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

MPKE - Hirlevél

amelyekkel megszabadulhatunk a betegséggel

jaré szenvedésektdl.

Tudjuk persze azt is, hogy sajnos sokan vannak,

akik még mindig nem jutottak hozza a szamukra

medgfelel6 és egyénre szabott terapiahoz. Egyesiletiink a rendelkezésére
allé eszkdzokkel tovabbra is azon dolgozik, hogy minden érintetthez eljus-
sanak a betegsége kezeléséhez sziikséges legfontosabb informaciok.
Internetes web oldalunkon (www.mpke.hu) és az ott megtalalhaté kapcso-
latokon keresztll minden hasznos informaciét megtalal az, aki elveszve
érzi magat a pszoriazis kezelésének Utvesztbiben.

Meggy6zédésiink, hogy egyesiletlink tagjai sokkal magabiztosabbak, tu-
datosabbak, tapasztaltabbak a betegség kezelése terén és a mindenna-
pok soran ismerik a legszikségesebb megoldasi technikakat. Batran hivjuk
és varjuk ezért a tagjaink kdzé minden olyan pikkelysémorrel érintett sors-
tarsunkat, aki olyan kézdsséghez szeretne tartozni, ahol 6szintén megértik
6t és szamos hasznos jotanaccsal szolgalhatnak szamara.

Reménnyel teli, meghitt karacsonyi linnepeket és boldogabb, békésebb
Uj esztend6t kivan a Magyarorszagi Pszoriazis Klubok Egyesiilete




Hatékony @stiosszu tava megoldast
keresel?

Magyarorszagon 10 Pszoriazis Centrum var, hatékony,
téritésmentes, személyre szabott ellatassall

TOBBET AKAROK TUDNI A CENTRUMOKROL

Labapolok konferencijja

2024. szeptember 7-én tartottak szakmai konferencidjukat a Labapoldk Bu-
dapesten, mely rendezvényre egyeslletlinket is meghivtak.

Szakmai el6adoként Petes Tamas alelndk tartott el6adast "Pikkelysdmor
az érintettek (betegek) szemszogébdl”. Az eléadas indokoltsdgat az a tény
adta, hogy a pikkelysdomorrél keveset tanulnak a labapoldk, viszont annal
tobbszor taldlkoznak vele munkajuk soran. Nagyon sok bdr- és kdrémbeteg-
ség kapcsan a labapoldk ugynevezett "elsd sz(rék”. Felismerik a tlineteket,
felvildgositjak klienseiket, mert sok esetben maguk az érintettek sem tudjak,
hogy mi okozza az elvaltozast a bérikon, kdrmukon. A labapoldk azok, akik
4-6 hetente latjak klienseik 1abat, kdrmeit. egészségugyi ellatasra iranyitasi
kotelezettségUk van, amennyiben az érintett nem tud a betegségérdl.

Betegszervezeti Meetup

A hazai betegszervezetek szamara tartottak rendezvényt Budapesten 2024.
oktdber 5.-én.

A szakmai talalkozasi ponton egyesuletinket Gilbert Csaba elndk képviselte.
A rendezvényen szinvonalas el6adasok hangoztak el mint a Eurdpai er-
ny8szervezetek tevékenysége és hatasa tagallami folyamatokra és a beteg-
szervezetek bevonasa az egészségugyi technoldgia-értékelés folyamataiba
és a hazai betegszervezetek képzési lehetéségei témakdrdkben. A rendez-
vény kivald szakmai taldlkozasi lehetéséget biztositott a hazai betegszerve-
zetek széles korének.




Orszagos betegtalalkozé
Pszoriazis Vilagnap

A Magyarorszagi Pszoridzis Klubok Egyesulete (MPKE) az idei évben is megszervez-
te orszagos betegtalalkozoéjat Harkanyban. A rendezvény minden évben a pszoriazis
vildgnap alkalmabdl kerll megrendezésre, igy idén oktdber 25-én és 26-an taldlkoz-
tak BETEGTARSAINK AZ ORSZAG SZAMOS PONTJAROL.

