FESCA

Federation of European Scleroderma Associations

Ggyi dolgozokkal és orvosokkal, ku-
tatokkal kozos egylttmikodésben
fejlédjon a szklerodermarodl a tu-
das, kezelés, gyégymod és vegll
gybgyithatéva valjon a betegség.

Ugyanakkor ezzel a betegséggel

élék ne érezzék magukat a tarsa-

dalomtdl elkdlonilten.
A Scleroderma Vilagnap az
alabbiakat kivanja Uzenni:

* a korai diagnozis szlikségessé-
get,

* a megfeleld kezeléshez vald
azonnali hozzaférés sziikséges-
ségét,

e szkleroderma kutatas szerepét
és fontossagat,

* a magunkkal valé banasmad ér-
tékét,

* betegségrol vald tajékoztatast,

e pszichés hatasokat,

¢ Onértékelést,

e igényt a jobb orvos-beteg kom-
munikaciora,

* a betegség szocialis és gazda-
sagi hatasait,

* a betegszervezetek szerepét.

Az Orszagos Scleroderma Koz-

hasznu Egyesllet a FESCA meg-

alapitdsa 6ta (2007) aktiv tagja
az eurdpai szervezetnek. A FESCA
europai szinten miikodd ernydszer-
vezet, mely a nemzeti betegszer-
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vezetek céljait figyelembe véve ta-
mogatast nyUjt tagszervezeteinek.
FESCA céljai k0z06tt szerepel, hogy
a szklerodermanak minél nagyobb
figyelmet, ismertséget biztosit-
son, azért, hogy az ezzel egyltt
élék megfeleld, egyenld ellatast,
kezelést kapjanak.

Ahhoz, hogy ezt elérje, a FESCA
egyUttmiikodést kezdeményez a
nemzeti betegszervezetekkel, hogy
egymas kozt megosszak az Otlete-
ket, projekteket és a munkat. A
FESCA igy beteljesitheti vizidjat,
hogy felhivja a politikai, szocialis
és egészséglgyi kornyezet figyel-
mét a sclerodermara. A FESCA
hisz abban, hogy az orvosoknak
tdébb ismeretre van sziikségulk, igy
az EUSTAR (EULAR Scleroderma
Kiprébalasi és Kutatasi csoport)
szakorvosaival kdzosen hirdeti a
kutatas és az informacié aramla-
sat abban a reményben, hogy ez
korai diagnézishoz vezet.

A Szisztémas Szklerézis
Kezelésének Ajanlasat a FESCA
bevonasaval dolgoztak ki. A scle-
rodermaval egyltt él6k ugyan-
olyan egyenlé jogokat kérnek,
mint a kevéshé ritka betegségben
szenveddk. Egyenl6é lehetdsége-
ket kérnek a kutatas, diagnozis,
kezelés és gondozas teriletén.
Egyenld lehetéséget kérnek a je-
lentéségteljes, fajdalommentes
életre a krénikus, gyogyithatatlan
allapot ellenére. A kutatas és na-
gyobb foku ismeret az orvosok ré-
szérdl, illetve a tarsadalom részé-
rél vald nagyobb megértés meg-
adhatja a vélaszt.
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Orszagos Scleroderma

Kozhasznu Egyesllet

Az Egészségligyi Minisztérium
altal kiirt és megnyert palya-
zat és a FESCA tamogatasaval a
Sclerderma Vilagnap megrende-
zésében az alabbi varosok vettek
részt a helyi orvosi egyetemek rész-
vételével: Budapest, Debrecen,
Kaposvar, Pécs, Szeged.

A rendezvények célja olyan
konkrét elméleti és gyakorlati is-
meretek adasa volt szkleroderma-
val él6 tarsaink és csaladtagjaik
részére, amelyek segitik a beteg-
ség tlnetcsoportjainak, lefolyasa-
nak mind jobb megértését, ezzel is
hozzajarulva az érintettek életmad
valtoztatasi motivacios bazisanak
er6sitéséhez, a betegséggel vald
egylttélés konnyebbé tételéhez.
Ugyanakkor viszont-informacidkat
is vartunk a résztvevéktdl sajat
betegségi statusukkal kapcsola-
tos aktualis problémaikrol, atad-
haté tapasztalataikrél, szlikség-
leteikrdl, amelyek mindannyiunk
szamara hasznosithatdak, és az
egyesilet részt vallalhat azok
megoldasaban.

