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Kedves Tagtarsak!

lgen viharos idészakot €llink, a pandémia, és a hozzakapcsolodd jarvanyligyi intézkedések megnehezitették és Ugy tiinik a
tovabbiakban is megnehezitik a mindennapjainkat. Emellett, pedig bekdszontott az 6sz, fel kell készUljlink a hideg id6re, mind
az Oltozkadestinkkel, mind lelkileg, eljott bekuckozas id6szaka Ujra. Az év vége felé haladva, pedig a karacsony sem maradhat
el, azonban idén, a jelenlegi jarvanylgyi helyzet miatt ujra karacsonyi, téli klubesemények nélkil maradunk, sajnos ez most
nem a taldlkozasok id6szaka. A nehéz helyzet ellenére azért az Egyestilet vezetGségi tagjai nem tétlenkedtek és az Egyestilet
teljes megujulasara készilnek 16 év elteltével. A megujulas keretében lecserélték a régi logot djra, amit mar ez a Hirlevél
is tartalmaz, majd hamarosan, legkésébb januarban elindul a MEGUJULT HONLAP, de a cim a régi: www.szkleroderma.hu.
A jelen hirlevél mellé — egyelére CSAK ONLINE emailben, Facebookon kikiildésre, illetve megosztasra kertil egy KERDOIV,
melyben az Egyestilet jovijével kapcsolatosan lesznek kérdések és a linken keresztiil lehet anonim maodon kitdlteni a kér-
déseket. Nagyon reméljiik, hogy sok épitd, segit6 valasz érkezik s személyes tamogatas is a tovabbi miikodéshez. Kivanom,
hogy minden kedves Tagtarsunknak, békeés, szeretetteljes €s egyben tlinetmentes, a lehet6ségekhez mérten egészséges

id6szaka legyen, és aldott békés karacsonyt kivanok mindenkinek.

Felhivas

A személyi jovedelemadd 1 %-anak felajanlasat a 2021-es évben az Egyestilet technikai okok miatt nem tudta fo-
gadni. Ez az ok elharult, igy a 2022-es évben tagjaink, azok rokonai, ismerdsei Ujra felajanlhatjak személyi jovedelmuk
1 %-at Egyesiletiink részére, melyre mint eddig is, nagy sziikségiink van, és kdszonettel vesszik.

Kosztoldnyi Dezsd : Oszi reggeli

Ezt hozta az 0sz. Hs gytimdlcsoket
(ivegtalon. Neheéz, sétet-smaragd
Sz0l0t, hatalmas, jaspisfenyd kortet,
megannyi dus, tindoklo ekszeret.
Vizesopp iramlik egy kver bogyorol,
6s elgurul, akar a brillidns.

A pompa ez, részvettelen, dertilt,
magaba-foraulo tokéletesseg.

Jobb volna élni. Amde tul a fak mér
aranykeziikkel intenek nekem.
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MEGUIUL AZ EGYESULET - ELSO LEPES:

Egyesiletlink 16 éve mar nagyon
hasonld keretek kozott mikodik, és
a vezet0ség nagy része is sok Sok
éve kiveszi a részét a munkabol sa-
jat szabadidejébdl aldozva, de elhi-
vatottan, mert mashogy nem lehet.
Tobben mar elég idosek a feladathoz,
sajnos 4 nagyon kedves vezetGsé-
gi tagunkat elveszitettiink, a fiatalok
utdnpdtldasa meg nagyon hianyzik.

Egyesiletiink honlapja felett eljart az
idd, immar 16 éve késziilt, ebbdl ki-
folyolag esedékessé valt megujitasa.
A honlap megjelenésének és funk-
cidjanak frissitését tlztik ki célul.
A Jansen gyogyszercég tamogatja
ennek megvalositasat.

Az Uj honlapon el6térbe fog kertlni a
latvany és a funkcionalitas. Célunk az,
hogy egy konnyen atlathato és ming-
ségi tartalmakkal feltéltott honlappal
talalkozzon a latogatd. Minden év-
ben nagy kihivast jelent az egyesdileti
tagdijak begydijtése. Ennek megkony-
nyitése érdekében az Uj honlapon
lehetdség lesz az elektronikus befi-
zetésre illetve adomanyok, tamogata-
Sok fizetésére is.

Az 0j honlap élesitése december-
ben, legkésdbb januar elején varha-
to,melynek pontos iddpontjardl az
egyestulet facebook oldalan és ema-
ilen fogunk tajékoztatas adni.

Ezt nézve arra a dontésre jutott a Ve-
zet6ség, hogy itt az ideje megujulni,
Uj iranyt venni. Els6 lépésként megje-
lenéstinkben valtoztatunk- Uj honlap
és Uj logo, masodik Iépésként pedig
meginvitalunk Uj, lelkes csapattagokat,
akik szeretnének részt venni az Egye-
stilet munkajaban. A meglévé/uj igé-
nyek megismeréséhez pedig most
eloszor készitettink egy KERDOIVET

,Kez a kezben egy
elhetGbb jovoert’
Kildetéstink, a sclerodermas
betegek életmindségének
javitasa,

megfeleldinformaciokkal valo
ellatasa az élhetébb jovoert.

Mi a Scleroderma?

Segiteni szeretnék!
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is, hogy jobban ralassunk mire van
szliksége a tagjainknak, milyen irany-
ba menjlink tovabb, van e uj erdfor-
rasunk, Uj emberek, akik szivesen
csatlakoznanak a vezetéséghez €és se-
gitenének a sorstarsaikon, illetve van
e még jogosultsaga az Egyesliletnek.
Ez a kérddiv a Facebook oldalunkon
és a kikuldott emailben talalhatd linken
lesz elérhetd teljes anonim madon.

Ugy éreztiik , hogy a megujult hon-
laphoz az Uj iranyhoz egy modernizalt
logo illene. Gyonyori tervek készll-
tek,6s nagy O6romomre szolgal meg-
mutatni a befutot. FG elemként a sc-
leroderma nemzetkozi szimbolumat a
napraforgdt jeleniti meg az ikonikus
scleroderma kézfejjel.



SCLERODERMA VILAGNAP - JUNIUS FIGYELEM-

lden szerencsere tobb mozgasterink volt a scleroderma ismertseget segitd kampanyban, mivel veg-
re a tagok szemelyesen is talalkozhattak. Junius 29-e a Scleroderma Vilagnapja, amit eqy iddben tarta-
nak az egesz vilagon, st Kanadaban a Niagara vizeses ezen a napon a sclerodermaval €lok tiszteletere
es a betegsegre valo felhivas miatt az esti orakban meg van vilagitva immar tébb eve ezen a napon.
Ez a kanadai scleroderma egyesulet vivmanya. ltthon is mozgalmas figyelemfelkelté honap volt a juni-
us, melynek fobb esemenyeit az Egyesiletink Facebook oldalan is lehetett kovetni,

., Célja, hogy olyan kedvelt teve-
= kenységeket, hobbit mutassunk be
ami gyogyir lehet a scleroderma-
val éloknek. Mivel ez egyénenkent
‘mindenkinél méds és mast jelent,
- (néhdny vallalkozo szellem(i tag-
~ térsunk meg is osztotta Oromeit a
Facebook oldalon.
# ABIikk, Blikk Nok es Kiskegyed
=% - Japokban pedig figyelemfelkeltd
PR cikk jelent meg a szklerodermardl juniusban, ahol 3 tagtar-
sunk is interjut adott és arrol mesélt hogyan lehet egyiitt élni
ezzel a betegséggel, mi az ami 6romet ad és feltolti Gket.