A kétnapos eseményt idén is szamos szakmai eladas, betegszervezeti bemutatko-
zas, kotetlen beszélgetések, tapasztalatcserék, furdésilehetéség és finom ebéd szi-
nesitette. A rendezvényre az orszag szamos pontjardl (Pécs, Kecskemét, Budapest,
Kaposvar, Szeged, Barcs) érkeztek betegtarsak.

A rendezvény pénteki napja a szokasos kdtetlen beszélgetésekrdl szolt, hisz a be-
tegtarsak itt kerekasztal formaban tudtak megosztani egymassal a kiléonb6z6 keze-
lések hatasait, betegséglk jelenlegi allapotat.

A szombat nap mar a szakmai eléadasokrdl, interaktiv bemutatokrdl szolt. A részt-
vevlk elséként a Bencés llona klinikai vezetd apold (Budapesti Semmelweis Klini-
ka b&rgydgyaszati részlege) "lzileteink védelmében - beszdmold egy nemzetkdzi
felmérés eredményeirél” c. el6adasat hallgathattdak meg. Az el6adasbdl szamos
hasznos informaciét kaphattak be-
tegtarsaink arrdl is, hogy hogyan
készuljenek egy szakorvosi kontroll
vizsgélatra, melyek azok az infor-
macidk amelyeket meg kell osztani-
uk kezelBorvosaikkal annak érdeké-
ben, hogy sikeres legyen a terapia.
A délel6tt kdzponti eléadasa Dr.
Nusser Noéra Phd. szakorvos a Har-
kanyi Gyogyfiurdé Koérhaz f&orvo-
saé volt. A doktorné részletesen
bemutatta, hogy az Arthritis pso-
riatica mellett milyen degenerativ
izUleti betegségek fordulhatnak eld.
Az el6adas végén betegtarsaink
s$zamos kérdést tettek fel a doktor-
nének.

A délelétt folyaman két klub részé-




rélis tortént bemutatkozas, Knoska Attila Kecskemétrdl, Kinyd Sandorné pedig Sze-

gedrdl szolt a betegtarsakhoz.

Az ebéd elbtt 7jol idbzitett” el6adast hallgathattak meg a résztvevdk, hiszen Kasa
Orsolya dietetikus "Pszoridzis és az étkezés” cimmel hasznos gyakorlati tanacsokkal

latta el a megjelenteket.

A délelbtti program végén Petes Tamas alelndk egy rdvid videdban mutatta be a
Labapoldk konferencigjan eltoltdtt szakmai napot.

A konferencidan b8rgydgyasz szakorvosok, természetgydgyaszok és gyodgyszeré-
szek is megosztottak tapasztalataikat a résztvevékkel, hisz a labapoldknak rendkivdl
fontos szereplk van a betegséggel érintettek tdjékoztatasaban.

2024

Kecskeméti Pszoriazis Klub

2024. aprilis 9-én Kecskemét Varosha-
za disztermében megrendezésre kerUlt a
XVIII. Civil Férum. A Kecskeméti Pszoria-
Zis Klub részérdl 6 fével vettink részt.

A Civil Kerekasztal soros elndk megnyitdja
utan, Lakd Sandor Kamarazenekar miso-
rat hallgattuk meg. A 2023. évi Varosi Civil
Kerekasztal munkajardl beszamoltak a ci-
vil szakagak delegaltjai, sajnos az egész-
ségugyi szakag beszamolénal, ugy mint
2022. évben a klubunk elvégzett munka-
jarol fellletes bemutatasa tortént meg,
annak ellenére, hogy klubunk részletes
beszamolot kildott. A szakkerekasztalok
Ujboli megvalasztasanal egészséglgynél
2 f6 delegalt lett megvalasztva, akik igé-
retet tettek, hogy klubunkat megfeleléen
tajékoztatjak és képviselik. A delegaltak
bemutatasa, 2024. évi munkara vonat-
kozé tervek ismertetése. Rigéné Kiss Eva
Maltai Szeretetszolgdlat vezetbje zarszo-
ként szdlalt fel. Civil Férumon a résztvevdi
buféebéden vettek részt.