Szabo Béla

elndk

Orszagos Scleroderma
Kozhasznl Egyestilet

Osszefoglalé a Lupus Naprol

Idén a magyar Lupus Nap a Margitszigeti és
Varosmajori Szabadtéri Szinpad jovoltabdl kel-
lemes zoldovezetben kerlilt megrendezésre a
Margitszigeten. Egy laza, csaladias, vidam hangu-
latl szombatra szerettlink volna meghivni minden-
kit, hogy ne csak az SLE orvosi vonatkozasairdl és a
betegségek okozta kellemetlenségekrdl legyen szé.
Ez a nemzetkozi kezdeményezés egyébként 2004-ig
nyulik vissza, amikor az angliai Eton-ban tizenharom
nemzet betegeit képvisel6 nemzetkdzi kormanybizott-
sag gyllt 6ssze, hogy megszervezzék az elsd Lupus

Nap megtartasat. Kiadltvanyuk cselekvésre szdlitotta
fel a vildg kormanyait, hogy szenteljenek nagyobb fi-
gyelmet a lupusz-kutatasok anyagi tamogatasanak
és a célirAnyos betegellatasnak. igy azéta minden év
majus elején a lupuszos betegek 0sszegylinek a vi-
lag minden pontjan, hogy kinyilvanitsak egymas iran-
ti szolidaritasukat és felhivjak a kozfigyelmet erre a
kevéshé ismert korképre.

Az idei program délel6tt 10 oratol kezdddott re-
gisztracidval és a sUti-, valamint a rajzversenyre érke-
z8 palyazatok dsszegylijtésével, tombolavasarlassal.
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Késbébb Yvonne Norton, a Lupus Europe elndkének
koszontdjét hallgathattuk meg, melyet az elsé alka-
lommal torténd Hevér Krisztina Dij atadas kovetett.
Ezt a palyazatot Katai Andrea szekszardi tagunk nyer-
te el — sajnos személyesen nem tudott megjelenni
— de gybztes palyazatat meghallgathattuk. Andrea
pozitiv gondolkodasa, életigenlése mindannyiunk
szamara példaértékl lehet. A gyerekrajzok zs(irizé-
sénél sajnos becsuszott egy kis malér — eleredt az
esd és majdnem elaztak — de az utolsé perchen si-
kerllt megmenteni 6ket. Nehéz volt a dontés, mert
mindegyik festmény és rajz nagyon szépen siker(lt.
A suti versenyen kitett magaért Bera Istvanné Icu is,
aki tobb mint husz (1) tepsi finom mézeskalaccsal
ajandékozta meg a megéhezett egybegylilteket.
Szervezett szérakoztatd programokban sem szen-
vedtliink hianyt, ismert musicaleket és slagereket

adott elé Kaldczi Orsolya és Gybry Andras, egyltt
mulathattunk Maksa Zoltan viccein is. Amat6r el6-
addnk is akadt, egy 10 esztendds fiatalember, aki
népdalokat adott el6 furulyan. A délutan folyaman
egyik betegtarsunk kartyabol jovend6t is mondott,
valamint kineziologiai és Bach-terapias tanacsada-
son is részt vehettek az érdeklédok.

Taldn az egyik legsikeresebb produkcié az izisz
Hastanc Studio fellépése volt. A soproni holgyek
sajat, pillangdkat imitald koreografiat mutattak be,
melyet még az arra sétalok és a kozeli étterem dol-
g0z0i is megcsodaltak. A valtozatos programok mel-
lett az id6é hamar eltelt, remélhetdleg mindenki jol
érezte magat.

Talalkozzunk jovére is, toltslk egyltt a nemzetkdzi
Lupusz Napot!