Két online video eldadas is késziilt. Egyik Covid 19 témaban,
milyen Uj hirek vannak és ez a sclerodermas betegeket hogyan
befolyasolja. Prof. Dr. Szekanecz Zoltan tartotta az el6adast a
DOTE KK Reumatoldgiai Tanszék igazgatdja. A masik eléadas a
sclerodermaval kapcsolatos pszichés tényezok és megkuizdési

A masik esemeény,
pedig a hivatalos
scleroderma  kam-
pény video: minden
évben Uj figyelemfel-
kelté video is készil
a  sclerodermardl,
melyet a vildgnapon oszt meg minden szervezet egy idében
a kozOssegi oldalakon (Facebook, Instagram, stb.). Idén a
portugal csapat készitette el a teljes videot és nekik kdszon-
hetjlik a csodas kreativ anyagokat, posztereket €s a kampany
Otleteket is amiket Europaban és a vildg nagy részén egész
juniusban hasznaltak a scleroderma betegszervezetek, igy
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Mindent a sclerodrmérdl - Kérdezd a Professzorokat
EI6 webinar Facebookon, 2021. junius 29.

lehetdsegeikrdl szolt Dr. Rafael Beatrix klinikiai szakpszicholo-
gus eldadasaban. Minkét video megnézhetd a tavalyi el6adas-
sorozatokkal egylitt az egyestlet honlapjan (www.szkleroder-
ma.hu, facebook oldalan és YouTube csatornajan).

Junius 29-én a Scleroderma Vilagnapjan 3 kiilonbdz6 ese-
meény is tortént:

A Scleroderma Vilagnapon eldszor kerilt sor az Egyestilet
életében

témaban a Facebook

oldalunkon. A tagoktdl el6zdleg kértiik, hogy a témaban kiild-
jék el kérdéseiket, melyek szép szammal érkeztek, majd az
el6adok — scleroderma specialistak - témakorokbe rendezték
és Ugy valaszoltak meg a kérdéseket. Prof. Dr. Czirjak LaszIo,
Prof. Dr. Szlics Gabriella, Prof. Dr. Szekanecz Zoltan, Prof. Dr.
Kovacs LaszI6 valaszolt egy 6ran &t, melyet Nagy Agnes a Boe-
ringer Ingelheimtél moderalt, az Egyestiletet pedig Garay Toth
Beata képviselte és hostolta a webinart. 438-an kattintottak
eddig a felvételre.

egységes megjelenést, kommunikaciot és figyelemfelkeltést
elérve. A harmadik esemény pedig Scleroderma Vilagnap
alkalmabdl a Kossuth Radioban a szklerodermarol beszél-
tek a Felfedez6 cim( misorban, melyet honlapunkrol lehet
visszahallgatni. Egyik interjualany lokalis sclerodermajardl a
morphearol beszélt a masik pedig egy durvabb formarol a
szisztémas szklerdzisrol, hogyan birkdznak meg ezzel a nem
onként vallalt kihivassal. Végiil, de annal nagyobb 6rém volt
és éloben is végre taldlkozhattak a tagok €s 3 helyszinen
Pécs/Szaszvar, Szeged €s Budapest lehetett élvezni a kilon-
bozG csodas kiiltéri programokat. Ezekrdl szolo beszamoldt
alabb nézhetik meg.
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V 4

Csajbok Menyhértné Rozsika na-
gyon szép, feledhetetlen napot szerzett
mindazoknak az egyesileti tagjainknak,
akik részt vettek a szkleroderma-nap
szaszvari rendezvényén. Rozsika sze-
mélye mar eleve garancia volt arra,
hogy jol fogjuk érezni magunkat ezen
a junius 25-i, pénteki napon. A délel6tti
taldlkozo utan a parkoloban Vidak Krisz-
tina polgarmester asszony fogadott €s
koszontott minket, €s mar indultunk is

Srabs Lo lone oAb e L oAy Ko

a varkastélyba. Nagy meglepetésiinkre
minddssze néhany métert kellett meg-
tennlink, és maris a pispoki varkastély
udvaran talaltuk magunkat. A csodasan
felujitott mintegy 700 éves épllete-
gylttes megtekintése Vasvari Adrienn

o Bl abet s | iy K

szakavatott idegenvezetésével tortént.
A vitrinek, a padlora tett térkép, a kial-
litasi targyak mind sok ismeretanyagot
adtak — de megbabonazott minket a

SZab0'LaszIoné Elizabet és L. Csépanyi Katalin

boszorkanyterem is. Az emeleti részen
kidllitott ruhadarabokat fel is lehetett
probalni: a szerzetescsuhat, a lovagi
pancelinget, a sisakot, a piispoki re-
verendat. Tovabba irhattunk Iudtollal
is kodexmasolo szerzetesek modjara.
A kiallitasok bemutatjak, hogyan for-
malddott az épiilet a 14. szézad ota.
Alsani Balint, aki Pécs huszadik pis-
poke volt 1374 és 1408 kozt, plispok-

ségenek kezdetéhez kapcsolhato a Ke-
reszteld Szent Janos kapolna alapitasa
€s a mai szaszvari var alapjait képez0
udvarhaz épitése is. A foldszintet bol-
tozott kamra és konyha, az emeletet
egy szoba és ebédlbterem foglalta
el. Az emeleti helyiségeket kikeretes
ablakok vilagitottak be. A pince és a
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haz bejarata is nyugatra nézett, a ke-
leti oldalra fallal korilvett kert kertilt.
1410 és 1421 kozott Albeni Janos
plspok allt az egyhdzmegye élére.
O tovabb bévitette a plispoki kastélyt.
Az udvar északi felébe kétszintes épli-
letszarnyat emelt, melynek foldszint-
jén a személyzet lakdszobdi, eme-
letén egy nagyterem volt taldlhato.
A foldszinti homlokzat el6tt pillérekre