2024. méajus 11-én a Harkanyi Psoriasis
Centrum kuldntermében, a Magyarorsza-
gi Pszoriazis Klubok Egyestlet Kozgylé-

sén, a Kecskeméti Pszoridzis Klub részé-
rél 4 f6vel vettink részt.

Napirendi pontok, melyeket elfogadtunk:
-elndki beszdmoldt az MPKE 2023.évi
tevékenységérdl, és pénzigyi helyze-
térdl;

-FEB jelentését az MPKE 2023. év pénz-
Ugyi gazdalkodas ellenérzésérdl készlt
beszamoldjat;

-javaslat az MPKE 2024. évi munkaprog-
ramjat és koltségvetését targyaltuk meg;
-MPKE-hez 16 tag felvételét fogadtuk el.
A kdzgyllést kozds munka ebéddel
zartuk le.

2024. junius 25-én a Kecskeméti Pszo-
ridazis Klub a Kecskemét Kapolna utca
24-szam alatt kapott helyet -a Bacs-Kis-
kun Megyei Civilszervezetek hazaban-
az el6adas megtartasara. A klubnap
el6addja Dr. Dobi Didana a Bacs-Kiskun
Varmegye Oktatokdrhdz Reumatoldgia
Osztalyanak osztalyvezet8-helyettes
reumatoldgus orvosa volt. 17-en vettek
részt az elGadason.

A klubnap témdja az Arthritis psoriatica,
masnéven pikkelysomorhdz tarsuld kro-




Psoriasis és arthritis psoriatica elsadds 2024.06.25. - Kecskemét

Dr. Dobi Didna

nikus izlleti és gerinc gyulladasos beteg-
ség volt.

Vetitésnél kisebb technikai akadalyok
merultek fel, melyet Knoska Maté infor-
matikai tervezd egyetemista gyorsan
megoldott. Az el6adas nagyon sikeres
volt, sok Uj informacidval gazdagodtunk.
Doktorné nagyon jol szemléltette a be-
tegség kulbnbdzd megjelenésiformait.
A betegséggel kapcsolatosan felmerUlt
kérdésekre kimerit§ valaszokat kaptak a
résztvevék. Volt lehetdség egyénileg is
beszélgetni a doktorndvel, illetve a klub-
tagok egymas kdzt megosztottak infor-
macioikat és elfogyasztottak a finomsa-
gokat és a frissit6ket.

2024. szeptember 6-an Kecskeméten
XVI. Civil Korzd rendezvényén a Kecske-
méti Pszoridzis Klubunkat képviseltik, a
részinkre kijeldlt 8 szamu

satorban, Harlacher Jézsef, Kovacs Lasz-
16 klubtagok és Knoska Attila klubelndk, a
pszoriazis betegségunkkel kapcsolatban
érdekléddknek tajékoztatast és szord-

lapokat  adtunk .
at. Civil Korzdon
Lévai Janosné [ =

tanacsnok meg-
nyitd beszédével
kezd&dott el, és
Csombor  Teré- g4
Zia Aase-dijas
szinmU(vész, Orth
Péter Junior Pri- 8
ma-dijas szinm(i- ™

