Magyarorszag Pszoriazis Klubok Egyesiilete
»Nem vagy egyediil, egyiitt kinnyebb.”

MPKE - Hirlevél

Haladnunk kell a korral és szembe kell nézniink a kézdsségi média kihivasaival is
annak érdekében, hogy minél tébb betegtarsunkhoz eljussanak lUzeneteink. Az
elmult idészak tevékenysége javarészt ezen felismerés tudatdban telt el, ennek
alapjan végeztik munkankat betegtarsaink érdekében.
Bévitettik a www.mpke.hu weboldalunkat és olyan fellletekkel kapcsolédtunk
0ssze, amelynek készdnhetéen egy bértineteket észleld sorstarsunk kénnyedén
eligazodik, megtaladlja a helyes betegutat. A www.pikkelysomor.mpke.hu fellilet-
nek koszdonhetben teljes részletességgel bemutatjuk a pikkelysémor tineteivel és
kezelésével kapcsolatos legfontosabb informacidkat. Az oldalon Youtube vided
formajaban bemutatkoznak a Magyarorszagon mikodé Pszoridzis Centrumok, és
megtalalhatok azok elérhetdségei. Az oldal szakmai tartalma a Magyar Dermatolé-
giai Tarsulat feligyelete és kézremkodése alapjan jott Iétre. Az Uj Facebook profi-
lunk is rejt szdmos hasznos informaciét. A pszoridzis vildgnaphoz kapcsoléddan
olyan média és kommunikaciés kampanyban vesziink részt, amelynek kdszdnhe-
t6en az interneten, a televizién, az irott sajton, és a radién keresztil tdbb szazezer
emberhez juthatnak el Uzeneteink, a legUjabb kezelési médok.
Az elektronikus tér adta lehet6ségek persze soha nem helyettesithetik, nem p6-
tolhatjdk a személyes emberi kapcsolatok értékét. Ennek tudataban mdkddnek
a helyi pszoridzis klubjaink és ennek érdekében szervezzik meg
minden év oktdberében az orszagos betegtaldlkozdnkat.
Bizom benne, hogy tevékenységlnk ilyen forméban is hozzajarul
ahhoz, hogy minél tdbb betegtarsunk miel6bb megtaldlja a tinet-
mentességhez vezetd utat.

Boldog linnepeket és békés Gjesztendst kivan,
a Magyarorszagi Pszoriazis Klubok Egyesiilete nevében:

Petes L. Tamas - alelnok




Orszagos betegtalalkoz6-Pszoriazis Vilagnap
Harkany 2023. oktober 27-28.

A Magyarorszagi Pszoriazis Klubok Egyesllete (MPKE) az idei évben is meg-
szervezte orszagos betegtaldlkozoéjat Harkanyban. A rendezvény minden év-
ben a pszoriazis vildagnap alkalmabdl kerdl megrendezésre, igy idén oktdber
27-én és 28-an taldlkoztak az orszag pikkelysomords betegei.

A kétnapos eseményt szakmai eléadasok, betegszervezeti bemutatkozasok,
kdtetlen beszélgetések, tapasztalatcserék, furdési lehetdség és finom ebéd
szinesitette. A rendezvényre az orszag szamos pontjarol (Pécs, Kecskemét,
Budapest, Kaposvar, Mezbkdvesd, Miskolc) érkeztek betegtarsak.

A rendezvény pénteki napja inkabb a kétetlen beszélgetésekrdl szolt, hisz a
betegtarsak itt kerekasztal formaban tudtdk megosztani egymassal a kuldn-
b6z6 kezelések hatasait, betegséguk jelenlegi dllapotat.

A szombat délelbtt els@sorban a szakmai eléadasokrdl, interaktiv bemutatok-
rol szolt. A résztvevdk elss-

ként a Budapesti Semmelweis

Klinika b&rgyodgyaszati részle-

gének kezelési kdrulményei-

be kaphattak betekintést, hisz

Bencés llona klinikai vezetd

apold részletesen bemutatta,

hogy milyen mddon torténik

a pikkelysémoros betegek fel-

vétele, kezelése, gyogyitasa.