tamaszkodo arkadivek tartottak a szé-
lesebb emeletet, melyre Kkiils6 lépcsd
vezetett. Utdda, Albeni Henrik plispok
a konyha mdgé Uj falormot emelt, va-
l6szinlileg vedelmi célbdl. Az épiletet
1439-ben emliti el6szor varként ira-
sos dokumentum. A mohdcsi vészt
kovetGen Szasz varat Athinai Simon
foglalta el Izabella kirdlyné szamadra.
1543-ban a védok atadtak a varat a
toroknek, akik egy kisebb kozigaz-
gatasi egység székhelyévé tették.
A torokok ellen harcolo keresztény se-
regek a tizenhetedik szazadban két-

szer felgyujtottak, majd 1680-ban fel
is robbantottdk a szdszvari plspoki



udvarhazat. A teleplilés és a var csak
1686-ban szabadult fel a torok ura-
lom aldl. Az Uj plébaniahdz épitése
1776-ban kezdGdott Szaszvaron, ami-
hez a régi var romjait hasznaltak fel.
A munkalatokat végill 1821-ben fe-
jezték be. A varkastély valamennyi dol-
goz6ja nagyon keszségesen segitett
Rozsikanak a latogatasunk elGkészi-
tésében: dasvanyvizet tettek a hiivosre,
stiteményt raktak talcakra, szeretettel
vartak minket. A banyaszati mUzeJum-

S7ah6 La’kz\c’)ﬁé' A s Cstpany Kat»-

ban folytatddott a program, sok-sok ér-
dekes banyasztargy, banyaszati eszkoz,
banyatorténet megismerésével. Szokoly
Karoly, az egykori banya volt fomérmao-
ke, akinek szive-lelke a banyaszat, ka-
lauzolt minket. A bejaratnal allo csille
arulkodott a helyi szénbanyaszat idejé-
rél: 1808-t0l 1995-ig tartott. A kidllitas
15 éve nyilt meg, ahol a XIX. szazadbdl
eredeti banyaszati térképek lathatok, a
XX. szazadbol pedig tobbek kozott a kii-
16nbdz6 banyaszati eszkozok, ruhazat,
banyament§ készilékek. A banyaban
nyolcszazan dolgoztak. A Szdszvaron
és a kormyezG telepiléseken éldknek
a banya volt a f6 munkaaddja. Termé-

-
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Szabo LészIone Eizabes - Csépén\/i Watalin =

szetesen itt is fel lehetett probaini a
banyaszati és banyamentd eszkozok
kozill néhanyat. A tajhazban Nagy lldiko
nyugdijas tanarndtél megtudtuk, hogy a

Szabo Laszloné Elizabet és L. Csépanyi Katalin

Pécsen €16 Szabd Jolan és Gizella ado-
manyozta a sziloi hazat Szaszvarnak.
A torndcos valyoghdz harom helyisé-
gében a helybeli lakossag nyolcvan év-
vel ezel6tti butorait, hasznalati targyait
mutatjak be. A konyhabdl nyilik balra az
eqgyik, jobbra a masik szoba. A magyar
szobdban lathatd a volgységi viselet,
valamint az adomanyozok csaladi fotoi.
A német szobdban a svab viselet és a

-
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svab butorok tekinthetok meg. Kis séta-
val értiink el a kdz0sségi hazhoz, ahol a
napot zartuk: mint kidertilt, ez az épilet
kordbban a mozi volt. A kodzosségi haz
valamennyi dolgozoja részt vett a ven-
déglatasban, a volt moziterem berende-
zésében, hogy kényelmesen, egymast
jol latva, helyet foglalhassunk. Rozsika
gondoskodott arrol, hogy ne maradjunk
étlen-szomjan — a szaszvari legjobb

pizzériabol hozatott pizzat, gondosan
tigyelve a diétankra is, azaz minden-
ki talalt kedvére valot és a gyomranak
megfelel6t a gazdag kindlatbol! Tovab-
ba hazi siiteményekkel kedveskedtek
nekink Rozsika és baratnje, Szlama

Janosné llike. A beszélgetésben termé-
szetesen sor kertilt a szamunkra oromot
jelentd tevékenységek bemutatasara is,
az ,0rémom a gydgyitom” motto jegyé-
ben: az unokak, a kutyak, a természet-
szeretet jellemezte az egyesUleti tagok
megnyilvanulasait.

Gyonyor( id6ben, kivalo helyeken
jartunk, jo tarsasagban voltunk, sok is-
merettel gyarapodtunk — ezer koszonet
mindezért Rozsikanak és a segitdinek.

zab0 LdszIoné Elizabet és L. Csépanyi Katalin

aki a varkastélyban és a kozosségi haz-
ban is vellink volt a szkleroderma-vilag-
napon a facebookon még aznap ezt irta
a talalkozénkrol: ,En par hete még nem
ismertem ezt a kifejezést, nem tudtam,
hogy mit is jelent. Ez egy szérny( au-
toimmun betegség, mely jellemzden
a 40 év feletti noket tamadja meg.
Csajbokné Rozsika hivott meg rendez-
vényukre, melyen kb. 20-30-an voltak
jelen ma. A rendezvény célja, hogy a
betegségben szenvedok jol érezzék
magukat, egyutt legyenek és nem utol-
s sorban Uj élményekkel is gazdagod-
janak. A tarsasag nalunk vendégeske-
dett ma, megnézték a Varat, a Tajhazat,
a Banyaszai Muzeumot és végll a Ko-
70sségi Hazban ettlink egy j0 pizzat,
valamint hazi siiteményeket. Nagyon jol
éreztem magam, kedves és életvidam
emberekkel taldlkoztam, akik nem ke-
seregnek bajukon, hanem jol érzik ma-
gukat és élvezik az életet. Kdszoném a
meghivast és az ajandékot Rozsikanak!
A tarsasagnak erét és kitartast kivanok
a betegséglikkel szembeni harchan!”
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SZKLERODERMA-VILAGNAP

Szegeden 2021 junius 26.-an szom-
baton az Ujszegedi Erzsébet Ligetben ta-
lalkoztunk masfél év utan.

A kotetlen séta, a felujitott és meg-
széplilt parkban mindenkinek jol esett.
Az idGjaras is kedvezett, mert nem volt az
el6z6 napokhoz képest rekkend hiség. A
mozgas utan a kozeli kavézo kerthelyiség-
ben mar Kilon asztal vart minket. Az egyik
tarsunk két ismerdsét is elhivta, akik koztil
az egyik érintett a betegségben, 6k be is
léptek az egyesletbe. JO hangulatd volt
az eszmecsere: ki mit hallott a betegség-
rél, covidrol. A pirofoszfat klinikai kutatasi
programrol Magyarodi Erzsike tajékoz-
tatta a jelenlévoket. Reméljik, hogy ez

attorés lesz a betegséguink gyogyitasaban.
( Szeptember elején elindult a kisérlet a
szegedi Klinikan) A finom és megmaradt
réteseket, pogacsakat még Utravalokent
hazavittik, s orommel gondoltunk vissza
a hasznos és vidam délutanra.

