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Beszamolok a hazai reumaklubok és
betegegyesiiletek életébol

Orszagos Scleroderma Klub beszamolodja

Scleroderma Vilagnap

Az idén nyaron az Eurdpai Scleroderma Naphoz, cél-
jaihoz, eseményeihez és megvaldsitasahoz csatla-
kozott Ausztralia, Kanada és az Amerikai Egyesllt
Allamok is, igy ez évtél kezd6déen junius 29-e im-
mar Scleroderma Vilagnap. Ehhez kapcsoldédoan eb-
ben az évben egyeslletiink 6t helyszinen (Budapest,
Debrecen, Kaposvar, Pécs, Szeged) tartott magas
szinvonall rendezvényt.

FESCA részvétele az EULAR-on
FESCA az Eurdpai Scleroderma Szervezetek

Szbvetsége idén is részt vett az Eurépai Reumaellenes
Liga Konferencigjan (EULAR, melynek fétitkara Prof.

Dr. Czirjak Laszl6 — hosszu évek kimaradasa utan
ismét van magyar tisztségvisel§, amire blszkék le-
hetlink), melyet juniusban, Rbmaban rendeztek. Az
orvosi és tudomanyos szervezeteken kivil az eurd-
pai reumatolégiai betegszervezetek is képviseltetik
magukat kilon szekcidkkal, eléadasokkal, poszte-
rekkel és kiallitasi standdal. Az EULAR nagyon fon-
tosnak tartja a betegszervezetekkel vald kapcsola-
tot és egylttmUlkddést, amelyet tébb orvos-beteg-
szervezeti projekt is bizonyit. A FESCA is ez(ton vett
részt immar harmadik alkalommal, sajat standdal a
konferencian. Az Orszagos Scleroderma Kozhasznu
Egyesiletet Garay Toth Beata a FESCA alelndke kép-
viselte a rendezvényen.
Szabo6 Béla
elndk

Lupus Europe Konvencio Magyarorszagon

A Lupus Europe eurdpai szervezetet tobb mint 22 éve
alapitottak europai orszagok szervezetei, hogy haté-
konyan képviselje Eurdpaban az lupuszos betegek ér-
dekképviseletét. A Magyar Lupus Egyesilet 2003-ban,
a Brlsszelben megrendezett konvencion — az elsd
LKelet-eurdpai” orszagként — lett teljes jogu tagja a
Lupus Europe-nak (akkori nevén: ELEF — European
Lupus Erythematosus Federation). Az utébbi évek-
ben a Lupus Europe vezetdsége olyan elégedett volt a
Magyar Lupus Egyesiilet nemzetkdzi munkajaval, hogy
megtisztelt benntinket azzal, hogy a 21. Lupus Europe
konvencidt Magyarorszag, a Magyar Lupus Egyesllet
rendezhesse.

Kettd év elbkészitd munka utan 2010. szeptem-
ber 22-26-ig kerllt megrendezésre a 21. Lupus
Europe nemzetkdzi konferencia, melynek helyszine
a budapesti Premium Apartman Hotel volt. Néhany
kivétellel mindegyik eurdpai orszaghol érkeztek de-
legaltak, a részvevOk létszamat tekintve a budapesti
konvencié rekordot dontdtt. Ugy érezziik, kivancsiak
voltak az elsé , kelet-eurdpai” rendez6 orszagra és ak-
tivitdsukra. Kulon 6rém szamunkra, hogy ketté ,ke-
leti” orszagbol is érkeztek delegaltak: Romaniabol és
Lengyelorszaghol.

A konferencia elsé napjan az igazgatdsagi tagok
Uléseztek. Este az (dvdzlé vacsora eldtt [éptek fel a
soproni izisz Hastanc Studié tagjai, akik tancukkal —
Hevér Krisztina emlékére — fantasztikus hangulatot
teremtettek. A csoportot Téth-Sebestyén Ibolya ve-

zeti, aki maga is lupuszos beteg. Ezutan kdszontét
mondott Schopper Carol, egyeslletliink alapitéjanak
— Schopper Gabriellanak — lanya.

