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Miközben Oliver Distler sváj-
ci professzor a légzésről tartott 
előadást, pár percre egy betegtárs 
rosszulléte szakította meg a kon-
ferenciát. A professzor, miután a 
beteget kivitték a teremből, a mon-
dandóját ezzel folytatta: „Az előb-
bi eset is mutatja, hogy mennyire 
fontos a megfelelő szellőzés a szisz-
témás szklerózisos betegek szem-
pontjából!”

Végül is meg kell állapítani, hogy 
az eddigi magyarországi konferen-
ciákon a világkonferenciához ha-
sonló színvonalú előadások voltak, 
mind a budapesti, mind a pécsi, 
mind a szegedi konferencián. Ez is 
egyértelműen mutatja, hogy a hazai 
gyógyítás a nemzetközihez hason-
ló, a kutatás úgyszintén.

A konferencia szünetében egy-
két betegtárssal tudtam szót válta-
ni, így például a 32 éve Norvégiá-
ban élő, Srí Lankán született Liyana 
Daya Kanthi Galappathival. A be-
tegségét 10 éve diagnosztizálták. 
Oslóban félévente jár infúziós ke-
zelésre szisztémás szklerózis miatt, 
62 éves. A keringésjavító kezelések-
kel sikerül karban tartania a beteg-
séget. Ujjsebek és tüdőérintettség 
jellemzi az állapotát.

Az olasz Gabrielle Verzi har-
mincéves és 15 éve küzd a 
szklerodermával. Ő a transzplan-
tációról tartott előadást. Gaetana 
Sammarone római nő, 63 éves. Hat 
éve él együtt a betegséggel – sebes 
ujjak, szív- és tüdőérintettség jelzik 
a betegségét. Négy gyerek és két 
unoka segíti a küzdelmet. 

Guido Graziani 17 éve 
szklerodermás, most 74 éves. Ró-
mában él, negyedévente jár infúzi-
óra. A konferencián a feleségével 
együtt vett részt.

Beszéltem ciprusi, angol, spa-
nyol, kolumbiai, portugál, svájci, 
finn betegtársakkal is. A kezelések 
általában a miénkhez hasonlóak 
mindenhol.

Amikor az olasz Claudia de Pet-
rist kérdeztem, így nyilatkozott a 
konferenciáról: „Élvezem az ilyen 
konferenciákat, hiszen mindig jó 
látni, hogy mennyien vagyunk, és 
mennyi mindent lehet tenni, ha 
összesítjük az erőnket!”

A betegkonferencia résztvevői 
Caudia de Petrishez hasonlóan érez-
hették, hogy nincsenek egyedül: a 
világban sok a szklerodermával élő, 
és nem kevés azoknak az orvosok-
nak a száma sem, akik azért kutat-
nak, gyógyítanak, hogy az életmi-
nőségünk javuljon.

A konferencianapokon az elő-
adások után sétákat tettünk Rómá-
ban. (Sajnos Garay Bea nem tudott 
velünk tartani egyszer sem, mert a 
FESCA minden nap ülésezett, és 
mint alelnöknek, neki ott kellett 
ezeken az összejöveteleken lennie.) 

Természetesen beosztottuk az 
erőnket, így buszos városnézésen 
is részt vettünk. Élményekben bő-
ven volt részünk, kellemetlen csak 
egy volt: szombaton egy elektro-
nikai gyár bezárása miatti sztrájk 
szinte megbénította Róma közle-
kedését, ez az utolsó római dél-
utánunkat kissé megnehezítette. 
Ezen kívül minden rendben volt: 
jókedvű-készséges emberek iga-
zítottak minket mindenhol útba, 
kedvességet tapasztaltunk a kávé-
zókban, éttermekben, és jó hangu-
lat volt mindenütt, hiszen Rómá-
ban nemcsak az utcákon, tereken, 
aluljárókban szólt a zene, hanem 

Liyana Daya Kanthi Galappathi, 
Norvégiából

Guido Graziani, Rómából

Vanesa Martin Madridból és Francisco 
Castellanos Bogotából (Kolumbia)