SZKLERODERMA-VILAGNAP

Orémink a Fivészkert, Budapest
2021.06.26.-an szombaton Budapest
belvarosanak zold szivében, az ELTE
Flvészkertben taldlkoztunk. A Fiivész-
Kert idén mar 250 éves és ismertségeét
mindannyiunk ifjukori olvasmany €l-
ményenek Molnar Ferenc regényének
A Pal utcai fiuknak koszonheti. Szakve-

zet6nk szamos érdekességet mesélt az
itt €16 novényekrdl, a kert torténeterdl,
felhivta a figyelminket a kert szamos
ritka es veszélyeztetett fajara valamint
meselt kutatasi és oktatasi tevékeny-
séglikrdl. Sétank utan megbeszeltik,
hogy mindannyiunknak 6romot okoz az
elg természet a szép viragok, novenyek
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€s a kertészkedgés. Volt akinek az ama-
zonasi Orias-tlindérrozsa tetszett leg-
inkdbb, masnak a bonsai €s orchidea
gydjtemény, nekem a tobb mint 150
éves pafranyfenydk és a bambuszliget.
JO volt egyditt lenni, beszélgetni €s ko-
zosen racsodalkozni a természet szép-
ségeire. Jovore Téged is varunk.




MIERT VAN SZUKSEG

Dr. Halda-Kiss Bernadett belgydgyasz, reumatologus szakorvost kérdezziik a COVID elleni oltasok
fontossagarol, a 3. oltas sziiksegessegerdl. A doktornd békeiddben a Pécsi Tudomanyegyetem Kii-
nikai Kézpont Reumatoldgiai €s Immunologiai osztalyanak szakorvosa, 2020. marciusatol, a jarvany
kitresetdl kezdve a COVID betegellatasban vesz részt.

Az emlékeztetd oltasra akkor van
szilkség, ha az alapimmunizalas nem
volt megfelel6 (azaz nem alakult ki
megfeleld védettség) vagy a megfeleld
alapimmunizalas hatékonysaga késébb
csokken. A csokkenés hatterében allhat
egy Uj varians felbukkanasa (delta-va-
rians), vagy az oltas hatékonysaganak
csokkenése. Nagyszamu esetet 0ssze-
gy(jté tanulmany jelent meg a napok-
ban az Egyesiilt Allamokban, mely azt
taldlta, hogy az oltasok hatékonysaga a
fertézések megel6zésében 87,9%-rol
48,1%-ra csokkent az oltott népességy
korében.

Az alapimmunizalds utan 4-6 honappal.

A Nemzeti Népegészségligyi Koz-
pont ajanlasa heteroldg, azaz eltéré
oltéanyagokat javasolja 3. oltaskent, a
legtobb tanulmany viszont az azonos
oltasokkal tortént. Az mRNS alapu ol-
tasok (Pfizer/Moderna) beadasa utan
jobb semlegesitd ellenanyag valasz volt
kimutathato.

A tanulmany a nalunk hasznalt
oltéanyagok kozil csak harmat
vizsgalt (Pfizer, Moderna, Janssen)
és azt talaltak, hogy az mRNS ala-
pu Moderna vakcinanal volt a leg-
kisebb a csokkenés (89,2%-rol
58%-ra), a legnagyobb csokkenést a

vektorvakcina Janssen-nél tapasztal-
tak (86,4%-rol 13,1%-ra).

Nem, a fert6z6dés rizikoja ugyan
emelkedik, de nem éri el az oltatlanok
szintjét. A haldlozas kivédésében tanu-
sitott el6ny az oltottak részére megma-
rad. Az egyéb védekezési lehetdségek
mellett (maszkviselés, tavolsagtartas,
kézfertGtlenités) a véddoltas kiemelt
fontossagu a fert6zések és a haldlozas
megel6zésében.

Egyenlére nem létezik olyan anti-
test szint, ami alatt azt lehet mondani,
hogy fogékony valaki, vagy ami felett
védettnek tekinthetjiik. Egy magasabb
ellenanyag szintet egy magas viruster-
helés attorhet és irodalmi adatok alap-
jan ismert, hogy a delta varians esetén
joval magasabb az dritett virusmennyi-
ség. Eppen ezért azt javasoljuk, hogy
4-6 honappal az alapimmunizalas utan
torténjen meg az emlékezteto oltas be-
adasa, kilondsen immunszupprimalt
betegek esetén.

2021. augusztusaban jelent meg az
Amerikai Reumatoldgiai Tarsasag (ACR)
ajanlas a COVID-véddoltasokkal kap-
csolatban. Ez alapjan valamennyi reu-
matologiai és autoimmun beteg oltasa
javasolt, autoimmun betegek esetén

mRNS alapu véddoltas (Pfizer, Moder-
na) vagy egydozisu Janssen vakcina
adando. Az ajanlas szerint a komplett,
két oltas utan 28 nappal egyszeri mRNS
vakcina adando (n.b. ez a magyar sza-
balyozasban nem megengedett). Im-
munszupprimalt betegek esetén ki-
emelt fontossagu a ,fészekimmunitas”
biztositasa, ami azt jelenti, hogy a vele
egy haztartasban él6 oltasa is javasolt.

Az ACR ajanlas a kiilonboz6 gydgysze-
rekkel kapcsolatban meghatdrozza a
megfeleld védettség  kialakuldsahoz
szlikséges iddt. A terdpia sziinetelte-
tése mindig egyedi dontést igényel a
beteg €s a kezelGorvos megheszélése
alapjan! Az egyedi dontés fligg az alap-
betegseég aktivitasatol és sulyossagatol,
emiatt elengedhetetlen a kezelGorvos
bevonasa.

A COVID-19 fert6zés rossz kime-
netelét meghatdrozd tényez6k az
eldrehaladott életkor, szivbetegség,
kronikus tld6betegség cukorbeteg-
ség fenndllta, az elhizas, magasabb
életkor mellett a nagydozisu szteroid
szedése. Mivel scleroderma esetén
intersticialis tlid6betegség, pulmora-
lis hypertonia, a nyelési nehezitettség
miatti visszatérd félrenyelések foko-
zott rizikot jelentenek, emiatt kiemelt
fontossagu ezen populdcio oltdsa.
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MIERT JO A PARAFFIN PAKOLAS

Az Gszi honapok bekdszontével és a
hiivosebb id6 kozeledtével a hidegér-
zékenyeknek fokozottan figyelnitk kell
a hideg elkertilésére, a végtagok gon-
dos melegen tartasara. Ezt a hatast a
gyogyaszatban is szivesen alkalmazzuk,
a gyogytornakezelések hatékonysagat
meleg terapidval fokozhatjuk. A 2016-
ban, Lisszabonban megrendezett SSc
Vildagkongresszuson gydijtott tapasztala-
taink alapjan klinikankra is bevezettiik
-az aktiv mozgasterapiat és

-, a nagy sikernek drvendo
melegkezelést: a
Miért hasznos a meleg kezelés?