Az el8adas utan a hallgatdsag




szamos kérdéssel "bombazta” llonat, amelyekre mindenki kimerit§ valaszt
kaphatott.

A masodik el6adas a Symtrac PSO HU egy dijmentesen elérhetd alkalmazasrol
(app) szolt, amely segitséget nyujthat a pikkelysomorrel él6k részére tlineteik
nyomonkdvetésében, hisz kifejezetten erre a célra lett kifejlesztve. Az alkalma-
z34s segitségével a betegek kdnnyen dokumentélhatjdk és ellendrizhetik pik-
kelysdmorik sulyossagéat. Az érintett terlletekrdl fényképet is készithetnek,
igy folyamatosan régzithetik betegséglk aktudlis dllapotat. A bevitt adatokbdl
az alkalmazas felhasznaldbarat, kdnnyen attekinthetd dbrat készit, igy az app
altal Iétrehozott tlnetnapld hasznos lehet a kezelSorvossal folytatott szemé-
lyes konzultacié sordn, annak atbeszélésére, hogyan valtozott a pikkelysomor
dllapota az utolsé taldlkozas ota. Az appon belll tovabbi, a pikkelysomorhédz
kapcsolddd praktikus segitségek is elérhetéek, emlékeztetdk, életmddtana-
csok formajadban. Fontos azonban kiemelni, hogy a hasznalénak a sajat orvo-
satol vagy mas egészséglgyi szolgaltatdtdl minden esetben szlkséges teljes-
kord orvosi véleményt beszerezni. Az alkalmazads nem ad személyre szabott
orvosi diagndzist vagy beteg-specifikus orvosi tanacsot.

A délelbtt kdzponti eléadasa Dr. Fabos Bedta a Somogy Varmegyei Kapo-
si Mor Oktatd Korhaz bbérgydgyaszati osztalyanak osztalyvezetd féorvosaé
volt. A doktorné részletesen bemutatta a pikkelysémor kezelésének jelenlegi
lehet&ségeit, a lokalis kezelésektdl a szisztémas mdodszereken at a korsze-
rd bioldgiai terapias kezelésekig bezardlag. A résztvevékben megerdbsitette,
hogy a szakorvosok minden esetben felmérik a beteg altaldnos allapotat, a
pikkelysomorik sulyossagat, az esetleges tarsult betegségeket és ezt kdve-
t8en (szUkség esetén konzultdlva mas szakorvosokkal) dontenek arrdl, hogy
milyen terapiat alkalmaznak.

ElSadasaban részletesen beszélt arrdl is, hogy milyen kezelési lehetbségei
vannak azoknak a betegeknek, akiknél valamilyen okbdl kifolybdlag nem alkal-
mazhatd vagy fel kell figgeszteni a bioldgiai terapias kezelést. Az § esetikben
az okok feltarasat kovetben terapiavaltas, egyéb gydgyszeres kezelés jelent-
het teljes vagy részleges tinetmentességet. A doktornétél, az eladast kdve-
t6en megfogalmazott hallgatdi kérdésekre is kimerité valaszokat kaphattak.

A délelétt utolso eléadasat Knoska Attilatdl, a Kecskeméti Pszoriazus Klub vezetd-
jétdl hallgathattdk meg a résztvevdk. Attila részletesen beszamolt arrdl, hogy zaj-
lik a klubélet ndluk és milyen rendezvényeken vettek részt az elmult idészakban.

Online sajtétajékoztatd

A Pszoriazis Vilagnap alkalmabdl online sajtotajékoztatdt tartottak a Magyar
Dermatoldgiai Tarsulat kozremikodésével 2023. oktdber 27-én. Az esemé-
nyen a média képvisel8i tdjeékoztatast kaphattak a pikkelysémor hazai kezelési
lehet8ségeirdl, a legljabb gydgymodokroél, hatékony terapiakrol.

Az eseményen meghivottként részt vett és online kapcsolédott be - egyesu-
letlinket is képviselve -Garaczi Karoly kecskeméti betegtarsunk.




