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HARMADIK ORSZAGOS KONFERENCIA — SZEGED
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Az orszag sok pontjarél érkez-
tek Szegedre a pécsi székhelyu
Orszagos Scleroderma Koézhasznu
Egyesiilet tagjai, hogy részt vegye-
nek a harmadik scleroderma kon-
ferencian — e ritka betegség vilag-
napjan, junius 29-én. Az Orszagos
Scleroderma Kozhaszni Egyesiilet
a FESCA (az Eurdpai Scleroderma
Egyesiiletek Szovetsége) tdmogata-
saval és aktiv tagjaként csatlakozott
a Scleroderma Vilagnap megrende-
zéséhez.

Mir a regisztraci6 is hangulatos-
ra sikeriilt, ugyanis a Csongrad Me-
gyei Kormadanyhivatal épiiletében
kedves fiatalok (mint késébb kide-
rillt, orvostanhallgatok és szegedi
egyesiileti tagok gyermekei) fogad-
tak a konferencidra érkezdket — igy
aztan a tobb 6ras odaut faradalmait
és a betegséget feledve léptek be a
résztvevok a nagyterembe.

Szabo Béla, az Orszagos
Scleroderma Kozhaszni Egyesiilet
elnoke koszontotte a megjelente-
ket, koszonetet mondott a ren-
dezvény tamogatoinak: FESCA,

Actelion Pharmaceuticals Hunga-
ria Kft., Axel Springer Kft., SZITI

SCLERODERMA VILAGNAP — JUNIUS 29,

Egyesiilet. Ezutdn &tadta a szot
Borbas Janosnak a Magyar Orvos-
tanhallgatok Szovetsége Szegedi
Egyesiilete elnokének, aki néhany
mondatot szolt az Orvostanhall-
gatok Vilagszovetségérdl (IFMSA),
beszélt a helyi szervezetrdl, tevé-
kenységiikrél és elinditotta azt a
videot, amelyet a ritka betegségek
napjara készitettek. A Szegedi Or-
vostanhallgatok Egyesiiletének el-
noke hangsulyozta, hogy nemcsak
sajat programokat szerveznek,
hanem olyan rendezvények lebo-
nyolitasdban is segédkeznek, mint
példaul a Scleroderma Vilagnap
konferencidja.

Szabé Béla az el6adiasok meg-
kezdése el6tt felolvasta dr. Szocs-
ka Miklds, egészségiigyért felels
allamtitkdr levelét, amelyben ter-
mészetesen szo volt — ahogy az 4l-
lamtitkar fogalmazott — a rejtélyes
betegségrdl, a sclerodermardél: ,a
gyogymadjat sem ismerjilk — nincs
gyOztes orvos, nincs gyoztes befe-
jezés’.

Dr. Kovacs Laszléo tanszék-

vezetd egyetemi docens (SZTE
AOK Reumatolégiai Klinika) A
scleroderma kezelési lehetéségei —
a gyogyszereken tul cimi eldadasat
az allamtitkar gondolataval folytat-
ta:

— A gydgyszert még nem sike-
rillt megtaldlni. A betegség hetero-
gén, mindenkinél mds. De vannak
egyforma dolgok, a nyel6csé vagy
ujj problémadk, ezekre fokuszélni
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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 ett6l 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 teriiletén. Tudja-e ezt foly-
tatni? A jo valasz erre: kell is foly-
tatni! Visszahuz6édni nem szabad.
Beszélnem kell az egyéb terdpias le-
hetdségekrol, hiszen a vérkeringés
javitdsdra vannak lehetdségek: tab-
lettdk, infuziok. Fontos a kéz, 1ab,
test melegen tartdsa, a lakdshomér-
séklet egyenletessége, a dohany-
zas elhagydsa. Kiemelten fontos a
mindennapos gyogytorna, a tera-
pia 50%-at ez adja, a masik 50%-ot
a gyogyszeres kezelés. Mégis mit
szabad csindlni a sclerodermaval
éloknek? Mindent, ami jolesik! Ter-
mészetesen a korlatokra figyelve.
A rendszeres séta karbantartja a
vérkeringést, kinyitja az ereket, ja-
vul az izmok vérkeringése, hasonlé
hatdsu a szobakerékpar hasznélata.
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Rafael Beatrix klinikai szak-
pszicholéogus (SZTE Pszichiatriai
Klinika) a sclerodermaval kapcso-
latos pszichoszocidlis tényezokrol
beszélt:

