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,KEZ A KEZBEN EGY ELHETOBB JOVOERT”

KOSZONTO

Orémmel értesitjiik, hogy Egyesiile-
tiink elsé Hirlevelét tartja a kezében és
tidvozoljiik, mint jovébeni rendszeres
olvasonkat. Szeretnénk, ha folyamatos
felvildgositdsban részesiilne az Egye-
siiletet, tagjainkat érinté kérdésekrdl,
programokrdl, kiilfoldi hirekrél. Eves
szinten hdromszori megjelenést terve-
ziink, mely programoktdol és fontos hi-
rektdl fiiggden vdltozhat.

Szivesen vesziink Ont6l is barmilyen
visszajelzést a Hirlevéllel kapcsolatban
és ha van olyan torténete, otlete, ame-
lyet megosztana a tagtdrsaival irja meg
nekiink és a Hirlevélbe megjelentetjiik.

Kellemes olvasdst kivanunk és re-
méljiik olyan hirekkel is szolgdlhatunk,
melyek még nem jutottak el Onhoz és
érdekesnek, hasznosnak taldlja.

Kellemes olvasdst kivinva,

Garay Toth Bedta
elnok
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Az Orszagos Scleroderma Kozhasznu Egyesiilet és a SLE-s Betegek Egyesiile-
te- Egy Egészségesebb Joviért Egyesiilet levélben értesitve lettek az Egészség-
tigyi Minisztériumtdl vizitdij, utazasi koltségtérités és beutalasi rend iigyében.
A levelet teljes részletességgel mellékletként csatoljuk.

VIZIT- ES KORHAZI NAPIDI] MENTESSEG

Az Egészségligyi Minisztérium 2007. julius 15-ével hatdlyba léptette a doku-
mentalt autoimmun betegek vizit- és korhazi napidij mentességét. A mentesség
betegség kdd alapjan (BNO kéd) a D86, E06.3, E31.0,K50,K51,L93, M30-M36
kodok ald tartozé autoimmun betegségekre vonatkozik. Ez azt jelenti, hogy bar-
milyen olyan irdnyu vizsgalat, amely az alapbetegséggel kapcsolatos az mentes a
dijfizetés aldl (pl. hazi orvosi vizsgalat, gyogyszerfeliras, vérvétel, diagnosztizala-
sok), de ami az alapbetegségt6l fuggetlentl alakul ki (pl. szemgyulladés) azért mér
fizetni kell. Mostanra mdr minden egészségligyi intézmény megkapta az 4j értesi-
tést, igy mindenhol mér tudni kell a mentességiinkrél. Fontos, hogy a beutalékon
a hdzi orvos feltiintesse azt a bizonyos BNO kédot, amire a mentesség vonatkozik,
esetleg rd is irja a beutaléra, hogy ,VIZITDI] MENTES”.

Nagy 6romiinkre szolgalt, hogy meghallgattik és végiil teljesitették tobbszori
kérésiinket, levelezésiinket, és személyes taldlkozonkat, melyet 2006. novemberé-
t6l folyamatosan bonyolitottunk a masik SLE-s Betegek Egyesiilete- Egy Egészsé-
gesebb Jovéért Egyesiilettel karoltve. Kis létszamu betegszervezetek képvisel6i-
ként ez egy oridsilépésnek tekinthetd. Tovabba itt szeretnénk koszonetet mondani
azoknak akik szintén segitettek kozbenjarni a Minisztériumnal a kérésiinkkel:
Immunolégia Napja rendezvénytinkon (2007. dprilis 21.) résztvett megyei és re-
gionalis hatésagoknak (Baranya Megyei Egészség Pénztdr, regionalis ANTSZ), dr.
Szendy Erzsébet betegjogi képviseldnknek és Elek Anna tagtarsunknak és a Pécsi
Immunolégiai és Reumatoldgiai Klinika munkatdarsainak, akik timogattak minket
kiizdelmiinkben.

UTAZASI KOLTSEGTERITES

Megfelel6 szakmai indokok alapjan jar mind az ambuldns, mind a bentfekvéses
ellatasndl az utazasi koltségtérités abban az esetben is, ha nem teriileti elldtasra
kotelezett korhazba (vagy egyéb egészségiigyi szolgaltatdhoz) megy (a teriileti el-
latasra kotelezett egészségligyi szolgaltaténdl mindenképpen jar a térités: pl. Ba-
ranya megyei lakosnak jar, ha az Immunklinikdra fekszik be).
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ELKOLTOZOTT A KLNIKA

Klinikank j cime:

Pécsi Tudomanyegyetem Klinikai K6zpont
Immunoldgiai és Reumatolégiai Klinika
7632 Pécs, Akac u. 1.