Mérfoldko 20

A bérgyodgydszat fejlédése az
elmult 20 évben a Kaposi Mor
Oktaté Koérhazban cimmel rendez-
tek szakmai programot és Unnep-
séget Kaposvaron 2023. szeptem-
ber 15-én. A rendezvény apropdjat
Prof. Dr. Battyani Zita, Kaposi Mor
Oktatd Kérhazban eltoltdott 20 éves
munkassaga, szakmai tevékenysé-
ge adta. Az orszagos konferencian
részt vett egyeslletink alelndke,
aki egyben a Kaposvari Pszoriazis
Klub vezet8je is. A rendezvényen
a legljabb szakmai vivmanyokat,
kihivasokat is ismertették a meghi-
vott el8addk, valamint a kaposvari
b8rgydgyaszati osztaly munkatarsai.
A rendkivil szinvonalas rendezvény
keretei kozdtt kdszonte meg a Kor-
haz Prof. Dr. Battyani Zitanak 20
éves osztalyvezetsi tevékenységét
is.

Betegszervezeti
Meetup Budapesten

A hazai betegszervezetek szamara tartot-
tak rendezvényt Budapesten 2023. szep-
tember 23-an. A szakmai taldlkozasi pon-
ton egyesuletinket Petes Tamas alelndk
képviselte.

A rendezvény kivald lehet8ség volt, tobb
mint 50 hazai betegszervezet bemutatko-
zasara, szakmai fejlédésére és a kapcso-
latteremtésre. A résztvevék a rendkivll
szinvonalas szakmai eléadasokon tul hasz-
nos informaciokkal, Uj ismerdsdkkel és kel-
lemes élményekkel gazdagodhattak.

A rendezvény szervezdje és hazigazddja
az Innovativ Gydgyszergyartok Egyesllete
volt, akinek kdszdnhetéen nem csak hazai
j6 gyakorlatokkal ismerkedhettek meg a
résztvevlk, hanem egy Cseh orszagi pél-
daval is. Az eseményen elhangoztak tdb-
bek k6zott a betegszervezetek altal terem-
tett értékek, a betegszervezeti akadémia
mUkodése, ezen kivll a betegszervezeti
vezetbknek lehetéségik volt Ugynevezett
“rapid randik” keretében kUlbnbdzd terd-
letek szakért&ivel kommunikalni.

Nemzetkozi tagsag

Egyesulletlinket az idei évtél felvette tagjai kdzé az IFPA (a Pszoriazis betegek
nemzetkdzi szervezete). Csatlakozasunkkal a vallaltuk a kdzds szervezethez
vald tartdézast, annak szamos elényével és kotelezettségével. Az egylttmUkd-
déstél azt varjuk, hogy a magyarorszagi pszoriazis betegeknek is legyen haté-
kony nemzetkdzi érdekképviselete, betegtarsaink kellé idében tudomast sze-
rezzenek a hatarainkon tul alkalmazott kezelési mddszerekrdl, eljarasokrdl is.




2023

Kecskeméti Pszoriazis Klub

2023. aprilis 26-an a Kecskemé-
ti Varoshaza disztermében, meg-
rendezésre kerdlt XVII. Varosi Civil
Forum. Kecskeméti Pszoriazis Klu-
bunkat 7 f6 képviselte a rendezvé-
nyen. 2023. évre megvalasztottak
a szakkerekasztalok az Uj dele-
galtakat, klubunk részérdl Knoska
Attila elnok delegalt, pottag lett.
Az dsszefoglald utan, blféebéden
vettlink részt.

2023. majus 4-én a Kecskeméti Di-
gitdlis Tudaskdzpontban latogatast
tettunk. Klubtagjaink tapasztalatokat
szereztek a digitalis eszkdzok miko-
désérdbl, a mesterséges intelligencia-
rol és a robottechnoldgia rejtelmeibe
is betekintést nyerhettink, melyet
ezuton is kdszdnunk. Ismereteket
szereztUnk a haromdimenzidés nyom-
tatokroél. Megismerhettink egy okos
otthont is, mely hangvezérléssel mu-
kodott.




2023. majus 13-an 4 fével vettlnk
részt Harkanyban az MPKE éves Koz-
gyllésén. Szendi Ferenc klubtagunk
Uj tagként lépett be az egyeslletbe.