— A diagnozis feldllitasa 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 kiizdenitk.
Sok a kérddjel, a hogyan tovabb? A
diagnodzis megallapitasa utan érzel-
mi reakciok jelentkeznek: tagadas,
szorongds, diih. Jellemzdék a dep-
ressziv tiinetek, a hangulat labili-
tdsa, a levertség. Amit ,elvesztek”
meg kell gydszolni: kevesebb barat,
kisebb aktivitds, a munkaképesség
csokkenése. De a betegség egyben
energidkat is 6sszpontosit: le kell
gyozni! A betegség: ellenség, nyere-
ség, veszteség, blintetés. Az utobbi,
a biintetés is sarkallhat kiizdelem-
re azzal, hogy nem érdemeltem
meg! A hozzatartozoknak is meg
kell kiizdeniiik ezzel a betegség-
gel, hiszen a hangulati hullamzas,
blintudat, halédlfélelem, betegségtdl
félelem, talterhelés, kiégés, tarsa-
dalmi izoldcid, anyagi nehézsé-
gek egyben a hozzatartozdk fébb
pszichoszocidlis nehézségei is. A
betegnél jelentkez6 pszichés tiine-
tek, faradtsdg, gyengeség, kime-
rilltség, tovabbd a testkép megval-
tozasa nagy terhet jelent. A beteg
stabil énképét kibillenti az egyen-
sulybdl az elvéltozas, f6leg ami lat-
hato, azért jobban aggoédik a beteg,
az arc, a kéz megvaltozdsa miatt,
viszont ami nem lathato, azért ke-
vésbé aggodik. A lelki tényezd6bdl
eredo fijdalom ugyanigy faj, mint
a fizikai. Nem lehet lebontani, hogy
melyik idézte el6. Fajdalom és lel-
ki folyamat egyiittjar. A hozzatar-
tozdk segitése fontos a beszikiilt
gondolkodds miatt is, a semmi
kontrollom a betegségrél gondolat
hosszu ideig tarté depresszidohoz
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
egyedil megoldani, hanem meg
kell keresni a segit6 embereket ba-
ratok, orvosok személyében, tovab-
ba 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 magatartasa: példaul az is-
meretek a betegségrol. A relaxacios
technikdk, példaul az atmelegitd
tréning, a megfelel6 testmozgas, az
oromszerz0 tevékenységek is sokat
segithetnek. Tandcsként mondom,
hogy ne féljenek a pszichiatriatél, a
pszicholdgiatol. Terapiaval, gyogy-
szerekkel tudnak segiteni.
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Leviczky Cirill En és a
scleroderma cimmel beszélt élete
elmult 6-7 év tapasztalatarol, ké-
pekkel illusztralva mondanddéjat. A
Balaton-atuszas volt a mult, aztan
jott a 2007-es év, és valami nem ugy
miikodott, mint addig.

— Teniszszezonra késziltem, fut-
ni kezdtem, de nem ugy mozgott a
ldbam, mint kordbban. Iziileti f4j-
dalmak jelentkeztek. Beneveztem
a teniszversenyre, kikaptam, nem
értettem. Az izileti fajdalmak mi-
att orvoshoz mentem. Vérvétel,
szakorvosok sora, csak a szakterti-
letiikkel foglalkoztak. Végil 2008
aprilisaban Siité doktor a pécsi kli-
nikan egyodras vizsgalatot kovetden
felallitotta a diagnozis. Ekkor negy-
venéves voltam, harom kisldnnyal.
Borzaszté lelki mélypontra keriil-
tem. A joga, az agykontroll sokat
segitett, sot a fizikai allapotomon
is sokat javitott. A testi nehézségek
miatt folyamatosak voltak a hul-
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lamvolgyek. Vannak praktikaim: de
hozzateszem, hogy minden egyes
kis otlet el6tt mindenki konzultal-
jon a kezel6orvosaval! A joga, az
agykontroll mellett a tenisz segi-
tett, megbaritkoztam azzal, hogy
alacsonyabb osztdlyban jatsszak.
Lecseréltem a ruhatérat, felszerel-
tem magam ezekkel: keszty(, sdl,
hosszu ujju polo, széles karimaju
kalap, szivirekvencids o6ra. Kell-e
kozmetikushoz jarni? Egy férfinek
nem. De én elmentem. Es segitett.
A gyomorproblémak miatt az ét-
kezésemen valtoztattam: keveset,
sokszor eszem, erOs-borsos ételt
nem fogyasztok. A kézsebeknél a
polarizilt fénykezelés jot tett. Ugy
élek, ahogy az agykontrolltdl tanul-
tam: naprél napra, minden szem-
pontbdl egyre jobban és jobban ér-
zem magam!

Ebéd elott Hodi Zsuzsanna
gyoégytornasz (SZTE AOK Fiziote-
rapias Kozpont) minden résztvevét
megmozgatd percei kovetkeztek.
Mindenkinek jélesett az ebéd el6tti
atmozgatas!