Szisztémas  sclerosisban  szinte
mindig jelen van a Raynaud-jelenség.
A tiinetet féleg hideghatasra a gyakran
megritkult  hajszalerek 0sszehuzoda-
sa okozza, igy nagy jelentGséggel bir a
konzervativ terapiaban a meleg kezelés.
A végtagok tartdsan melegen tarta-
saval jobb keringést érhetlink el, mely
varhatéan kedvezé hatast gyakorolhat
a kezek mechanikai tulajdonsagaira,
a szovetanyagcserére és a fajdalomra.
Héhatdsra az idegrendszer (azaz re-
flexivek) reagdinak: lazitjdk az izmokat,
szalagokat, kotGszoveteket. Tehat az

[

intenzivebb pozitiv hatds érdekében ki-
egeészithetd a kéztorna meleg terapiaval.

, mert fokozhatja a gyulla-
dast és az izileti karosodas meértéket!
Kizarolag gyulladasmentes id6szakban
vagy kronikus gyulladas esetén lehet
alkalmazni ezt a tipusu kezelést.
Paraffin kezelés — miért j0 és ho-
gyan végezziik?

A paraffin viasz terapias céllal al-
kalmazhato hidegérzékenység, rossz
keringés, izlileti merevség érzés, ko-
t0szoveti-, iziileti kontrakturak ese-
tén. Lazito és pihentetd hatdsa réven
megkonnyebbiilést hoz izomfajdalom,
huzddas és feszillés esetén, emellett
sikeresen alkalmazhat6 ingyulladas
esetén is. Visszaadhatja ujjiziileteink
rugalmassagat, ami altal mindenna-
pi finom mozdulataink elvégzése Ujra
problémamentessé valhat, bérpuhito
hatdsa révén pedig a sclerodermas
pacienseknek is enyhilést hozhat.

A kozmetikai paraffin hidratalo ha-
toanyagokat tartalmaz, és ezért széles
korben hasznaljak a

alkalmaval is a br szaraz-
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sdaggal, bor rugalmassdg hianyaval,
repedezett vagy hamlo bdrrel kiizd6
embereknél is. Tehat a fajdalom csilla-
pitasan és szoveti anyagcsere fokoza-
san tul segit megdrizni boriink egész-
segeét is. A kezeléshez sziikséglink van
egy (erre a célra be-
szerezhet§ specidlis paraffin melegitd
késziilek) és

Az otthoni hasznalat veszélye labos-
ban melegitéskor az lehet, hogy mig
a paraffin melegité késziilék kijelzGjén
melegitéskor pontosan leolvashatjuk
a viasz aktudlis hémérsekletét, addig
a labosban felmelegitett viasz esetén
konnyen tulmelegithetjik a paraffint,
amely égési sérllésekhez vezethet.
Emiatt fontosnak tartom, hogy aki ott-
hon is szeretne paraffinos kezelést vé-
gezni és teheti, szerezzen be specialis
melegitot. Az (res paraffin gépeket
1,5 kg paraffinnal ajanlott megtolteni,
majd 45 és 55 celsius fok kozotti ho-
meérsékletre felmelegiteni.
Paraffin-kezelés menete:

1. Alapos kézmosas, kormok tisztitasa,
esetleges sérilések, sebek ellendrzése.
2. Kézfert6tlenitd hasznalata csukloig
a bOr megtisztitasahoz. Koromserilés,




gombas fert6zés, valamint nyilt séri-
lések esetén a paraffinos apolas nem-
vagy gumikeszty(i/”gumiujj” hasznala-
taval alkalmazhato!

3. Az intenzivebb hatds eléréséhez
kézkrém hasznalata is megengedett,
amit a blrtipushoz kell kivalasztani
(SSc borvédo krém). A kozmetikai pa-
raffin-viasz téglak sok esetben mar
onmagaban tartalmaznak bdrvédo,
hidratalo hatoanyagokat. llyenkor az
extra kézkrém nem sziikséges.

4. Paraffin hémérsékletének ellendr-
zése. Ugyeljiink, hogy ne legyen tul
forr6 a paraffin, mert égési sériilése-
ket okozhat! Max. 55 celsius fok!
5.Paraffin felvitele: nyitott ujjakkal be-
lemartjuk a kezeket a felmelegitett,
megolvadt paraffin furdébe, majd ki-
emeljuk. Par masodperc utan ismétel-
juk meg ezt minimum  2X. A kézflird6
utan felhuzhatunk egy nylon keszty(it,

AZEN

Az en betegségem koran, mar 8 éves
koromban, az egyik karomon jelentke-
70 Dborelvaltozassal kezdGdott. Videki
lakhelyemre is tekintettel nehezen ju-
tottam el a diagnozisig és a megfeleld
egeszsequgyi intézmenyig. A bortlinet
miatt sokaig sclerodermanak tekin-
tették betegsegem, de az idGkozben
jelentkez6 fiatalkori izileti gyulladas
miatt leginkabb overlap syndroma-
nak nevezik. Kezdetben egy févarosi
gyermekkorhazban Imuran  kezelest
kaptam, de a kéz és labujj kisizilete-
im sajnos deformalddtak, ekkor iranyi-
tottak at egy masik intezménybe ahol
azonnal a methotrexanra valtottak. Ez
a gyogyszer szerencsere megfeleld-
nek bizonyult, a kés6bbiekben jo par
év tlinetmentes id6szak mellett mar
csak a fellangolas megakadalyozasa

és arra egy meleg keszty(it a hosszabb
hatds eléréséhez. Legalabb 10-15
percig hagyjuk a kezeken a pakolast.
6. Paraffin eltavolitasa: amint a pa-
raffin leh(il, levehetjik a meleg kesz-
ty(t, majd a nylon kesztylit a pa-
raffinnal. A nylon keszty( egyszer
hasznalatos, minden hasznalat utan
ki kell dobni. A borrdl eltavolitott pa-
raffint a gépbe visszatenni higiéniai
okokbol nem ajanlott!

