ur tamogatasat, mely nélkil
egyesiiletiink nem lehetne az, ami
jelenleg.

Gratuldlunk a Vilmos plispok-
dijhoz, melyet Professzor ur
minden tekintetben megérdemel.

Molndr Emese

Uy Nar Uy REMENYEK ADOMANYGYUJTO

A RIROSZ - Ritka és Velesziiletett
Rendellenességgel ¢él6k Orszagos
Szévetsége - részt vett az Uj Nap
Uj Remények adomdnygydjtésen,
ahova  koveteket  kértek  fel
a tagszervezeteikt6l. Az
adomanygytjtés célja az volt, hogy
az olyan ritka betegségek esetén,
ahol a leiras még magyar nyelven
nem elérhet§ a széles kozonség
részére a leforditott szovegeket
lektoraltatni lehessen. Ehhez a
kampanyhoz csatlakoztam én is,
vallalva, hogy szeptember 29-én
napkelte el6tt Pécsen egy 3.5 km-
es tavot legyalogolok. Az eredeti
nagy rendezvény Budapesten volt
és a Gellért-hegy volt a céldllomas,
én sajnos nem tudtam felutazni

Tk

J
v

GYALOGLAS - BESZAMOLO

Budapestre, igy a véllalisomban

pécsi  helyszint jeloltem meg,
az uGtvonalnak pedig a pécsi
Vivicitta futéverseny 3.5 km-es
tavjat valasztottam. A vdllalasban
benne volt az is, hogy minden
héten mintegy felkésziilésként
legyalogolok heti 18 km-t. Ezt
azért is tartottam fontosnak, mert
szerettem volna felhivni a figyelmet
arra, hogy mindenkinek sziikséges
a mozgas, ha csak gyalogolunk az
is tobb, mintha nem csinalndnk
semmit, ezzel tdmogatjuk a
szervezetlinket. Az adomanygyiijté
kampéanyt a kozosségi médian
keresztll végeztem a facebook és

_6-

5

instagram  oldalak segitségével.
A szeptember 29-ei gyaloglason
tizen vettiink végil részt, erre
kilon facebook eseményt hirdetett
az egyesiilet a RIROSZ-szal
karoltve, melyen a résztvevék
egy része egyesiileti tag volt, mas
részitkk kozvetetten kapcsolodik
az egyesiilethez, illetve volt olyan
is, aki csak meglatta a kozosségi
médidban az eseményt és ugy
gondolta ezzel tdmogat minket.
Nagyon halas vagyok Mindenkinek
aki eljott és koszonom szépen mégy
egyszer.
Molndr Emese
Foték: Miillerné Dobos Eva.
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PALYAZAT REUMATOLOGIAI BETEGSEGGEL ELO BETEGEK SZAMARA

EULAR EDGAR STENE PRIZE 2019

“My ideal employer - Work
without barriers for people with

rheumatic and musculoskeletal
diseases (RMDs)”

Az én idedlis munkaadém — ugy
tudok dolgozni, hogy nem gatolnak
a reumatologiai betegséggel él6k
nehézségei

Mindnyajan aleheté legteljesebb,
fiiggetlen életet szeretnénk élni, és
a munka alapvetéen hozzatartozik
életinkhoz. Legyen az egy fizetett
allas, onkéntes tevékenység, vagy
a csalad és a haztartas ellatdsa
— mindegyik komoly kihivast
jelent a reumatoldgiai betegséggel
élék szamara. Az EULAR -
PARE (People with Arthritis and
Rheumatism in Europe) 2019-
ben is meghirdeti hagyomanyos,
betegek szamara kiirt palyazatat.
A betegek személyes élményei
és tapasztalatai leirdsat varjak a
megadott témdban arrdl, hogy
milyen munkaltatéi (munkahely,
csaladi vallalkozas, onkénteseket
foglalkoztaté szervezet, csalad)
hozzaallas, segitség és intézkedések
révén tudnak a reumatoldgiai
betegséggel ¢él6k ott dolgozni,

ahovd mindig is vagytak, vagy
csalddjukat ellaitni. Milyen az
idealis munkaltatd, mivel tud abban
segiteni, hogy a munkahely jol
megkozelitheté és a munkavégzés
feltételei a leheté6 legjobbak
legyenek? Esetleg mar meg is
valosult ebbdl valami? Kérjiik,
osszdk meg veliink torténetiiket!
A paélyazaton részt vehet minden
reumatologiai betegséggel él6 18
évesnél idGsebb beteg. A palyazatot
két gépelt oldalnyi magyar nyelvi
szoveg (WORD dokumentum, A4-
es oldalméret, lehetbleg Arial 12-es
betlimérettel, szimpla sorkozzel,
normal margoékkal) formdjaban