A konferencia masodik napjan nyitébeszédet mon-
dott Yvonne Norton, a Lupus Europe elndk asszonya
és Varga Gabor, a Magyar Lupus Egyesllet alelndke,
nemzetkozi kapcsolattartdja. Ezen a napon beszamolé
hangzott el a Lupus Europe tamogatdirdl, az ,Elet a
lupusszal” cimU nemzetkozi felmérésrdl (amelyben a
magyar szervezet is aktivan részt vett), a Lupus Europe
nemzetkozi tagsagairdl, az EULAR konferencian vald
részvétel eredményeirdl, a Lupus Vilagnapjan megva-
|6sitott rendezvényekrdl, a 9. nemzetkdzi SLE (sziszté-
mas lupusz eritematozusz) konferenciardl (Vancouver).
Ezen a napon érkezett hozzank az Egyeslilt Kiralysaghdl,
Birminghambdl Caroline Gordon professzornd, aki el6-
adasaban a lupuszban térténd klinikai kisérleti ered-
ményekrél szamolt be. Az eléadas utan a résztvevo
orszagok szervezeteinek nemzetkdzi beszamoloit hall-
hattuk. A munka befejezése utan az esti érakban bu-
dapesti autdbuszos varosnézést szerveztiink a dele-
galtaknak, ellatogattunk a Budai Varba, majd a Speiz
étteremben vacsoraztunk.

A konferencia harmadik napja az Eurépai Betegek
Forumanak szeminariumarol szold beszamolobval kez-
dédott. Ezutan az ,Elet a lupusszal Il. — Karrier/mun-
ka” felmérés kiértékelése kezdb6dott. Magyarorszagrol
kiemelkedéen nagy szamu kérddivkitoltés érke-
zett, amely meglepetés volt a Lupus Europe szama-
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ra is. Ezen a napon a Debreceni Egyetem Orvos és
Egészségtudomanyi Centrum lll. szamu Belgyogyaszati
Klinikardl érkeztek eléadodk. Dr. Tarr Tlinde egyetemi
tanarsegéd ,Lupus betegek nyomonkdvetésébdl szar-
maz6 személyes tapasztalatok” cimmel tartott angol
nyelvl eléadast, majd Dr. Brigds Boglarka szakorvos
el6éadasa kovetkezett ,Biomarkerek a lupus nephritis-
ben” cimmel. A nap befejezéseként Szentendrére ki-
randultunk, s varosnézés utan vacsoraztunk.

A konferencia negyedik napja a Lupus Europe
2009-2012. évekre vonatkozo stratégiai tervének ki-
dolgozasa, megbeszélése volt. Ennek egyik fontos ele-
me U] orszagok tagszervezeteinek bevonasa, melyben
Magyarorszag a kelet-eurdpai régié ,éllovasa” lehet. E
kiemelked6 napirendi pont utan a 2011. évi tervekrdl
volt szb6. Megemlitenék egy tervezett U kiadvanyt, a
,Lupus — diagndzis és kezelés” cim(i kdnyvet, mely a
Glaxo Smith Kline gyogyszergyar tamogatasaval valo-
sulhat meg. A konvenci6 zarasa utan autébuszos bu-
dapesti varosnézésre invitaltuk a résztvevoket. Voltunk
az Andrassy Uton, a Hésok terén, és a Parlamentnél,
majd egy csodalatos esti dunai sétahajézas kdvetke-
zett. A programok utan a Marvanymenyasszony étte-
remben vacsoraztunk.

Bliszkék vagyunk arra, hogy ez a nemzetkozi konfe-
rencia a mi kis hazankban kerllhetett megrendezésre,
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s hogy mi lehettlink a ,hazigazdak”. Szeretném meg-
emliteni, hogy az esemény szinvonalas megvaldsitasa-
hoz nagyban hozzajarult a Nemzeti Civil Alapprogram
Nemzetkozi Civil Kapcsolatok és Eurépai Integracio
Kollégiuma altal kiirt palyazatan elnyert jelent6s for-
ras. Ez(ton is koszonjlk a Kollégiumnak tamogatasu-
kat, csak igy tudtunk eurdpai szinvonall rendezvényt,
munkat megvalositanunk. Ugy érzem, hogy példaér-
tékl Osszefogassal, csapatmunkaban sikerilt olyan
konferenciat szerveznlink, melynek eredményeként
rengeteg elismerést kaptunk. A ,csapattagok” ne-
vei, akik mellettem részt vettek a szervezési munka-
ban: Balazs Henrietta, Bera Istvanné llona, Janecskd
Anna, Martaszéki Ferencné llona, Turi Gabriella és
Varga Gabor. Ugy érzem, hogy ez az dsszefogas egye-
slletlink jovéjére is pozitiv hatassal lesz.