Paraffinos labfiirdé csak alapos labtisz-
titas, labdztatas utan torténhet. Termé-
szetesen a birfertGtlenité hasznalata itt
is kotelezd. A miivelet menete ugyanaz,
mint a kéz paraffinos apolasandl. A labra
a paraffint ecsettel, vagy géz lapok se-
gitségével tudjuk felvinni. Higiéniai okok-
bal ezt klinikdnkon nem alkalmazzuk, de
otthoni, sajat eszkoz hasznalata mellett
ajanlott. Osszefoglalva tehdt elmondha-
t0, hogy ameleg paraffinos terapiaahideg

ellen rovidebb ideig kellett szedtem.
Gyermekkent a korhazi tartozkodast, a
napi gyogytornat nehezen viseltem, de
ezt leszamitva betegsegtudat nelkiil
néttem fel. Meg felnGttkent is az Or-
szagos Reumatoldgiai es Fizikoterapias
Intézet gyermek immunoldgus for-
vosahoz jartam ellendrzésre, nagyon
halas vagyok neki s mindig drommel
gondolok ra. Tekintettel arra hogy tobb
mint 25 evig ugyanaz a szemely volt a
kezelGorvosom €s a koronavirusjarvany
miatt maradt el a nyugdij melletti ren-
delese az Uj orvosom megtalalasa nem
volt kénnydi feladat. Jelenleg tul vagyok
a kivizsgalasokon es az immunlaborban
mutatkozo aktivitas miatt egy Uj bioldgi-
ai terapiara kaptam javaslatot. Jelenleg
37 eves vagyok, napjaim irodai munka-
val telnek, neha tulzottan is elterelodik a

honapokban (is) egy sokoldalu, raadasul
azonnal hatd kezelés, amelyet kéz- és
labfejeink izlileteinek és izmainak védel-
meére, bOriink apolasara, felpuhitasara és
regeneralasara, az ujainknal jelentkezo
fajdalom csillapitasara, kozérzetlink ja-
vitasara jol alkalmazhato és akar otthon
is barmikor elvégezhetd. Enhez mindosz-
sze egy melegitd edényre, illetve nagy-
jabol masfel kilonyi paraffin viaszra van
szilkséglink. A PTE KK Reumatologiai
és Immunoldgiai Klinika gyogytornaszai
szeretnének koszonetet mondani a Sc-
leroderma Egyeslletnek, hogy a Klini-
kankon végzett paraffin kezelést a hozza
szilkséges eszkozokkel megtamogattak,
hogy a klinikai betegellatas soran a gyo-
gytornat szinesebbé és hatékonyabba
tudjuk tenni mind az egyestlet tagjai,
mind a terdpidra szoruld betegtarsak
szamara. Koszonjuk!

figyelmem betegsegemrdl, ezért igyek-
szem sokszor fejbekolintani magam,
hogy tobb id6t szanjak az egeszseges
étkezesre, mozgasra es a sziikseges
vizsgalatokra, kezelesekre.
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MEGERKEZETT HABITA', AZ EGIS ELSO BETEGKOZ-
PONT0 DIGITALIS MEGOLDASA MAGAS VERNYO-
MASSAL ELGK SZAMARA

Ki is az a HABITA™?

A HABITA virtudlis tars az egészseg-
gel kapcsolatos szokasok kiépitésében
és fenntartdsaban, aki a beteg élet-
ritmusahoz igazodva tamogatja 6t a
vérnyomasmeréssel és gyogyszersze-
déssel kapcsolatos teendok elvégzése-
ben, emellett lehetdvé teszi a digitalis
vérnyomasnaploban rogzitett adatok
konny(i és gyors attekintéseét, egy doku-
mentumban torténd kimentését, mely a
vérnyomasertékeken tul mas hasznos
adatokat (pl. szedett gyogyszerek) is
tartalmaz, és akar e-mailben is tovab-
bithat6 a kezel6orvosnak. fgy nem csak
hatékonyabba valhatnak az orvos-be-
teg taldlkozasok, de jelentGsen le is ro-
vidilhetnek.

Valjon szokassa az egészség HABI-
TA-VAL!

A magasvérnyomas-betegség vi-
tan felll korunk egyik legnagyobb
népegeészségugyi problémdja, amely
annak ellenére fenyeget hosszu tavu
kovetkezményekkel (pl. szivbetegség,
stroke), hogy mind a szakma, mind a
laikusok altal jol ismert betegségrdl van
sz0, €s szamos hatékony modszerrel
rendelkeziink a kezelésére.

A gyakori szovodmeények egyik leg-
fontosabb oka a gydgyszeres kezelés-
sel kapcsolatos alacsony adherencia.
Ahogyan azt Dr. Purebl Gyorgytdl, a
Semmelweis Egyetem Magatartastu-
domanyi Intézet igazgatojatol tudjuk, a
terapias adherencia és egytttm(kodés
javitasara azok a modszerek valnak be

a legjobban, amelyek segitik a betegek
viselkedésvaltozasat.

Mindenfajta egészséggel kapcso-
latos viselkedésvaltozas akkor valik
tartossa, ha az élet részéve, szokassa
valik, vagyis egy id6 utan nem igényel
kiilon figyelmet. igy a vérnyomasmérés
és gyogyszerszedés akkor tud stabilan
beéplilni a viselkedésbe, ha nem a hét-
kdznapi rutinon Kiviili extra feladat, ha-
nem rendszeres hétkdznapi szokas, a
rutin része. Ellenkez6 esetben a beteg
gyakran elfelejti, barmilyen kiilso ténye-
z0 elterhelheti figyelmét a gyogyszer-
bevételrdl — a hétkdznapi gyakorlatbol
tudjuk, hogy a betegek szamos indokot
el tudnak mondani azzal kapcsolatban,
miért maradt el a gyogyszerszedes.

Az Onsegitd szokasformald eszkozok
nagyban hozzdjarulnak ahhoz, hogy
sajat magunk szamara €s a sajat tem-
ponkban tudjunk célokat és jutalmakat
kijelolni, terveket kialakitani és azokat
modositani. A digitalis technoldgiak fej-
l6dése oriasi lokést adott az Onsegitd
szokasformald eszkozok fejlédésenek
is, mert a mobiltelefonos alkalmazasok
nemcsak azt teszik lehetéve, hogy va-
lasztott céljainkat személyre szabjuk,
hanem mindezt élvezetes dizajnnal és
jatékos haszndlattal parositjak. Ezen
alkalmazasok segitségével a vérnyo-
masmerés es gyogyszerszedés olyan
szokassa tehetd, amely harmonikusan
illeszkedik a mindennapokba €s nem
okoz Kilon fejtorést, mindezt pedig szo-
rakoztato formaba csomagoljak a mind
hatékonyabb adherencia-kialakitasért.
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A HABITA' fejlesztésekor kiemelt
figyelmet forditott az Egis a beteg-
kdzpontusagra, valamint a szokasfor-
malasra, melynek eredmeényeként az
ingyenesen letdlthetd mobilalkalmazas
személyre  szabott  emlékeztetokkel,
jatékos Osztbnzési rendszerrel, digi-
talis vérnyomasnaploval és hasznos
tippekkel segiti a beteget a helyes vér-
nyomasmerési  6s  gyogyszerszedesi
szokasok kialakitasaban, hozzdjarulva a
felnasznald tudatos életmaddvaltasahoz
és a beteggondozas egyszer(ibbé és
eredményesebbé tételéhez.

Tudjon meg tébbet HABITA-rdl
és toltse le még ma!

https://habita.hu/

Valjon szokassa
az egeszsegy!