2023. junius 23-an a Bacs Kiskun
Megyei Civil Szervezetek Hazaban
Klub klubnapot és kotetlen beszél-
getést tartottunk.

2023. szeptember 8-an Kecskemé-
ten a XV. Civil Korzd 2. szdmu sat-
rdban foglaltunk helyet. Klubunkat
képviselte 3 fé.

2023.10.27-én és 28-an Harkany-
ban a Kecskeméti Pszoriazis Klub
tagjai részérdl 11 f8vel vettlnk részt
az MPKE Pikkelysomér Vildgnaphoz
kapcsolodd Pszoriazis Betegtaldlko-
zon. Volt lehetéség a gyogyfurdét
igénybe vennunk. Vacsora utan ko-
tetlen beszélgetésben mas klubok
betegtarsait megismerhettik. A ta-
lalkozd résztvevdit Gilbert Csaba az
MPKE elndke kdszontdtte, majd Ben-
cés llona klinikai vezetdapold tartott
el6adast a Budapesti SOTE B&rgyo-
gyaszati Klinika pszoridzisos betegek
kezelésének lehetéségeirdl.

Az MPKE alelntke Petes Tamas is-
mertette a mobiltelefonra letdlthetd
digitalis tunetnapld vezetését a pik-
kelysdmoros betegek részére.

Dr. FAbos Beéata osztalyvezetd féor-
VvOS asszony a Somogy Varmegye
Kaposi Mér Oktatd Koérhdz BoErgyod-
gyaszati osztalyrdl tartott el6adast,
a Pikkelysobmords betegek kezelé-
sének lehet8ségeir6l amennyiben
a bioldgiai terapias kezelés nem le-
hetséges. F6orvos asszony el6ada-
sa igen tartalmas volt, a hallgatésag
részérdl kérdést is lehetett feltenni,
amelyre kielégit8 valaszokat kaptunk.
A Kecskeméti Pszoriazis Klub 2022 .-
2023. évek rendezvényeirél tajé-
koztatast tartott Knoska Attila elndk
Szabdné Kecse Andrea titkar kozre-
mUkodésével. Knoska Attila kiemelte,
hogy a klubok tagasadga el van ore-
gedve, a rendezvények megtartasara
helyiségek bérleti dijai igen magasak,
amelyet a klub nem tudja finansziroz-
ni, ezért anyagi tdmogatast kell adni a
kluboknak, hogy megmaradjanak. Az
eladasok utdn megebédeltink, majd
kotetlendl elbeszélgettink, és utana
megkezdtik a hazafelé utazasunkat.




Symt FacC psorasis

* A Symtrac Psoriasis HU egy dijmentesen elérhet6 alkalmazas (app), amely
segitséget nyujthat a pikkelysémorrel él6k részére tiineteik nyomon-
kovetésében.

» Kifejezetten erre a célra lett kifejlesztve. Az alkalmazas segitségével kdnnyen
dokumentalhatja és ellendrizheti pikkelysomoérének sulyossagat.

e Az érintett teruletekrél fényképet is készithet, igy folyamatosan rogzithet;
betegségének aktudlis allapotat.

» Abevitt adatokbdl az alkalmazds felhasznaldbarat, konnyen attekinthetd dbrat|
készit, igy az app altal Iétrehozott tiinetnaplé hasznos lehet kezel6orvosava
folytatott személyes konzultaciéja sordn annak atbeszélésére, hogyan
valtozott pikkelysomorének allapota az utolsé talalkozasuk ota.

« Azappon beliil tovabbi, a pikkelysomoérhoz kapcsolddé praktikus segitségek is
elérhet6ek, emlékeztetdk, életmdédtanacsok formajaban.

+ Onnek sajat orvosatdl vagy mas egészségiigyi szolgaltatotdl minden esetben
szlikséges teljeskord orvosi véleményt beszerezni. Az alkalmazds nem ad
személyre szabott orvosi diagndzist vagy beteg-specifikus orvosi tanacsot.