Balazs Henrietta

A debreceni Arthritises Betegek Klubjanak kirandulasa a Hortobagyra*

2010. junius 19-én 26 f6vel kiran-
dultunk Hortobagyra. Szerencsére
az id6 kegyes volt hozzank és
egy nagyon kellemes napot tol-
tottlink el. Megérkezés utan el-
foglaltuk helylinket a hortobagyi
vasartér melletti ,,Vasalénal”, ahol
elészor is kdszontottlik Kovacs
Odénné tagunkat 84. sziiletés-
napja alkalmabdl, majd 13 oraig
szabad program volt, melynek

keretében a tagok megnézték a
Madarkérhazat, a KézmUves ud-
vart, a Pasztormlzeumot és a
KézmUlves Kkiallitast. Kozben a
»Vasaloban” Vezendi Gergely ba-
csi fézte szamunkra a hortoba-
gyi slambucot, és kdzben nagyon
érdekes torténeteket mesélt a
Hortobagyrél, a hortobagyi em-
berek életérél. 13 orakor meg-
ebédeltiink, majd Matan néztink

korbe, utdna a Pusztai Allatparkba
vezetett utunk, ahol megnéztik az
Oshonos allatokat. 17 orakor jol-
es6 faradsaggal és élmeényekkel
tele indultunk haza.

Kovetkezd kirandulasi Uticélunk,
ha a Iétszdm 0sszejon szeptember
4-5. a Szentendrei Skanzen és
Szentendre felfedezése lenne.

Burainé Gyori Aniko
elndk

Beszamolo a Miskolci Reumas Betegek Egyesiiletének kirandulasarol*

Egyeslletlink julius 13-an egész
napos buszkirandulast szerve-
zett az alfoldi varosok egyik leg-
ismertebb gyégyfurdbjébe, Hajdu-
nanasra 50 f6 részvételével.
A reggeli egybras utazas soran
a résztvevék tajékoztatast kap-
tak Hajdunanas torténetérdl és a
gyogyflrd6 létrejottérél, a héviz-
kincs megtalalasarél, a farasok
eredményérél, a csdnakazé tdba
vezetett meleg viz flird6zés altal
torténé hasznositasardl és a je-
lenlegi furdd kialakulasarol. A fur-
dét 1962 julius 15-én nyitottak
meg, melyet 67 °C-os viz taplal.
A termalvizet 1989-ben nyilvani-
tottak gyogyvizzé. 2003-ban tel-
jes rekonstrukci6 eredményeként

Kelet-Magyarorszag egyik legkor-
szerlibb furdéje lett.

A flrdét megtaldlva azonnal
birtokba vettik a medencéket,
ki-ki a vérmérsékletének megfe-
lel6 héfokut. Voltak olyanok, akik
a két melegvizes medencét vették
igénybe. A két 36 °C-os medence
mellett egy enyhébb héfokd me-
dence is varta a hlsolIni, gyégyulni
vagyokat. A batrabbak a hlvosebb
Uszdémedencét vették igénybe ro-
videbb-hosszabb iddre. A furd6zés
kdzben néha ki-kijottink napozni.
llyenkor el6kerlltek az otthon su-
tott finom falatok, mellyel korbe-
kinaltuk egymast. Késbébb kisebb
sétat tettink a strand terdlletén
lévé kellemes latvanyt nyljtd cso-

nakazo té kornyékére. A té6 mellet-
ti padokon kellemesen beszélget-
tink a csendben, nyugalomban.

A délutant egy kis viharfelhd
zavarta meg, melyet villamlas is
kisért, ezért el kellett hagyni a
medencéket. Ez a természeti je-
lenség csupan 30 percet tartott,
majd Ujra kisttott a nap és sokan
élvezték tovabb a gyogyviz csoda-
latos gydgyité hatasat.

Visszafelé Miskolcra 18 6rakor
indultunk jé hangulatban, kelle-
mesen elfaradva. Voltak akik dal-
ra fakadtak, masok beszélgettek
vagy éppen egy kis szunyokalassal
toltotték el hazafelé az utat.

Grassalkovich Ferencné

* A kirandulasokon készllt fényképek a hatsé belsd borité oldalon tekinthetok meg.