Vész, a kecskemé-

ti Katona Joézsef Szinhdz mdvészeinek,
szinvonalas eléadast hallgattuk meg a 8
sz. satorndl 1évé klubtagjainkkal egyUtt. A
XVI. Civil Korzé a torténelmi egyhaz pap-
jainak termény aldasaval fejez8dott be.
2024. oktéber 25-26. Harkany Termal
Rehabilitaciés és Psoriasis Centrumaban
megrendezésre kerllt a Magyarorszagi
Pszoridzis Klubok Egyesulet altal szer-
vezett Pszoriazis Betegtalalkozdja, a Pik-
kelysomords vildagnaphoz kapcsolddva.
A kecskeméti Pszoridzis Klub részérdl 12
klubtag vett részt. A program megnyito-
jan Gilbert Csaba MPKE elndke kdszon-
totte a résztvevd klubok tagjait és ven-
dégeket. A résztvevd klubok tagjai és a
vendégek a pszoriazis betegségeikrdl és
egymas kozott, tapasztalatokroél és keze-
lésekrdl eszmecserét tartottak. Kiadds
vacsoran vettink részt, majd masnap
reggel megreggeliztink, és folytattuk
a tervezett programunkat. A Klubok ré-
szérdl bemutatkozasndl Knoska Attila a
Kecskeméti Pszorazis Klub elndke tartott
egy rovid tajékoztatét klub rendezvényi-
rél, majd a szegedi résztvevd psoriasis
betegek mutatkoztak be és kérték felvé-
teliket az MPKE tagjaihoz. Bencés llona
MPKE elndkség tagja tartott eladast az
izlleteink védelmében a nemzetkdzi fel-
mérések eredményeirdl. Dr. Nusser Noéra
PHD f&orvosnd tartott egy gyakorlatias,




és kdznyelven érthetd eléadast az arthir-
tis psoriatica mellett is lehetnek degene-
rativ izUleti betegségek. Eladasok utan
j6 étvaggyal fogyasztottuk el ebédlnket.
Ebéd utan gydgyvizes medencefirdd le-
het&ségét vehettlk igénybe és a BEMER
kezelés lehet&ségét is igénybe vehettik.
Elmondhatd, hogy a masfél napnyi Har-
kanyi betegtalalkozon jol éreztik magun-
kat, a rendezvény igen szinvonalas és

tartalmas volt.
2024 -es év és
a Semmelwels Psoriasis Klub

Az elmult évek nem a személyes taldlkozasok évei voltak. Viszont idén, ha nem
is havonta, de sikerUlt taldlkozni, beszélgetni, nevetni, kirandulni egyutt.
El8szor, dprilis végén szerveztink egy kdzds kirdndulast, ami igazan jol sike-
ralt, miutan megtaladltuk Szentendre legjobb langosat. Utdna kdzds séta az
Eserny8k utcajan, és pihenés a Duna parton. Nem gondoltunk betegségre,
csupan élveztik egymas tarsasagat.
Majus 8-an viszont a Semmelweis Psoriasis kubbé volt a fészerep. Nyilt napot
tartottunk a Bér-, Nemikdrtani és B&ronkoldgiai Klinika Semmelweis Egyetemen.
Koszontot Dr. Jobbagy Antal tartotta, majd bemutattuk réviden magat a Klub-
bot, és utdna Bencés llona klinikai vezetd apold beszélt az aldbbi témardl: Pszo-
ridzis- ritkan jar egyedul. Utana kotetlen beszélgetéssel zartuk a taldlkozot.
Es hogy a nyar ne maradjon buli nélkil, ezért még augusztusban meglatogat-
tuk a Durer kertet. Duna part, j6 zene, napsutés.
Es természetesen a mi klubbunk is részt vett az oktdberben megtartott har-
kanyi talalkozon.
Mindannyian egyetérthetlink, hogy felgyorsult vildgban élunk, ami nem ked-
vez a pikkelysémornek. Munkahelyi stressz, pénzért valé aggodalom, és a sok
’szemét” amit megeszunk, neheziti a gydgyulast. Vagyunk mar j6 paran, akik
felismerték, hogy a gydgyulast legtdbbszér magunknak kdszdonhetjuk, és a
rendszeres odafigyelés magunkra csak segit a javulasban. Kivanom minden
ermtettnek hogy taldlja meg az életében azt a jot, amivel segithet Onmagan.
J Kivdnom, hogy a 2025-0s év
Mindannyiunknak egy fan-
tasztikus év legyen és a pik-
g kelysomornek csak a helye
maradjon meg!
2024. december 21.
Szabé Bernadett
Semmelweis Psoriasis Klub