Tel. kozpont: 72/536-800

A klinika Pécs régi kertvarosaban helyezkedik el, az egykori Honvéd kérhaz,
most a Pécsi Tudomanyegyetem tulajdondban 1évé klinikai kozpont teriiletén.

Tobb modon megkozelitheto:

Autoval a belvarosig be kell jonni
Budapest, Szigetvar, Komlé és Mohdcs
feldl is. Az Arkad druhaz keleti oldala-
tol, a tavolsagi buszmegall6tdl indul a
belvaros feldl a sikldsi uti feltiljard. A
feliilljarén tovabbhaladva a 4 savos titon
kell jonni egyenesen (Siklés-Harkany
irdnya), majd miutan balkézrél elhagy-
juk az Interspar aruhdzat, elérkeziink
lassan a temet6hoz szintén balkéz fel6l.
A temet6 kékeritése balrdl fut, jobbrol
meglatunk egy benzinkutat, virdgaru-
sokat és autokereskedéseket, végiil egy
buszmegéll6t egy piros keritéssor men-
tén. Ekkor kovetkezik az Arnyas ut. Itt
kell a buszmegéll6 utin régton jobbra
fordulni. Az Arnyas Gt kézepén, az au-
tokereskedés utan lehet megpillantani
jobbrdl a klinikai kozpontot, mely el6tt
talalhaté a parkold is. A sorompdval el-
zart autdsbejard csak engedéllyel ren-
delkez6k szamara hasznalhato, illetve
sulyosabb dllapott beteg esetén be le-
het jonni autdval is ideiglenesen, rovid
idére. Klinikdnk ambulancidja a 2-es
szamu épiilet mogotti udvarbdl koze-
litheté meg. A biifé mellett balkézrdl, a
8-as szamu épiilet fogadja az idépontra
eldjegyzett, szakrendelésre érkezé jaro6
betegeinket. Az osztédlyok a 2-es szdmu
éptilet foldszintjén, illetve a szintén in-
nen megkozelithetd 2,5. emeleten (lift
van) helyezkednek el.

A tavolsdgi buszpdlyaudvarra érke-
z6knek: az északi (Arkad felsli) gyalo-
goskijaron kell kijonni.

1. lehet6ség: rogton a kijaré mellett
balkézrél van egy buszmegall6. Itt meg
kellene varni a 41-es buszt, a kovetkezd
kifrassal Fépalyaudvar - Arkad - Arpad-
véaros - Reménypuszta. A busz féloran-
ként jar minden 6ra 8.- és 38. percében
érkezik a megdlloba. A harmadik, teme-
t6 északi megallon kell leszallni (5 perces
menetid6). A buszmegélléban leszillva,
balra kell indulni, a piros keritést auté-

kereskedés mentén. Szinte rogton el-
ériink a siklési foutrél bedgazé Arnyas
utcacskaig, itt be kell fordulni jobbra az
utcéba. Jobbra szinte rogton lathat6 az
utca kozepén a klinikai kozpont. A so-
rompéval lezart kozlekedd uton kell be-
sétalni.

2.lehetéség: az Arkad felsli gyalogos-

kijar6tdl jobbra kell indulni, és a zebran,
melyhez elériink at kell menni a 4 savos
siklési uiton, a szemben, kicsit rézsitosan
jobbra 1évé buszmegalloba. Itt a 6-os,
vagy a 7-es buszra kell felszallni (a 106-
o0s, 107-es buszok gyorsjaratok, nem sza-
bad ra felszallni). Nagyon gyakran, 7-10
percenként jarnak. Ebbél a buszmegdl-
16bdl indulva a 6. megdllén kell leszallni,
neve: temetd északi kapu, a menetidé kb.
13 perc. Mindkét jarat korjarat, ugyhogy
bevisz el6szor a belvarosba, majd a tavol-
sagi buszmegall6 mogott elhaladva a sik-
16si ati feliljaron megy ki kertvaros felé.
A buszmegdlléban leszillva, balra kell
indulni, a piros keritésti autokereskedés
mentén. Szinte rogton elériink a sikldsi
foutrél beagazé Arnyas utcdcskaig, itt
be kell fordulni jobbra az utcéba. Jobbra
szinte rogton lathatd az utca kozepén a
klinikai kozpont.
A vasitdllomdsra, (fépdlyaudvarra)
érkezdéknek: a palyaudvaron taldlhatd
egy nagy buszvégallomads, illetve me-
netkozi buszmegalldk is.