Ciprusi és angol FESCA-sok

A képen jobbról Claudia de Petris – 
Olaszország

A magyar csoport a konferencián
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a metrókocsiban is harmonikáz-
tak fiatal gyerekek – de ahogy ha-
ladtak előre a szerelvényben, úgy 
hallottuk, hogy ugyanazt a számot 
játszották, csak ezt tudták. Már 
február elején is rengeteg turista 
volt Rómában, és velük együtt mi 
is – minden erőnket összeszedve – 
jártuk a várost, és még a látszólag 
számunkra megmászhatatlan spa-
nyol lépcsőt is leküzdöttük…

L. Csépányi Katalin
Fotók: L. Csépányi Katalin

Ann Tyrrell Kennedy ír elnökasszony nyi-
totta meg az ülést, üdvözölte a jenen lévőket, 
majd elfogadtatta az előző megbeszélés emlé-
keztetőjét. Ezután a ciprusi Kincstáros Despo 
Charalambous Demetriou részletes beszámo-
lója következett a 2013-as év bevételeiről ,ki-
adásairól és a mérleg alakulásáról. Az idei évi 
pénzügyi költségvetést Garay Tóth Beáta alel-
nök ismertette.  Ettől kezdve a FESCA fő pro-
jectjei kerültek megbeszélésre.

A DeSScipher Project , mely egy 3-4 évet át-
ölelő EU által finanszírozott első olyan meg-
figyelésen alapuló kutatás, ami a szisztémás 
szklerózisról szól. A FESCA alapító tagja a pro-
jektnek és aktív szerepet vállal project megis-
mertetésében, minél több sclerodermával élő 
megismerje és részt vállaljon a felmérésben. 
Miután (Kb. 2015-2016) meglesznek a kutatás 
eredményei a FESCA feladata lesz ezek ismert-
té tétele a tagországokban, betegek, orvosok és 
kormányzati döntéshozók körében. Garay Tóth 

Beáta a DeSScipher project FESCA képviselője 
értékelte a FESCA 2013-as kampányát a pro-
jectről (melyik ország mit csinált, aktivitások, 
mit értek el, hogyan használták a reklámanya-
gokat), hogyan állnak az alapító klinikák a be-
tegek bevonásával (több mint 4000 betegszám 
szükségeltetik a projecthez) majd ismertette az 
ez évi marketing teendőket. Magyarországról a 
pécsi Reumatológiai és Immunológiai Klinika 
vesz részt a kutatásban, mint alapító tag. A ne-
hezebb téma után a FESCA hírlevélről számolt 
be a szerkesztő Susie Hore, UK, majd Annelise 
Ronnow a FESCA webmester mutatta be a 
megújult honlapot (www.fesca-sclerodera.eu).

Ismét lehetőséget kapott két FESCA beteg-
képviselő (angol és holland), hogy részvegyen 
a szkleroderma kezelésének szakmai ajánlás 
kidolgozásában a vezető európai és USA orvos 
szakembereivel.  Az első ilyen kezdeményezés 
2006-2007-ben volt (magyar és angol beteg be-
vonásával), idén júniusban, Párizsban lesz.

BESZÁMOLÓ A FESCA ÉVES KÖZGYŰLÉSRŐL

A FESCA (Federation of European Scleroderma 
Associations – Európai Szkleroderma Szerveze-
tek Szövetsége) az idei közgyűlését a 3. Szisztémás 
Szklerózis Világkonferencia után rendezte. Miu-
tán 13.00 órakor lezárult a konferencia a FESCA 
tagországok képviselőivel 14.00 órakor elkezdő-
dött a másnap is tartó megbeszélés. A 2007-ben 
megalakult, folyamatosan bővülő, ma  18 tagor-
szágból és 23 tagszervezetből (max. 2 szervezet/
ország) álló szövetség megbeszélésén Lengyelor-
szág kivételével mindenki jelen volt.