FOGYATEKOSSAGI

A Program alapjan — tobbek kozott —
az alabbi civil szervezetek részestinek
rendszeres tamogatasban:

- Latasseriiltek: Magyar Vakok és
Gyengénlatok Orszagos Szovetsége;

- Hallassériiltek: Siketek és Nagyot-
hallok Orszagos Szovetsége;

- Ertelmi és egyéh fogyatékossay:
Ertelmi Fogyatékossaggal El6k és Segi-
téik Orszdgos Erdekvédelmi Szovetsé-
ge, Pszichidtriai Erdekvédelmi Férum:

- Beszédfogyatékossay: Afazia
Egyestilet, Démoszthenész Beszédhiba-
sok és Segitdik Orszagos Erdekvédelmi
Egyesllete;

- Autizmus: Autistak Orszagos Szovet-
Sége;

- Szervatiiltetettek: Magyar Szerva-
tiltetettek Orszagos Sport, Kulturalis és
Erdekvédelmi Szdvetsége;

- Mozgaskorlatozottsag: Mozgas-
korlatozottak Egyesileteinek Orszagos
Szovetsége;

A sulyos fogyatékossag mindsité-
sének és fellilvizsgalatanak, valamint
a fogyatékossagi tamogatas folyosi-
tasanak szabalyairdl szold 141/2000.
(VIIl. 9.) Korm. rendelet tartalmazza,
hogy ki mindsithetd sulyos fogyaté-
kosnak, valamint részletezi a fogyaté-
kossdgi tdmogatasra vald jogosultsag
feltételeit, illetve egyéb informaciokat.
A gyogyaszati segedeszkozok tarsa-
dalombiztositasi tamogatasba torténd
befogadasarol, tamogatassal torténd
rendelésérdl, forgalmazasarol, javita-

sardl és kolcsonzésérdl szolo 14/2007.
(Ill. 14.) EGM rendelet melléklete mutat-
ja be a méltanyossagi tamogatassal
kolcsondzhetd gyogyaszati segéd-
eszkozok koréet. Az orszagos jogvéddi
halozat keretében miikodd betegjogi
képviselok az egészségligyi ellato-
rendszer valamennyi, hatosagi miko-
dési engedéllyel rendelkezé egészség-
Ugyi szolgaltatd szolgaltatasait igénybe
vevek szamara elérhetek. A fogyateé-
kos emberek szamara a kozszolgaltata-
sokhoz vald egyenlé esélyli hozzaférés
megteremtése érdekében fogyatékos-
sagligyi tanacsadoi halézat miiko-
dik. A halozat keretében orszagszerte
Informéacios és Koordinaciés Pont
jott létre. A Pontokban tevékenykedd
fogyatékossagligyi tanacsadok spe-
cialis ismeretekkel, tudassal rendel-
keznek a fogyatékossaguigy tertletén.
Az Egységes Fogyatékossagiigyi In-
formacios Portalon (elérhetGség: www.
efiportal.hu) részletes informaciok
talalhatok — tobbek kozott — a jogve-
do6 szervezetekrol, valamint a pénz-
beli és természetbeli ellatasokrol is.
A kordbban Fogyatékos embereket
neveld csaladok otthonaban nyuj-
tott idoszakos kisérés és ellatas
(FECSKE) néven m(ikodé program ,Fo-
gyatékos emberek otthonaban nyujtott
id6szakos segité szolgaltatas” néven,
palyazati formaban mikodik tovabb.
Célja rugalmas szolgaltatassal a csa-
ladtagok tehermentesitése és munka-
erpiaci aktivitasuk megorzese, mely

A fogyatékos személyek jogairdl es esélyegyenldséglk biztositasarol szold 1998. évi XXVI. térvény
szerint az Orszaggytlés Orszagos Fogyatékossaguqyi Programot fogad el a fogyatékos személyek
esélyegyenldségenek megteremtésehez sziikséges intézkedések megalapozasara. Az Orszaggylilés
az Orszagos Fogyatékossagligyi Programrdl (2015-2025.) szolo 15/2015. (IV. 7.) OGY hatarozataval
elfogadta az Orszagos Fogyatékossaguigyi Programot (2015-2025).

a nap 24 orgjaban igénybe vehetd.
A szolgdltatds tartalmat a felkészi-
tett onkéntesek dltal nyujtott feltigye-
let, gondozas, alapapolas, kisérés
jelenti. A hatranyos helyzetl, diszk-
rimindcioval  leggyakrabban  sujtott
csoportokkal szembeni elditéletek meg-
szlintetése érdekében Csalad, Esély-
teremtd és Onkéntes Hazak (CSEOH)
mlkodnek. A CSEOH mikodtetését
minden megyében és kilon a fova-
roshan egy-egy civil szervezet végzi.
A sulyos mozgaskorlatozott személyek
kozlekedési kedvezményeinek tdmo-
gatdsaa 102/2011. (VI. 29.) Korm. ren-
delet alapjan torténik. E Korm. rendelet
reszletezi a személygepkocsi szerzési,
illetve atalakitasi tamogatasra jogo-
sultak korét és a tamogatas mertékét.
A VOLANBUSZ Zrt. két videot is ké-
szitett a mozgaskorlatozott és latas-
sériilt utasai utazasanak megkony-
nyitéséhez, melyek a VOLANBUSZ
Zrt. YouTube-csatorndjan érhet6k el
(https://www.youtube.com/watch?-
v=NYtRR3-18Y4&t=5s;  https://www.
youtube.com/watch?v=_mdXsitNi2k)

Tovabba a VOLANBUSZ Zrt. a kije-
6t autobusz-allomasokon  segitsé-
get nyujt a fogyatékossaggal él6 és a
csokkent mozgasképessegli  szemé-
lyeknek utazasuk megszervezésében
és lebonyolitasaban. Az igények foga-
dasat és visszaigazolasat az Utasta-
jékoztatd diszpécser szolgalat kezeli.
A BKK honlap (elérés: https://bkk.hu/
utazasi-informaciok/kozossegi-koz-
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lekedes/akadalymentesen/) az aka-
dalymentességet igényl6 utascso-
portoknak széles kor(i tajékoztatast
nyuijt. A fogyatékossag miatt csokkent
mozgaskepessegli szemelyek részére
nyujtott haztol-hazig midibusz-szol-
galtatds munkanapokon 3 db jarmd-
vel, hétvégén 1 db jarmdvel tzemel. A
Budapest Fovaros Kormanyhivata-
la altal akkreditalt munkaltatok, védett
korulmények kozott biztositjak a meg-
valtozott munkaképességl, fogyaté-
kossaggal él6 személyek foglalkoza-
si rehabilitaciojat, amelyhez évente
meghirdetett palyazat keretében bér-
és tobbletkoltség tamogatasban ré-
szesllhetnek. Az esélyegyenl6ség
biztositasa érdekében a felsdoktata-
si felvételi eljarasrol szolo 423/2012.
(XIl. 29.) Korm. rendelet szerint a fo-
gyatékossaggal él6 jelentkezd minden
jelentkezési helyén tobbletpontra jo-
gosult, valamint az allamilag finanszi-
rozott félévek ideje is megndvelhetd.
A felsooktatasi intézményekben a
fogyatékossaggal €lo hallgatokat
koordinatorok segitik, akik nevét és
elérhetéségét a felsGoktatasi intéz-