1. lehet6ség: Meg kellene keresni a
41-es busz induld kocsi allasat, a kovet-
kezé kifrassal Fépalyaudvar - Arkad - Ar-
padvéros - Reménypuszta. A fébejaraton
kiérve balkéz feldl indulnak a jaratok. A
busz féléranként indul minden éra 5.- és
35. percében. A negyedik, temetd északi
megdllon kell leszallni (8 perces menet-
id6). A buszmegdlléban leszéllva, balra
kell indulni, a piros keritést autdkeres-
kedés mentén. Szinte rogton elériink a
siklési féttrol bedgazé Arnyas utcics-
kaig, itt be kell fordulni jobbra az utca-
ba. Jobbra szinte rogton lathaté az utca
kozepén a klinikai kozpont.

2.

2. lehet6ség: Meg kellene keresni a
6-0s, illetve a 7-es busz kozos megalléjat:
az épiilet f6bejaratdn kiérve jobbra kell
fordulni és az épiilet mellet lesz a busz-
megall6. A 6-0s, vagy a 7-es buszra kell
felszallni (a 106-os, 107-es buszok gyors-
jaratok, nem szabad r4 felszéllni). Ebb6l
a buszmegallébdl indulva a 3. megéllén
kell leszéllni, neve: temet$ északi kapu,
a menetidé kb. 7 perc. A tavolsagi busz-
megalldé mogott elhaladva a sikldsi uti
feliiljarén megy ki a busz kertvaros felé.
A buszmegdlléban leszéllva, balra kell
indulni, a piros kerités(i autokereskedés
mentén. Szinte rogton elériink a sikldsi
féatrél beagazé Arnyas utcicskdig, itt
be kell fordulni jobbra az utcdba. Jobbra
szinte rogton lathatd az utca kozepén a
Kklinikai kozpont.
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FESCA

Federation of European Scleroderma Associations

Az Eurépai Scleroderma Szervezetek
Szovetsége két éves targyalds sorozat
és egyeztetések utdn 2007 februdrja-
ban alakult meg, Magyarorszag aktiv
részvételével. Nagy jelentéséggel bir és
szamunkra is oridsi 1épést jelent, hogy
eurdpai szinten is lett egy Briisszelben
bejegyzett betegszervezet, amely e ritka
betegségcsoport érdekeit tudja ezentdl
az Eurdpai Parlament elétt is képviselni.
11 orszdg 14 betegszervezete a tagja (pl.
Belgiumbdl 1 flamand, 1 pedig vallon
részrél) és Kozép-Kelet Eurdpdt egyen-
l6re a Mi (Orszagos Scleroderma Koz-
hasznt Egyestilet) szervezetiink képvi-
seli. FESCA legf6bb kiildetése, hogy a
sclerodermat az orvosok egyiittmiikodé-
sével egy jol ismert betegséggé tegye (EU
parlamentben, gy6gyszergyartoknal, tar-

EUROPAI SCLERODERMA
SZERVEZETEK SZOVETSEGE

(FESCA = Federation of European
Scleroderma Associations)

sadalomban) azért, hogy ebben a beteg-
ségben szenveddk részére a lehet legjobb
kezeléseket, torédést és végiil gydgyulast
érjen el. A legfébb céljai, hogy novelje a
scleroderma ismertségét és megértését,
hogy egységesen mindenki azonos keze-
lésben részesiiljon — erre a politikusok
figyelmét is felhivni, segiteni a klinikai
kutatasok eléremenetelében, és aktiv
segitségnyujtas scleroderma betegszer-
vezetek felallitdsdban azon térségekben,
ahol még nincsenek (Kelet-K6zép Euré-
pa). Szoros kapcsolatot tart fent az EU-
STAR (eurdpai scleroderma kutatdsi or-
vosszervezet) orvoscsoporttal, melynek
elnokségi tagja Prof. Dr. Czirjak Lészlé
és tobb mint 300 sclerodermadra specia-
lizalédott eurdpai orvos a tagja (szdmos
magyar immunologus is).