Róma, 2014. február 8-9.
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A FESCA még két nagy nemzetközi project-
ben képviselteti magát. Az egyik az EUSHNET 
project: célja, hogy a nem farmakológiai 
(gyógyszeres) kezeléseket javítsa és csökkent-
se az országok közötti egyenlőtlenségeket. Így 
alakult meg a szisztémás szkelrózisra specia-
lizálódott egészségügyi dolgozók nemzetközi 
hálózata (EUSHNET), melyben hazánk is kép-
viselve van Ságiné Balaton Boglárka (főnővér) 
és Kisné Bálint Zsófia (vezető gyógytornász) 
személyében (a Pécsi Tudományegyetem KK 
Reumatológiai és Immunológiai Klinika főnő-
vér). Az egyik fő téma szisztémás szklerózis 
fizikai, pszichológiai és képzési terápiáját egy-
ségesíteni.  Ezzel fő cél, hogy javítsa az egész-
ségügyi dolgozók (nővérek, gyógytornászok, 
stb.) szakértelmét és tudását, kommunikációra 
ösztönözze őket egymás között és felállítsanak 
sztenderdek a kezelésekre és a rehabilitációra. 
A FESCA-t  Sanja Roskar (Horvatország, pszi-
chológus) képviseli.

A másik globális project SPIN project: ez 
egy pszichológiai és szociális témát felölelő 
project, mely Kanadából indult el. Az 5 éves 
program célja, hogy egy olyan modellt hozzon 
létre, amely fejleszti és teszteli a szisztémás 
szklerózissal élők  pszichoszociális és rehabili-
tációs lehetőségeit. Caterina Leite  a képviselő 
(Portugália).

Az EULAR PARE rendszeresen megrendezés-
re kerülő őszi konferenciájáról (2013. Izland) 
tartottak beszámolót (2008-ban Magyarország 
adott otthont). Idén is lesz EULAR  (Európai 
Reumaellenes Liga Konferencia, kb. 15.000 fős 
, orvosi) júniusban, Párizsban. FESCA idén 
először standot nem tervez, de a küldötteket 
kiválasztotta.

Idén is lesz SCLERODERMA VILÁGNAP, 
JÚNIUS 29-én. Ennek a részletes kampányát 
és elemeit tárgyalták. Javaslat a fő szlogenre 
az idén: FORDULJUNK A NAP FELÉ (öröm, 
pozitív gondolkodás, fény, remény). A világon 
a slceroderma emblémája a napraforgó, így 
idén fotókat kell majd beküldeni, ahogy a ke-
zünkben van és ránézünk. Most nem a benti 
szokásos edukációs előadások tartása lesz a fő 
irányvonal, hanem a művészet, kreativitás, ki 
a szabadba. A magyar egyesület is ez irányban 
tervezi idén a scleroderma napot a főbb város-
okban (Budapest, Pécs, Szeged, Debrecen, Ka-
posvár). Még múzeumi tárlatvezetés is lehet-
séges. Új Paul Klee (szklerodermás festő volt) 
egyik festménye az ajánlott elem.

Lezárásként a Világkonferenciát értékeltük, 
a sikereiről beszéltünk, a nagyszámú részt ve-
vőről , kinek milyen javaslata van a következő 
konferencia programjára, mit lehetne még job-
ban csinálni. 

Mielőtt vasárnap délután hazaindultak volna 
a képviselők javaslatot nyújtott be Ann Tyrrell 
Kennedy az elnökség bővítésére. Jelenlegi 4+1 
elnökségi tag mellé még 3 taggal bővül 8 főre. 
A fő ok, hogy a FESCA betegségek , egyéb hir-
telen állapotváltozások következtében is mű-
ködőképes legyen, illetve nagyban megnőtt az 
állandó képviseletek, projectek száma, amit 4 
fő már nem tud ellátni (mindenki munka, be-
tegség mellett karitatív, önkéntes alapon vég-
zi a munkáját, mint a magyar egyesületnél is, 
nincs fizetés.) Az új elnökség: Elnök –Ann 
Tyrrell Kennedy, ír, Alelnök- Garay Tóth Beáta, 
Kincstáros – Despo Charalambous Demetriou, 
ciprusi, Titkár-Alexandra Portales, spanyol és 
Catherine Van den Bosch, belga, elnökségi ta-
gok: Annelise Ronnow  dán, Kim Fligelstone 
angol, Nadine Pacotti, svájci.

A jövő évi közgyűlés helyszíne még eldön-
tendő két jelentkező ország között. Következő 
számban beszámolunk.

