KÖZGYŰLÉS ÉS IMMUNOLÓGIA NAPJA

2010. április 17-én tartottuk meg a hagyományos immunológia napja rendezvényünket az SLE betegszervezettel közösen, óriási érdeklődéssel, több, mint 100 fő résztvevővel.
[image: image1.jpg]


Garay Tóth Beáta az Egyesület elnöke nyitotta meg a rendezvényt és köszöntötte a megjelenteket. A közgyűlés meghallgatta és elfogadta az alábbi beszámolókat és a 2010-es munkatervet.
· 2009. évi pénzügyi, vagyoni beszámoló és közhasznúsági jelentés
· 2010. évi költségvetés
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A 2010-es költségvetéshez kapcsolódva Prof. Dr. Czirják László, az egyesület tiszteletbeli elnöke elmondta elképzeléseit az esetleges lehetőségekről: gyógyszercégek felkeresése, EUSTAR megkeresése. Az adó 1%-ának gyűjtése még elég kiaknázatlan terület a támogatások gyűjtésében, fontos feladatunk ennek előtérbe hozása.
Scleroderma kórkép területi ellátási lehetőségeit elemezve Prof. Dr. Czirják László ismertette a betegség területi ellátási szabályozását, és hangsúlyozta, hogy az ellátás pénzügyi háttere minisztériumi szinten nagyon szabályozott, korlátozott. A jobb ellátási lehetőségek érdekében az egyesület pénzügyi szakembereinek a részéről európai szintű lobbizásra lenne szükség. Véleménye szerint kiemelkedő az egyesület tevékenységi színvonala és ez rendkívüli eredmény.
A közgyűlésen eddigi elnökünk és két elnökségi tag lemondása miatt tisztújításra került sor.

A titkos szavazás eredményként egyesületünk új vezetése az alábbi:
Elnök: Szabó Béla

Alelnökök: Dr. Elek Anna, Csépányi Piroska

Az elnökség tagjai: Garay Tóth Beáta, Gitta Mária, Müllerné Dobos Éva, Horváth Krisztina

A gazdasági-pénzügyi ellenőrző bizottsági tagjai: Kelemenné Lévay Ildikó, Kis-Szilágyi Imréné, Marits Jánosné, Kisné Bálint Zsófia.
A közgyűlés után szakmai előadásokkal folytatódott a rendezvény.
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Elsőként Dr. Bozó János a Dombóvári Szt. Lukács Kórház, Kardiológiai Rehabilitációs Osztály főorvosa beszélt kardiológiai kérdésekről. Az előadásban az alábbi területeket érintette: gyulladásos szívbetegség: szívburok, szívizom (SLE), szívbillentyűk betegségei: szűkület és elégtelenség (SLE), érelmeszesedés  (SLE), trombózis és embólia (antifoszfolipid szindróma), „pulmonális hypertonia” (scleroderma)
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A második előadó Dr. Varjú Cecília, PTE KK Immunológiai és Reumatológiai Klinika adjunktusa volt, „Scleroderma és SLE betegek rehabilitációja” címmel tartott előadást, az előadás a betegségünk minden érintett területére kiterjedt, és szakszerű tanácsokat hallhattunk a könnyebb életvitelünkhöz.
Nagy várakozás előzte meg „Rokkant nyugdíj vagy rehabilitációs járadék” címmel Dr. Vályi Péter előadását, aki a Módszertani-Oktatási-Minőségbiztosítási Igazgatóság, Országos Rehabilitációs és Szociális Szakértői Intézet igazgatója. Részletesen halhattunk a törvényi háttérről és az eljárásokról.
A szakértői minősítés alapjául szolgáló kritériumok:

· Az egészségi állapotra, annak változására vonatkozó korábbi adatok. 
· Jelenlegi panaszok, beleértve az egyes feladatok, cselekvések végrehajtásának, az egyes élethelyzetekben történő közreműködésnek a jelenlegi képességét. 
· A beteg orvos-szakértői vizsgálatának, az esetleges képességvizsgálatoknak az adatai.
· A rendelkezésre álló kiegészítő laboratóriumi és műszeres vizsgálatok eredményei, az azokból levont megbízható, hiteles szakorvosi következtetések,.
· Az egészségkárosodást befolyásoló orvos-egészségügyi beavatkozások, azok eredményessége, tervezett kezelések. 
Az ellátásra való jogosultság alapja nem a diagnózis, hanem az egész szervezet felépítésében és működésében bekövetkezett károsodás mértéke, az egyes cselekvések végrehajtásának akadályozottsága, az élethelyzetekben történő részvétel korlátozottsága, a megmaradt és fejleszthető képességek foka, figyelembe véve a környezeti (fizikai és társadalmi) és személyes tényezőket (motiváltság) is.
A komplex, multidiszciplináris szakértői bizottság tagjai:
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Orvosszakértő 
· Foglalkozás-egészségügyi orvosszakértő 
· Foglalkoztatási szakértő
· Szociális szakértő
· Pszichológus
· Pedagógus és gyógypedagógus
· Rehabilitációs szakmérnök
· Rehabilitációs gazdasági menedzser
· és más szakértők
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A finom ebéd után igazi csemege következett Vesztergán Miklós tárogatóművész előadását hallgathattuk meg. Miklós bemutatta hangszerét és a Rákóczi korabeli kuruc nótáktól kezdődően Erkel Ferenc Bánk bánjáig ívelő csodaszép muzsikát varázsolt a klinika falai közé.
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A könnyedebb pillanatok után speciálisan a két betegségtípusra vonatkozóan „A dietetikus válaszol” címmel Reitenbach Zita (Immunológiai és Reumatológiai Klinika) tartott színvonalas előadást. Az előadásnak néhány fontos eleme, hogy nincs külön speciális diéta, fontos az egészséges, kiegyensúlyozott, változatos táplálkozás, oda kell figyelni az egyéni szükségletnek megfelelő energia- és tápanyagbevitelre, folyadékbevitelre. Cél az emésztőrendszeri panaszok csökkentése, a tápláltsági állapot helyreállítása. Előadásának írásos anyagát részletesen közöljük a közeljövőben.
A rendezvény zenés firenzei diavetítéssel zárult, melyet Szabó Béla készített az első scleroderma világkonferencián.
Mivel a karácsonyi ünnepséget tavaly nem tudtuk megtartani az influenza járvány miatt, az apró kis ajándékcsomagot a rendezvény végén nem a mikulás, hanem segítői adták át a résztvevőknek. Juhász Éva társunk jóvoltából az ajándékok kiegészültek néhány kerámia körtemuzsikával is.

Szabó Béla
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