FESCA idei terve a megalakuldssal
kapcsolatos (internet oldal ,http://
www.fesca-scleroderma.eu”  www.
fesca-scleroderma.eu feldllitds alatt,
mikodés felallitdsa, pénziigyek, stb.),
majd jovore a betegek és orvosok képzé-
sére Osszpontosit és az ismertség néve-
1ésére, majd 2009-re szeretné megvaldsi-
tani, hogy Scleroderma Vilagnap legyen
és ehhez kot6dé aktivitasok orszag szin-
ten is.

Mint aktiv tagorszdg, szamunkra a
legfontosabb, hogy kezdd szervezet-
ként tapasztalatokat szerezhetiink és
cserélhetiink betegszervezet kiilfoldi
mikodésérdl, hidnyos informacidkat
pétolhatunk, gyorsabban szerezhetiink
betegséggel és kezelésekkel kapcsolatos
hireket.

KOZGYULES ES IMMUNOLOGIA NAPJA
RENDEZVENY - 2007. aprilis 21.

Koszonté: a két Egyesiilet Elnokei -
Leitol Timea és Garay Toth Bedta

Meghivott vendégeink: Baranya Megyei
Egészség Pénztdr, regiondlis ANTSZ és be-
tegjogi képviseldnk

Képes beszamolo

Kedves és aktiv hallgatosdg

——

Gyermek néptdnc program

Allandé hirek:

o Taglétszamunk immar elérte a 130 f6t

+ A miikodé internetes oldalunkrél pedig tovabbi tdjékoztatast talalhat:
www.szkleroderma.hu, www.scleroderma.hu

+ Ha barmilyen kérdése felmeriil, vagy egyéb hozzaszélasa van szivesen varjuk
levelét a scleroderma@freemail.hu cimre, vagy az alabbi levélcimre:
7632 Pécs, Aidinger J. u. 40. VIIL. em/31.

+ Az elnokség részérol az elérhetéségeink:
Garay Toth Bedta (elnok, Budapest): 30/6377-491
Kisné Balint Zsofia (elnokhelyettes, Pécs): 70/326-52-23
Szabé Béla (elnokhelyettes, Szeged): 20/540-1048
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7 KARACSONYI-MIKULAS >
RENDEZVENY MEGHIVO

Hagyomadnyt szeretnénk teremteni azzal, hogy minden
Kardcsony el6tt, Mikulds napja koriil, egy évzaro rendezvényt
tartunk. Tarsszervezetiinkkel a SLE-s Betegek Egyesiilete - Egy
Egészségesebb Joviért Egyesiilettel kozosen rendezziik
meg az idei eseményt.

¢ TAEDEPULIISTS
Kedves Betegtarsunk!

Szeretettel meghivjuk Ont Evzaré Karacsonyi-Mikulds rendezvényiinkre, melyet
az Orszagos Scleroderma Kozhasznu Egyesiilet és az SLE-s Betegek Egyesiilete- Egy
Egészségesebb Jovéért rendez tagtarsai, és egyéb autoimmun betegek részére.

Idopont:
2007. december 15. (szombat), 10.30-t61 15.00 6raig

Helyszin:
PTE-OEKK Immunoldgiai és Reumatolégiai Klinika,
Diszterem

7632 Pécs, Akac u. 1.
Program

Koszont6k Ebéd (meleg 2 fogisos ebéd)
Meghivott vendég el6adé Meglepetés Misor 2.rész
»Véleménycsere” Mikulas
Meglepetés Misor 1.rész
A megjelenésiikkel kapcsolatosan visszajelzést szeretnénk kérni, hogy tudjunk elézetes létszammal
szdmolni. Visszajelzést e-mailen vagy telefonon kérnénk: Kisné Bdlint Zsdfidndl 70/326-52-23,

vagy 72/ 536-800/6614 vagy 6826-o0s melléken, email: zsofia.balint@aok.pte.hu.
Aki autoval érkezne szintén jelezze, mert a Klinikai kozpont teriiletén esetleg tudunk biztositani féréhelyet.

Orszdgos Scleroderma Kozhasznii Egyesiilet
7632 Pécs, Aidinger Jdnos u. 40.
Addszdm: 18326639-1-02
Szdmlaszdm: 12072507-00124973-00100009
Orszagos Scleroderma www,scleroderma,hu, www.szkleroderma.hu Orszagos Scleroderma
Kézhasznu Egyesiilet scleroderma@freemail,hu Kézhasznu Egyesiilet




