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A Scleroderma Vilagnap, melyet minden év junius 29-én tartanak, idén harom &
tevékenység koré éplilt. A cél, hogy felhivjak a nyilvanossag, szakma és politikai
dontéshozok figyelmét erre a ritka autéimmun betegségre, mely vilagszerte 2,5 millé embert
erint. Az egyik egy francidk altal készitett kisfilm a szklerodrmarol, melyet egyidében junius
honapban minden tagorszagban levetitették. Nalunk az egyesiilet a kisfilmet Facebook
oldalan és a honlapjan (www.scleroderma.hu) osztotta meg. Tébb orszag a nemzeti TV
csatornajan is sugarozta, pl. Spanyolorszag, Ciprus, Franciaorszag.

A masik figyelemfelkelt6 aktivitas egy sajat scleroderma vilagnap honlap létrehozasa volt,
www.worldsclerodermaday.com. Itt nemcsak kdvetni lehet, hogy egyes orszagokban miként
tartjak a vilagnapot, milyen programokon lehet résztvenni, hanem barki feltdlthetett egy 25
masodperces sajat kisfilmet is arrdl hogyan is lehet egyutt éIni ezzel a kérral. A vildg szamos
orszagabdl toltdttek fel filmeket, képeket, Uzeneteket. A betegség elleneni harc
tamogatasara pedig alariasokat is gydjtétenek, amit szintén a honlapon lehet megosztani.

A harmadik és talan legfontosabb esemény a FESCA (Eurdpai Scleroderma Szervezetek
Szdvetsége) altal megrendezett Scleroderma Vilagnap az Eurépai Parlamentben
Brusszelben, 2015. junius 30-an “Scleroderma felfedése - a rejtett igazsag” cimmel.

Minden tagorszag (jelenleg 20) hivatalos levélben meghivta a sajat eurdpai parlamenti
képviselbit, hogy vegyenek részt az eseményen és hogy meghallgassak a meghivott orovos
szakértbket a szklerodermas betegek kezelésének minéségérdl Eurdpa szerte. Az Orszagos
Scleroderma Kdzhasznu Egyestilet a 21 magyar eurdpai parlamenti képvisel6nek haromszor
kildott levelet az eseményrol.

Orovosok és a FESCA képvisel6i a bejarat el6tt

A vendéglatd képviseld, aki az esemény szervezésében segitett James Carver volt az
Egyesult Kiralysagbdl, akinek felesége szklerodermaban halt meg 2009-ben. Ezen az egyedi
férumon betegek, orvosok és politikusok osztottak meg a tapasztalataikat, torténeteiket és
megértésuket.

Az orvosok szakmai olalrél kiemelték a korai digandzis a kutatasra forditott megfelel
befektetések és az egyenld kezelések fontossagat. Ezekrdl a témakrdél szélo eléadasok
kozott szerepelt Professzor Denton (UK), Professzor Distler (Svajc), Dr. Posada De la Paz
(Spanyolorszag) és Professzor Van den Hoogen (Hollandia) érdekfeszité beszédei. Ezek a
kivalé reumatolégus professzorok arrdl is beszéltek, hogy a szkleroderma hatasai igen


http://www.worldsclerodermaday.com/

pusztitéak is lehetnek, de a megfeleld kezeléssel és hozzaallassal a szklerodermaval élék
teljes és érdemes életet élhetnek.

A résztvevd EU képvisel6k abban a kivaltsagban is részesullhettek, hogy maguktél a
szklerodermaval €16 betegektdl is hallhattak az inspirald torténeteiket, melyeket a
szklerodermaval valé nehéz utazas jelent. A begegek, akik vallaltdk, hogy angolul elmesélik
torténeteiket mas és mas szakaszaban és tipusaban vannak a betegségnek, igy minden
torténet egyedi volt. Van akin kivulrél nincsenek jelei, de belsé szervei karosodtak, van
akinek az életén nem okozott valtozast, van aki kivil-belll érintett és nagy életmin&ségi
valtozason is atesett. Egy dolog k6z0s, nehéz az egyutt élés ilyen betegséggel és mindenki
a gyégyulast remeli. Daniabdl Annelise Ronnow, Hollandiabdél Joep Welling, Anglidbél Nicola
Whiteheill, Magyarorszagrél Garay Téth Beata adta el milyen is ezzel a kérral az
egyduttélés.

L EI6adok

Nele Caeyers az EULAR képviseletében arrél beszélt, hogy az Eurdépai Unio6 f6 reumatologia
szervezete hogyan tamogatja a FESCA-t.

Ann Tyrrell Kennedy, a FESCA elndke kiemelte “A Scleroderma Vilagnap egy oriasi siker
volt, és nagyon batorité latni, hogy a szklerodrma ismertsége egyre nagyobb teret nyer
egész Europan at. Nagyon fontos, hogy minél révidebb ut vezessen a diagnézisig, és hogy
meglegyen a politikusok és orvosok tamogatasa a betegszervezetekkel egyltt az egy
nagyon fontos Iépés ahhoz, hogy javitsak milliok életét az egész vilagon”

Az esemény a FESCA elsé ilyen jellegl probalkozasa volt, sikeresen zarult és a jovében is cél lesz az
EU politikusainak a tajékoztatasa. Sajnos eréfeszitéseink ellenére a 21 magyar képvisel6bél senki



nem tudott résztvenni (bar ebben az idében zajlott a gérog valsagtanacskozas is).
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