Garay Tóth Beáta

Federation of European Scleroderma Associations

IVZW

Federation of European Scleroderma Associations

IVZW

Dreiblumenstilleben, 1930, Paul Klee
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A Ritka és Veleszületett Rendel-
lenességgel Élők Országos Szövet-
sége (RIROSZ) idén, immár hete-
dik alkalommal rendezte meg több 
mint 80 országgal párhuzamosan a 
Ritka Betegségek Világnapját 2014. 
február 22-én Budapesten a Ma-
gyar Mezőgazdasági Múzeumban. 
A rendezvényt nagykövetként Mo-
hamed Aida tőrvívó Olimpikon is 
segítette.

A rendezvényen – a szokások-
nak megfelelően - egyesületünk is 

bemutatkozott, saját standunkon 
fogadtuk az érdeklődőket. Sajnos 
egyesületi tagjaink közül nagyon 
kevesen vesznek részt ezen a ren-
dezvényen, pedig hasznos előadá-
sokat hallgathatnak meg és alkal-
mas lenne az egyesület vezetőjével 
való találkozásra is ez az alkalom.

A Világnap idei központi témája 
a ritka betegséggel élők és család-
jaik gondozási és ellátási szükség-
letei voltak. A rendezvény során, 
szakmai konferencián tekintették 
át az aktuális kérdéseket, a párhu-
zamosan zajló Családi Napon pedig 
színes programokkal és neves fellé-
pőkkel várták az érdeklődőket.

A ritka betegek több szempont-
ból is segítséget igényelnek. Vannak 
betegek, akik számára hozzáférhe-
tőek a gyógyszerek, mások számá-
ra nincs elérhető kezelés. Vannak 

betegek, akik viszonylag önállóak, 
míg mások ellátása intenzív fizikai 
asszisztenciát és felszerelést igé-
nyel. A gondozás állhat speciális 
felszerelésekből, orvosi szakértői 
konzultációból, fizikoterápiából, 
szociális szolgáltatásokból, gyógy-
szerekből, családtagok pihenésének 
biztosításából és még sok minden 
másból. A legtöbb ritka betegséggel 
élő gyermek és felnőtt elsődleges 
gondozását a családtagok látják el.

Az eseményt a RIROSZ rendez-
te 40 tagszervezetével karöltve. A 
Világnap apropójából a tagszerve-
zetek színes „ruhába” öltöztetette 
a Mezőgazdasági Múzeum előtti 
kandelábereket.

További információ található a 
www.rirosz.hu portálon.

Forrás: Hetedhéthatár  
– www.hetedhethatar.hu

Ritka Betegségek Világnapja  
a Vajdahunyad-várban

Elkészült a sclerodermával élők számára a tornagyakorlatokat tar-
talmazó DVD. Így nem kell várni az újabb bentfekvésre, vagy eljárni 
otthonról hideg időben sem a gyógytorna miatt. Farkas Helka és Kisné 
Bálint Zsófia a pécsi PTE KK Immunológiai és Reumatológiai Klinika 
gyógytornászai állították össze és vették fel a speciálisan sclerodermára 
kifejlesztett gyakorlatsorokat (pl. légző, kéz, derék, láb, száj stb. gyakor-
latok), melyeket a betegek mutatnak be. Egy szívnonalas DVD készült 
el így, melyet ezúton szeretnénk megköszönni a készítőknek és hát ter-
mészetesen a szereplőknek, akik vállalták, hogy bemutatják a gyakorla-
tokat.

A DVD adomány (1000 Ft+postaköltség) ellenében megrendelhető 
Müllerné Dobos Évától eva.muller@aok.pte.hu, 20/536-1216, illetve 
igényelhetők személyesen a klinikai bentfekvés alatt a gyógytornászok-
nál vagy a scleroderma@freemail.hu email címen.
Váljék egészségükre!

…hogy otthon is egyszerűen fitt maradjon!
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A Kormány a személyi jövedelemadóról szóló 1995. évi CXVII. törvény 80. § g) pontjában kapott felhatalmazás 
alapján, az Alkotmány 35. § (1) bekezdés b) pontjában megállapított feladatkörében eljárva a következőket rendeli el:
 1. § (1) Az összevont adóalap adóját csökkentő kedvezmény igénybevétele szempontjából - a személyi jöve-

delemadóról szóló 1995. évi CXVII. törvény 3. § 26. pontja alapján - súlyos egészségkárosodással összefüggő 
jogosultságról szóló jogszabályban említett betegségben szenvedőnek kell tekinteni azt a személyt, aki - a 2. 
§-ban meghatározott feltételek alkalmazásával - a Mellékletben meghatározott betegségek valamelyikében 
szenved vagy a Mellékletben meghatározott valamely fogyatékossággal él, és ez a külön jogszabályban foglal-
tak szerint megállapításra került.

