MEGHIVO

Magyar EU Parlameti képvisel6k részére:

A FESCA kozgyllési beszamoléjaban mar emlitettiik, hogy 2015. janius 30-an az Eurépai
parlamentben a Scleroderma Vilagnap alkalmabél lesz egy rendezvény, erre a magyar képviseléket az
alabbi levéllel hivtuk meg.

Scleroderma felfedése: A rejtett igazsag

Eurépai Parlament
Brisszel

Tisztelt Képvisel6 Asszony/Ur!

Ezuton szeretnénk Ont meghivni, hogy csatlakozzon a t&bbi eurdpai parlamenti képvisel6khéz egy
egyediilallé eseményre, melynek célja tobb, mint 357 000 EU lakos életének a javitasa. Az Eurdpai
Scleroderma Szervezetek Szévetsége (Federation of European Scleroderma Associations aisbl., FESCA
aisbl.) a vendéglatdja a ,Scleroderma felfedése: A rejtett igazsag” cimii eseménynek az Eurdpai
Parlamentben Briisszelben.

Ez az esemény lesz az els6, ahol a scleroderma kap kézponti szerepet az eurdpai parlamenti
képvisel6k el6tt a 2015-6s Scleroderma Vilagnap alkalmabdl. Scleroderma egy ritka autoimmun
betegség, kortilbeliil 357 000 egyént diagnosztizaltak Eurépan beldl. A test megtamadja 6nmagat
azaltal, hogy a kollagént taltermeli, ami a bér és a belsé szervek megkeményedését eredményezi és
hegesedéssel jar. Scleroderma nem gyégyithato és fizikai korlatozottsaghoz vagy éppen halaloz
vezethet. A scleroderma hatasa pusztité lehet, akiknél diagnosztizaljak azok elveszithetik a
munkajukat, a mindennapi élettel kiizdenek, mivel a bériik és a belsé szerveik megkeményednek
lecsokkentve a normal mdkodésiiket és limitalja a ,normal” feladatok elvégzését FESCA aisbl. és a
scleroderma specialistai egész Eurdpaban azokrdél a hatarokrol targyalnak, amelyekkel a
diagnosztizalt emberek szembesiilnek és hogyan tudnanak az eurépai parlamenti képviselék
tdmogatasukat biztositani, hogy a sclerodermaval él6k teljes és mélto életet élhessenek.

Erre a megbeszélésre invitdlom meg Ont az Eurépai Parlamentbe, Briisszel, 2015. Jinius 30-an 9.30-
tol 12.00 6raig az ASP 1E2-es terembe. Frissitokkel és egy konnyl ebéddel varjuk, mely alatt
lehetéség nyilik egymaskozti beszélgetésre.

Az esemény f6 témai a korai diagndzis fontossaga a betegek kezelésében, a kutatas létfontossagu
szerepe a scleroderma gyogyitasaban és az egyenl6 ellatas alapvet6 sziikségessége. Ez egy
mindenkire kiterjedd, erkolcsi kérdés, ami a sclerodermas betegek egyenlé ellatasra fokuszal Eurdpa
szerte. A scleroderma ugyan ritka betegség, de ez nem jelenti azt, hogy a mindségi ellatas és kezelés
elérhetdsége limitalt. Megfeleld kezeléssel az emberek teljes és mélto életet élhetnek. Ha nem tud
részt venni az eseményen, arra kérjik most, hogy valtsa be tAmogatasi igéretét a sclerodermaval él6k
felé a www.worldsclerodermaday.org oldal megkeresésével, és alairdsaval tdmogassa a
kezdeményezésiinket. “Felhivassal fordulunk eurdépai és nemzeti szinten a kormanyok és
egészségligyi politikusos felé hogy alapos tervet dolgozzanak ki, amely a kezelések és szolgaltatasok



nagyfoku egyenlétlenégének megsziintetését célozzak meg, amelyek ezen betegcsoporton beliil
léteznek.”

Az idén 10 éves Orszagos Scleroderma Kézhaszn( Egyesiilet, mint a FESCA alapito tagja eztton
csatlakozik a meghivashoz és a felhivashoz.

Szeretettel varjuk Ont az eseményen, junius 30-an, ahol a magyar egyesiiletet Garay Téth Beata
képviseli, aki szintén sclerodermaval diagnosztizalt 10 éve és tart el6adast arrél, hogyan lehet ezzel a
betegséggel egylitt élni, (egyben a FESCA alelndke, a magyar egyesilet elnGkségi tagja, alapitd
elnbke 2005-2010 kozott).
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