A szép kornyezetben, kedves és
gyors kiszolgalassal elkoltott kivalo
ebédet nem konnyl téma kovette,
amikor is dr. Rosztéczi Andras

(SZTE Szent-Gyorgyi Albert Klini-
kai Kozpont I. Belklinika) a tdpcsa-
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tornai érintettség sclerodermdban
cimi eldaddsiba kezdett:

— Otbél négy szklerodermasnak
van tapcsatornai érintettsége. Jel-
lemzi az életmindség romlasa,
tovabba a haldlozdsban is jelen-
tés, 6-12%-ban kozrejatszik. A
nyel6cséérintettség 90 szazalékban
jelentkezik, a léguti érintettség is
jelentOs. A nyel6csé merevebbé va-
lik, a sav és a pepszin tamadjak. A
4-es pH a kritikus, a pepszin nem
fejti ki hatasat 4 alatt, ezért 4 folé
kell emelni. Reflux, nyelési zavar,
nyel6cso-felmarodas, ezeknek ki-
terjedt, sulyos gyulladés lehet a ko-
vetkezménye. A Barrett nyel6cséd
gyogyitasaban jelentds eldrelépés
varhaté: jovore egy endoszkopos
kezelési eljarassal a karosodott
hiamfeliilet eltiintethet6. A gyo-
morérintett szklerodermas betegek
nem tudnak gyogyszermentessé
valni, de még a tiinetmentes reflux
is okozhat problémat. A gydgysze-
rek biztonsagosak, hosszu idon ke-
resztiil lehet szedni ezeket.

Dr. Pogany Gabor, az EMMI
Egészségiigyért Felelés Allamtit-
karsagaval kapcsolatot tarté ko-
ordinator, RIROSZ elnok a Nem-
zeti Betegforum megalakuldsarol
tajékoztatta a konferencian részt
vevoket. A RIROSZ, a Ritka és Ve-
lesziiletett Rendellenességgel Elék
Orszagos Szovetsége elnoke el-
mondta, hogy 194 betegszervezet
részvételével alakult meg az EMMI
tandacsadd féruma, a Nemzeti Be-
tegféorum (NBF). A létrehozott civil
érdekképviseleti forum az egész-
séglugy teriletén tevékenykedo be-
tegszervezeteket fogja 6ssze, célja a

szakmai egytittmiikodés kialakita-
sa. Az NBF reészt vesz a népegesz-
ségligyi programok és egészségiigyi
targyua torvénytervezetek kidolgo-
zasaban valamint a szakmai szten-
derdek megalkotasédban is.

— Magyarorszagon a lehetdsé-
geinkhez képest is rosszul éliink.
Magunk alatt vagjuk a fat, példa-
ul az elhizassal. A betegszerve-
zeteknek nagy szerepiik van akar
ebben a témdban is. Tovabba: a
kozvéleménykutatist mashol sok
pénzért végzik, de ha a betegek
visszajelzik a gondokat, akkor a be-
tegszervezetek ingyen megcsinal-
jak ezt, igy hozzajarulva az egész-
ségligy megjavitasahoz. Fontos,

hogy tudatos fogyasztoi legyilink

az egészségligyi szolgaltatasnak! A
paciens tigyfél legyen, ne az egész-
segugy passziv targya! Persze ez
még hosszu idd, mire megvalodsul.
A betegszervezetek 0Osszehangolt
szerepvallalasara van sziikség. A
Nemzeti Betegforum, ez a kormény
altal létrehozott szervezet, oriasi le-
hetOséget jelent a betegszervezetek
szamara. Nemcsak megnovekedett
befolyast jelent, hanem a kormany
partnernek tekinti a Nemzeti Be-
tegforumot. Hidnyosség, hogy nem
fliggetlen jogi személy, igy nem
mukodhet valéodi betegszervezet-
ként — ezért lényeges a Betegszer-
vezetek Magyarorszagi Szovetségé-
nek létrehozasa. Ekkor valésul meg
az erds, egységes betegképviselet.
Dr. Lorand Veronika kuta-
td6 orvos (Pécsi Tudomdnyegye-
tem KK Reumatoldgiai és Immu-
nolégiai Klinika) a konferencia
zarotémadajaként A hazai és nemzet-

kozi probalkozasok a scleroderma
kezelésének javitdasaban cimmel
tartott el6adast:

— A szisztémas szklerdzis op-
timalis kezelésének kutatasaval
keressitk a megoldast a betegek
életminiségének javitdsara, a var-
hat6 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 Irorszag vesz részt. A
haroméves program végén 0sz-
szesitik az adatokat, és megadjik a
kezelési iranyelveket. A cél: azonos
szint ellatas biztositasa. A pécsi
program a hévizi komplex fizio-
terdpia hatasossagat is vizsgalja a
szklerodermédban, kiilonos figye-
lemmel arra, hogy mennyire tartés
a kezelés.

A konferencia els6 eléadoja, dr.
Kovacs Laszlo foglalta 6ssze a nap
esemenyeit:

— Orém, hogy Szegeden volt a
konferencia: hasznos el6adasok,
sajat élmény, betegszervezeti isme-
retek tették teljessé a napot. Testi-
lelki egészségére valjon mindenki-
nek!
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A tartalmas és a sulyos téma el-
lenére jo hangulati konferencia
sikere a szervezdk érdeme! Koszo-
net érte az el6addknak, és a szegedi
szervezOknek, valamint a kozremi-
kodo szegedi orvostanhallgatok-
nak, csaladtagoknak!

L. Csépdnyi Katalin
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