 (2) Az összevont adóalap adóját csökkentő kedvezmény igénybevételére - az (1) bekezdésben foglaltakon túl 
- jogosult az a személy is, akinek a fogyatékossági támogatásra való jogosultságát külön jogszabály szerint 
megállapították.

 2. § (1) A Melléklet 1. pontjában meghatározott fogyatékosság annál állapítható meg, akinek hallásküszöbértéke 
a beszédfrekvenciákon mindkét fülön 60 dB felett van.

 (2) A Melléklet 2. pontjában meghatározott fogyatékosság annál állapítható meg, akinek intelligencia kvócien-
se a 70-es értéket nem éri el olyan teszttel, amelynek átlaga 100-nál van, és standard deviációja 15.

 (3) A Melléklet 3. pontjában meghatározott fogyatékosság annál állapítható meg,
 a) akinek látóélessége megfelelő korrekcióval
 aa) mindkét szemén legfeljebb 5/70,
 ab) az egyik szemén legfeljebb 5/50, a másik szemén három méterről olvas ujjakat, vagy
 ac) az egyik szemén legfeljebb 5/40, a másik szemén fényérzékelés nincs, vagy a másik szeme hiányzik,
 b) akinek közeli látásélessége rövidlátás esetén Csapody V., vagy annál rosszabb, vagy
 c) akinek látótere mindkét oldalon körkörösen húsz foknál szűkebb.
 A szürkehályog műtéttel való gyógyíthatósága kérdésében a megyei, fővárosi vezető szemész szakorvos állás-

foglalása az irányadó. Az adókedvezményre az a személy jogosult, akinek műtéti gyógyítását a szakorvos nem 
tartja indokoltnak, mivel a műtéti beavatkozástól állapotjavulás nem várható.

 (4) A Melléklet 4. pontjában meghatározott fogyatékosság annál állapítható meg, aki önerőből tömegközle-
kedési eszközt igénybe venni nem képes, mert a tömegközlekedési eszközök megállóhelyének megközelítése, 
a járműre történő fel- és leszállás, a szokásos méretű kézipoggyász vitele, a lépcsőn szokásos módon történő 
fel- és lelépkedés számára rendkívüli nehézséget vagy megoldhatatlan feladatot jelent, és/vagy

 a) tartós állásra, fogódzkodásra, kapaszkodásra nem képes, illetve
 b) testközeli és testtávoli segédeszközök (például kerekesszék, lépcsőlift, lépcsőmászó szerkezet, személyeme-

lő, kádbeemelő, művégtag, járógép, két mankó vagy bot, gördülő járóka vagy járókeret) állandó, szükségszerű 
használatára rászorul.

 (5) A Melléklet 4. pontja alkalmazásában:
 a) végtaghiány: a kézfej, illetve a lábfej vagy a feletti részek elvesztése, valamint betegség, fejlődési rendellenes-

ség következtében fennálló hiánya;
 b) végtag részleges vagy teljes bénulása: az izomfunkciók olyan mértékű csökkenése, amely legalább 50%-os 

mértékű tartós funkciókiesést, használati zavart okoz;
 c) végtag deformitása, mozgásfunkciók beszűkülése: olyan mértékű deformitások, merevségek, ízületi elválto-

zások, amelyek az adott végtag használatát legalább 50%-os mértékben korlátozzák;
 d) a gerincoszlop elváltozásai: olyan mértékű elváltozások, amelyek a járást, a teherhordást legalább 50%-os 

mértékben tartósan nehezítik;
 e) vázizomzat elváltozásai: olyan mértékű elváltozások, amelyeknek a járást, a helyzetváltoztatási képességet 

legalább 50%-os mértékben korlátozó hatásuk van;
 f ) a központi idegrendszer károsodásai: olyan károsodások, amelyek legalább 50%-os mértékű mozgásfunkció-