Milyen funkciok segitenek
a rendszeres allapotfelméréshez és naplézashoz?

o Tunetnaplo (viszketés, szurd
érzés, égol érzés, repedezett
bér, fajdalom, hamlas)

o] DLQl pontszamok
o) Sajat fényképek

o Pdf-be exportalhato és
elkildhetd — az adatokhoz
nem fér hozza mas, csak akinek
a felhasznalé elkildi

o) Hasznos életmdd  tanacsok
(étrend, testmozgas, stressz, bér-
és koromapolas, kapcsolatok,

munka)

o) Bdrgydgyaszati Centrumok el-
érhetGségei

o Sajat konzultaciés id6pontok

mentése és nyilvantartasa (szervezs)




Orszagos bioldgiai terapias centrumok:

Pécsi Tudomanyegyetem Altaldnos Orvosi Kar
B&r-, Nemikdrtani és Onkodermatoldgiai Klinika
7632 Pécs, Akac utca 1. (bejarat az Arnyas utca fel6l) +36/ 72-536-800 http://aok.pte.hu/

Somogy Megyei Kaposi Mér Oktaté Kérhaz Bérgyogyaszati Osztaly
7400 Kaposvar, Grof Apponyi Albert u. 16. +36/ 82-414-373 https://www.kmmk.hu/

Semmelweis Egyetem Bér, Nemikoértani és Dermatoonkolégiai Klinika
Psoriasis Szakrendelés
1082, Budapest, Maria u. 41. +36/1459-1500 https://semmelweis.hu

SzegediTudomanyegyetem Altalanos Orvostudomanyi Kar
B&rgyodgyaszati és Allergolégiai Klinika Pikkelysémor Centrum
6720 Szeged, Konyari fasor 6. +36/ 62-545-274 https://dermall.hu

Debreceni Egyetem Orvos-és Egészségtudomanyi Centrum (DEOEC)
4032 Debrecen, Nagyerdei korut 98. +36/ 52 255-602 http://dermatologia.med.unideb.hu/

Bacs-Kiskun Megyei ®nkormanyzat Kérhaza Bérgondozé
6000 Kecskemét, Csabai Géza krt. 21. +36/ 76-519-830 http://www.kmk.hu

Semmelweis Kérhaz-RendelGintézet Bérgyogyaszati Osztaly és Ambulancia
3529 Miskolc, Csabai kapu 9-11. +36/ 46-555-666 https://www.bazmkorhaz.hu

Vas Megyei Markusovszky Kérhaz Bérgyogyaszati Osztaly és Ambulancia
9700 Szombathely, Markusovszky L. u. 5. (Belgyégyaszati Tomb V. emelet)
+36/ 94-515-559 https://markusovszky.hu

Csolonky Ferenc Kérhaz Bérgyogyaszati Osztaly és Ambulancia
8200 Veszprém, Kérhaz u. 1. (D. épllet, lll. emelet) +36/ 88-556-305 https://www.vmkorhaz.hu/

Heim Pal Gyermekkérhaz Bérgyogyaszati Osztalya
1082 Budapest, UlI&i 4t 86. +36/1-459-9100 https://heimpalkorhaz.hu

Orszagos balneoterapias centrum Harkanyi Termal Rehabilitaciés Centrum mpke.hu
7815 Harkany, Zsigmondy sétany 1.
+36/ 72-580-950
https://psoriasiscentrum.hu/hu/

pszori.hu
pikkelysomor.mpke.hu

Magyarorszagi betegszervezetek a pikkelysémoérés betegekért:

Kelet-Magyarorszagi Psoriasis Egyesulet; Szegedi Pszoriazis Egyesulet; Nagy lda
Vatler Péter S&ndorné +36 703284 777
psoriklub95@gmail.com szegedi.pszoriazis.egyesulet@gmail.com
4032 Debrecen, Nagyerdei korut 98. 6727 Szeged, Papai utca 61/A., fszt. 1.

https://psorinet.hu
Pécsi Pszoridzisbetegek Egyesllete;

Karmandéczki Imréné Kati Magyarorszagi Pszoriazis Klubok
+36 70/615-7560, +36702700201 Egyesiilete; Gilbert Csaba

7633 Pécs, Veres Endre utca 6. mpke.psoriasis@gmail.com
pecsipsori@gmail.com 7815 Harkany, Zsigondy sétany 1.

http://pecsipsori.hu mpke.hu