2018. december 20-ig

kérjiik eljuttatni a kovetkezd
cimre lehetbleg elektronikusan (de
lehet papiron is):
Magyar Reumabetegek Egyesiilete
Dr. Ortutay Judit 1023 Budapest
Urémi u. 56.
ortutay.judit@mail.orfi.hu

A pdlyazat  benyujtasdhoz
sziikséges adatok:

- név, lakcim, telefonszam/
mobilszam, e-mail cim,

— 5 vagy tobb személyes

fénykép a szerz6rél a témdhoz
lehetdleg

kapcsoldéddan,

elektronikus formaban, magyarazé
képalairassal

—  néhany személyes
informdci6 a szerzérdl: életkor,
foglalkozds, csaldd, lakéhely, hol
szerzett tudomast a palyazatrdl, és
miért dontott a részvétel mellett?

— a szerz6 nyilatkozata
hozzdjaruldsardl, hogy irasat hazai
és nemzetkozi szinten publikaljak

A beérkezett palyamiiveket egy
3 tagu bizottsag fogja elbirdlni,
és kozilik a legjobbnak itélt
munkat kiildjiik majd el az EULAR
titkarsagara. A nemzetkozi palyazat
els6  helyezettjeir6l  tavasszal
dontenek, az 1000 Eurds elsé dijat az
EULAR 2019. évi kongresszusanak
nyitélinnepségén adjak at
Madridban (Spanyolorszag). A
nyertes egyuttal 4 napos madridi
tartézkodast is nyer, részt vehet az
EULAR galavacsoran és fedezik
utikoltségét is. A masodik helyezett
700 Eurdt, a harmadik 300 Eurét
nyer.

Koszonettel:

Dr. Ortutay Judit
elnok Magyar Reumabetegek Egyesiilete

SCLERODERMA HUNGARY — Uj CSETELOS FELULET A TAPASZTALATCSERERE

A kozosségi média Facebook
feliletén létrejott egy 4j csoport
Molnar Emese kezdeményezésére,

mely arra hivatott, hogy a
scleroderméval ¢él6 betegtarsak
konnyebben tapasztalatot
cserélhessenek, konnyebben

ismerjék meg egymast. Az itt feltett
kérdésekre az egyesiilet is igyekszik
szakmai valaszt adni, amennyiben
nincs ra jé valaszunk, igyeksziink
orvosok megkérdezésével adekvat
valaszt adni minden kérdésre.

Orémmel  vettik a  csoport
létrejottét, mivel igy konnyebben
ismerhetjiik meg tagtarsainkat
kozelebbrol.

Molndr Emese
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KARACSONYVARO KLUBTALALKOZOK

Az év végén a szokasoknak megfelel6en megtartjuk
a Karacsony eldtti helyi 6sszejoveteleket Budapesten, Pécsen és Szegeden.

Budapest: 2018. november 24. szombat, 10.30.,

Ringier Axel Springer Mo. Kft. Budapest, XII.ker., Varosmajor u. 11.
Jelenkezés: Kis Szilagyiné Terike kszterike@t-email.hu, 30/480-9735.
Pécs: 2018. november 28. szerda 11.00.,
Reumatoldgiai és Immunolégiai Klinika,

Pécs, Akac u. 1. Jelentkezés: Gitta Maria, 20/665-5943..

Szeged: 2018. december 4. kedd, 15.30 érakor lesz a
HBH étterem kiilonteremében.
Jelentkezés: Kelemenné Lévay Ildiko kelemenildiko19@gmail.com, 30/249-9331 .

Szeretettel varunk minden kedves jelentkezot!

... HOGY OTTHON IS EGYSZERUEN
FITT MARADJON!

Elkésziilt a sclerodermaval élok szdmdra a

tornagyakorlatokat tartalmazé DVD. Igy nem kell
varni az Gjabb bentfekvésre, vagy eljarni otthonroél
hideg id6ében sem a gyégytorna miatt. Farkas Helka és
Kisné Balint Zso6fia a pécsi PTE KK Immunolégiai és

Reumatolégiai Klinika gyégytorndszai éallitottak ossze
és vették fel a specidlisan sclerodermara kifejlesztett
gyakorlatsorokat (pl. 1égzd, kéz, derék, lab, szdj
stb. gyakorlatok), melyeket a betegek mutatnak be.

Egy szivnonalas DVD késziilt el igy, melyet eztton
szeretnénk megkoszonni a készitéknek és hat természetesen a szerepléknek, akik vallaltak,
hogy bemutatjik a gyakorlatokat.
A DVD adomany (1000 Ft+postakoltség) ellenében megrendelheté Miillerné Dobos Evatél
eva.muller@aok.pte.hu, 20/536-1216, illetve igényelhet6k személyesen a klinikai bentfekvés
~ alatt a gydgytorndszoknadl vagy a scleroderma@freemail hu email cimen.

Valjék egészségiikre!
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