kiesést okoznak valamely végtagon.
3. § (1) Ez a rendelet - a (2) bekezdésben meghatározott kivétellel - a kihirdetését követő napon lép hatályba.
(2) E rendelet 1-2. §-a, valamint 3. § (3) bekezdése 2010. január 1-jén lép hatályba.
 (3) Az e rendelet 1-2. §-ában foglaltakat a 2010. január 1-jétől keletkezett jövedelmek tekintetében kell alkal-

mazni.
(4)1

335/2009. (XII. 29.) Korm. rendelet
az összevont adóalap adóját csökkentő kedvezmény igénybevétele 
szempontjából súlyos fogyatékosságnak minősülő betegségekről
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 Melléklet a 335/2009. (XII. 29.) Korm. rendelethez
 Súlyos fogyatékosságnak minősülő betegségek és fogyatékosságok

 (Kivonat)

9. Súlyos szervi 
károsodással járó 
immunbetegségben
szenvedő

M30  Polyarteritis nodosa és rokon állapotok
M300  Polyarteritis nodosa
M301  Polyarteritis tüdőérintettséggel [Churg-Strauss]
M302  Fiatalkori polyarteritis
M303  Mucocutan nyirokcsomó szindróma [Kawasaki]
M308  Polyarteritis nodosával rokon egyéb állapotok
M31  Egyéb nekrotizáló vasculopathiák
M310  Túlérzékenységi angiitisek
M311  Thromboticus microangiopathia
M312  Letális midline granuloma
M313  Wegener-féle granulomatosis
M314  Aortaív-szindróma [Takayasu]
M315  Óriássejtes artheritis polymyalgia rheumaticával
M316  Egyéb óriássejtes artheritis
M318  Egyéb, meghatározott nekrotizáló vasculopathiák
M319  Nekrotizáló vasculopathia k.m.n.
M32  Szisztémás lupus erythematosus
M320  Gyógyszer kiváltotta szisztémás lupus erythematosus
M321  Szisztémás lupus erythematosus szerv és szervrendszer érintettségével
M328 Szisztémás lupus erythematosus egyéb formái
M329  Szisztémás lupus erythematosus k.m.n.
M33  Dermatopolymyositis
M330  Fiatalkori dermatomyositis
M331  Egyéb dermatomyositis
M332  Polymyositis
M339  Dermatopolymyositis k.m.n.
M34  Szisztémás sclerosis
M340  Progresszív szisztémás sclerosis
M341  CR(E)ST-szindróma
M342  Gyógyszer vagy kémiai anyag kiváltotta szisztémás sclerosis
M348  Szisztémás sclerosis egyéb formái
M349  Szisztémás sclerosis k.m.n.
M35  A kötőszövet egyéb szisztémás érintettsége
M350  Sicca-szindróma [Sjögren]
M351  Egyéb overlap-szindrómák
M352  Behcet-kór
M353  Polymyalgia rheumatica
M354  Diffúz (eosinophil-sejtes) bőnyegyulladás
M355  Multifokális fibrosclerosis
M356  Panniculitis recidivans [Weber-Christian]
M357  Hypermobilitas szindróma
M358  A kötőszövet egyéb, meghatározott szisztémás érintettsége
M359  A kötőszövet szisztémás érintettsége, k.m.n.

1 Beépítve: 136/2009. (VI. 24.) Korm. rendelet 5. § (5).
2 A mozgásszervi fogyatékos betegségcsoporthoz tartozó egyes BNO-kon belül csak az 1. oszlopban hozzáren-

delt betegségek vehetők figyelembe.
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Egyesületünk 2014. április 25-én tartja éves taggyűlését,  
a meghívót a hírlevélhez mellékeltük.

Ki a szabadba, látni a tavaszt,
Meglátni a természet szinpadát!
Az operákban ki gyönyörködik?
Majd hallhat ott kinn kedves operát.

A természetnek pompás szinpadán
A primadonna a kis fülmile;
Ki volna, énekesnők! köztetek
Merész: versenyre kelni ővele?

Megannyi páholy mindenik bokor,
Amelyben ülnek ifjú ibolyák,
Miként figyelmes hölgyek... hallgatván
A primadonna csattogó dalát.

És minden hallgat, és minden figyel,
És minden a legforróbb érzelem...
A kősziklák, e vén kritikusok,
Maradnak csak kopáran, hidegen.

Petőfi Sándor: Ki a szabadba!
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