A kovetkez6 évben Daniaban (Koppenhagaban),
2012-ben Cipruson, 2013-ban pedig varhatéan
Franciaorszagban (Parizsban) kerll megrendezésre a
Lupus Europe soron kdvetkezd konferenciaja. Bizunk
benne, hogy Magyarorszagra is minél hamarabb Ujra
sor kerll, s nem kell 21 évet varmunk a kovetkezd
konferenciara.

Purgel Zoltan
elndk,
Magyar Lupus Egyesulet

Oszteoporozis Vilagnap 2010. oktober 20.
...minden 22-dik perchen osszeroppan egy csigolya...

1999 o6ta szerte a vilagon oktdber 20-an tartjak az
oszteoporozis — magyarul a csontritkulas — vilagnap-
jat. Magyarorszagon 1996-ban rendezték meg el6-
szor, és idén 15. alkalommal ker(l a figyelem kdzép-
pontjaba a ,néma jarvany”. A Vilagnap, bar minden
évben fontos eseménye a betegség megeldzését
célzd ismeretterjesztésnek, és egyre tdbb orszag is
csatlakozik programokkal a vilagnapi felhivashoz, a
csontritkulas sajnalatos médon mégsem kap ele-
gendd figyelmet sem a laikusok, sem a politikai don-
téshozok korében.

Ebben az évben az Oszteopordzis Vilagnap a
Nemzetkdzi Osteoporosis Alapitvany javaslatara a
gerincoszlopot alkot6 csigolyak ,egészségére”, a csi-
golyatorésekre utald jelekre, azok kdvetkezményére,
az életmindség jelentés romlasara hivja fel a figyel-
met.

Az  Osteoporosis Betegek  Magyarorszagi
Egyeslilete (OBME) és a Magyar Osteoporosis és
Osteoarthroldgia Tarsasag (MOOT) vildgnapi rendez-
vényén a csigolyatorésekrdl, az oszteopordzis ella-
tasaban, kezelésében egyre nagyobb teret kapé Uj,
Magyarorszagon is mar hozzaférhetd innovativ gyégy-
szeres €s nem-gyogyszeres megoldasokrél esett szo6.
Arrél, hogy az idés6d6 tarsadalomban, ahol a kréni-

kus betegségek, igy a csontritkulas egyre emelkedd
el6fordulasaval/prevalenciajaval kell szamolnunk, a
szakma, a tudomany a Csont és izllet Evtizede alatt
milyen eredményeket ért el a betegek kezelésében,
életmindséglk javitasaban.

Az oszteopordzis, maga a betegség, kezdetben
néma, nincsenek tlnetei, ugyanis a torés kialaku-
lasaig a betegek altalaban nem tudnak réla, hogy
csontritkulasuk van. A kdvetkezmények viszont a be-
tegségben szenveddk milliinak életében nagyon is
jOl lathatok.

A csigolya-6sszeroppanasok a csontok torékeny-
ségébdl, a csontszilardsag csokkenésébdl adddo to-
rések leggyakoribb formai, sajnos gyakran elkerlik a
klinikusok figyelmét (Eurépaban a nem diagnosztizalt
csigolyatOrések aranya 29%). Mivel nem ismerik fel
Oket, ezért aztdn kezeletlenll is maradnak, tévesen
izomhuzddas vagy arthritis kdvetkeztében kialakuld
hatfajasnak diagnosztizaljdk. E veszélyes torések
yaluldiagnosztizalasa” vildgszerte komoly problémat
jelent.

A csigolyatorés tehat hatfajassal jar; csokken a
testmagassag, immobilitas (mozgasképtelenség)
és gerincdeformitas alakul ki. Mindezek kovetkez-
tében romlik a légzésfunkcid, nd a tarsbetegségek