A psorisasis kezelésének
a fejlodése

A pikkelysomor (pszoriazis) kezelésének fejlédése az utdbbi évtizedekben je-
lent8s elbrelépéseken ment keresztll. A kezelések egyre hatékonyabbak és
célzottabbak lettek, csokkentve a betegség tlneteit és javitva a betegek élet-
min&ségét. A fejlédés fébb allomasai a kdvetkezbk:

Hagyomanyos kezelések

o Helyi készitmények: Kortikoszteroidok, D-vitamin-analdgok, katranytartal-
muU kendcsok.

e Fototerapia és balneoterapia: UVB és PUVA kezelés (ultraibolya fénytera-
pia), gyogyvizes kezelés

Szisztémas terapiak

¢ Methotrexat: Immunrendszer szabalyozd, csokkenti a bdbrsejtek tulzott
novekedését.

e Ciklosporin: Immunrendszert elnyomoé gyodgyszer, sulyos esetekben
alkalmazzak.

e Retinoidok: A-vitamin szarmazékok, amelyek szabalyozzak a bdrsejtek
novekedését.

Biolégiai terapiak
Az elmult 20 év legnagyobb attdrése a bioldgiai szerek megjelenése volt,
amelyek célzottan gatoljak a gyulladast okozd molekulakat.

e TNF-alfa gatlok: (pl. etanercept, adalimumab, infliximab)
e |L-12/23 gétlok: (pl. ustekinumab)

e |17 gatlok: (pl. secukinumab, ixekizumab)

e |L-23 gatldk: (pl. guselkumab, risankizumab)

Kis molekulaja szerek (oralis kezelések)
o PDE4-gatlok: (pl. apremilast) gyulladascsdkkentd hatassal birnak.
o JAK-gatlok: (pl. tofacitinib) az immunvalaszt befolyasoljak.

Kutatasi iranyok és jovébeni kezelések

e Personalizalt orvoslas: Genetikai és biomarker alapu terapidk.

¢ Mikrobiom modulacio: A bélflora szerepének vizsgalata és célzott kezelése.

« Uj bioldgiai szerek: Még hatékonyabb és kevesebb mellékhatéssal jarod
gyodgyszerek fejlesztése.

A kezelés kivalasztasa a betegség sulyossagatdl, a paciens altalanos egészsé-
gi allapotatol és életmodbeli tényez6ktdl fligg. A fejl6d6 terapias lehetéségek
egyre nagyobb esélyt adnak a betegek szdmara a tlinetmentesség elérésére
és az életmindség javitasara.




Orszagos bioldgiai terapias centrumok:

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

Somogy Megyei Kaposi Mér Oktaté Kérhaz Bérgyoégyaszati 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 Allergoldgiai 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-RendelSintézet Bérgyogyaszati Osztaly és Ambulancia
3529 Miskolc, Csabai kapu 9-11. +36/ 46-555-666 https://www.bazmkorhaz.hu

Vas Megyei Markusovszky Kérhaz Bérgydgyaszati 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 Gyermekkoérhaz Bérgyogyaszati Osztalya
1082 Budapest, UllSi Gt 86. +36/1-459-9100 https://heimpalkorhaz.hu

Orszagos balneoterapias centrum PTE KK Harkanyi Termal Rehabilitaciés Kérhaz

mpke.hu
pszori.hu
pikkelysomor.mpke.hu

7815 Harkany, Zsigmondy sétany 1.
+36/ 72-580-950
https://psoriasiscentrum.hu/hu/

Magyarorszagi betegszervezetek a pikkelysémoros betegekért:

Kelet-Magyarorszagi Psoriasis Pécsi Pszoriazisbetegek Magyarorszagi Pszoriazis Klu-
Egyesiilet; Egyesiilete; bok Egyesililete;

Vatler Péter Sdndorné Karmanéczki Imréné Kati Gilbert Csaba
psoriklub95@gmail.com +36 70/615-7560, mpke.psoriasis@gmail.com
4032 Debrecen, Nagyerdei +36702700201 7815 Harkany, Zsigondy sétany 1.
korat 98. 7633 Pécs, Veres Endre utca 6. mpke.hu

pecsipsori@gmail.com
http://pecsipsori.hu