meényre vonatkozo altalanos tudniva-
l0k kozott szerepel. 2019. ota Vacott
miikodik a Kilato Piarista Palyaori-
entacios és Munkaero-piaci Fej-
lesztd, Modszertani Kozpont, mely
orszagos lefedettséggel a fogyatékos
fiataloknak nyuijt segitséget az altala-
nos iskolai tanulmanyok befejezésétdl
a feln6ttkori munkavallalasig. Honlap:
www.kilato.piarista.hu A févarosi és
megyei kormanyhivatalok szervezeté-
ben tertleti aldozatsegité szolgalatok
mellett Aldozatsegit6 Kozpont mii-
kodik Budapesten, valamint tovabbi
vidéki nagyvarosokban. Az &ldozat-
segit6 kozpontok a blincselekmények
aldozatai szamara, személyre szabott
tajékoztatassal, az érdekérvényesités
eldsegitésével, érzelmi tamogatassal,
a lelki traumak feldolgozasahoz pszi-
chologus szakember segitségnyuijta-
saval dlinak rendelkezésre. A févarosi
és megyei kormanyhivatalok pedig a
hatosagi jellegl tamogatasokkal (pl.
azonnali pénzigyi segély, karenyhi-
tés, aldozati statusz igazolas) segitik
az aldozatokat. A lakascélu allami
tamogatasokrol  szoldo  12/2001.

7TH

_ SYSTEMIC
SCLEROSIS

[‘ ON(‘REbS

(I. 31.) Korm. rendelet alapjan — tob-
bek kozott — akadalymentesitési
munkakra tamogatas igényelhetd.
A hasznalt lakas vasarlasahoz, bo-
vitéséhez igényelheto csaladi ott-
honteremtési kedvezményrol sz0l6
17/2016. (II. 10.) Korm. rendeletben,
tovabbd az Uj lakasok épitéséhez,
vasarlasahoz kapcsolodd lakasce-
lU tamogatasrol szolo 16/2016. (Il
10.) Korm. rendeletben az szerepel,
hogy gyermeknek tekintend6 a 25.
gletévét mar Dbetoltott, megvalto-
zott munkaképességli személy is. E
rendelkezés lehetbvé teszi, hogy a
fogyatékossaggal €l6, akar feln6tt
életkorban lévé gyermekkel €l6 csa-
ladoknak is lehetdségiik legyen a ta-
mogatas igénybevételére. A gyerme-
ket neveld csaladok otthonfelljitasi
tamogatasardl szold 518/2020. (XI.
25.) Korm. rendelet szerint a gyerme-
ket nevel§ csaladok otthonfelujita-
si tamogatasa szinté kiterjed a 25.
gletévét mar betoltott, megvaltozott
munkaképességli  személyre, illetve
az akadalymentesitési munkakra is.

MHFI H lﬂ 12 EI._IZZ'

A Covid-19 virusjarvany folyamatos jelenléte miatt a jovore sorra kerild VII. Szisztémas Szklerdzis Vilagkonferencia ismét
online, E — konferenciaként keriil megrendezésre 2022. marcius 10-12. kozott. Nagyon bizunk benne, hogy 2024-ben mar
visszatérlink a normal konferencia lizemmaodba és személyesen taldlkozhatunk végre Pragaban.

A FESCA még véglegesiti az el6adasokat, témakat, eléadokat, melyek amint dsszedllnak a kdzosségi oldalainkon €s honla-
punkon megosztjuk a konferencia hivatalos programjat. Figyeljék a hireinket!
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LETOLTOTTED

€ Korhatar nélkiili

EletMentd

Orszagos Mentoszolgalat Orvosi

2020 januar végen indult el a Vodafone Magyaror-
szag Alapitvany és az Orszagos Mentdszolgalat kozos a
mentéhivast is megkonnyitd mobilapplikacioja.

Applikacio Vészjelzés funkciojanak segitségével te-
lefonos kapcsolatba kertil az Orszagos Mentdszolgalat
mentésiranyitdival €s ezzel egy id6ben pedig az alkal-
mazas elkildi pontos tartdzkodasi helyét.

Az alkalmazas lehetévé teszi, hogy a felhasznalok
a fontos adataikat (példaul ismert betegség, kezelés,
gyogyszerérzékenység stb.) el6re megadjak, igy azok is
a segeélyhivassal azonos idében megjelennek a menté-
siranyitoknal.

A ment6k nemcsak a bajba jutott személy tartozko-
dasi helyét, hanem telefonjanak toltottségi szintjét is

° KOMMUNIKACIO,
HA NEM TUDSZ
CJ BESZELN

@ SEGITSEG JO HELYEN

@ OEE® O

e

Vilasszon ki ar aldbbisk kizOl egy vagy
tibb lehetGsdget, ezutin nyomia meg &

SEGITSEGRE VAN

SZUKSEGEM! “Vinzjolzs izenet kildise® gombet!

= AT R T A E
@ ez

latjak, ami a készllék lemer(lése esetére hasznos in-
formaciot jelenthet.

Megmutatja példaul a hozzank legkozelebb esé
gyogyszertar, korhaz, defibrillator helyét, valamint része
egy elsdsegélynyujtd kisokos is.

Telepités utan regisztracio sziikséges, mert csak igy
fogja az alkalmazas elérni a hely és egyéb adatokat.

Az alkalmazast mar tobb mint 3200 esetben nyujtott
segitséget. Az applikacio a folyamatos fejlesztéseknek
koszonhetden koronavirus infégombbal, és chatbot
funkcioval is bovilt. Az applikacio Ausztriaban és Cseh-
orszagban barhol, Szlovakiaban pedig korlatozottan tud
segélyhivast inditani.

) ELSOSEGELY @) :
MELY PROFIL
FOLYAMAT ) e i
UIRAELESITES PROFIL
T e —

Hyomja le min. 5 emare a mefBast, percerkgnt
legaldbe: 100 520, mindsddsg. amig 5 mentd meg
nem érkerk vagy a beleg egermimozgrl
e ke,

BEALLITASON
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SCLERODERMA: ATFOGO UTMUTATO £S ELETNOD-
BELI TANACSOK RESZLETES TAJEKOZTATO FUZET

MAR RENDELHETO/KERHETOIIN

-

Atfogd utmutato
es eletmodbeli tandcsok

Orszdgos Scleroderma

Kiegeszité gyogytorna
Kézhasznu Egyesiilet

gyakoriatokkal

,(Scleroderma) Informacios anyagok érintetteknek €s
egeszségiigyi szakembereknek” cim( német kiadvany a  Skle-
rodermie Selbsthilfe e.V. német Scleroderma Onsegitd Egye-
stlet eredeti kiadvanya. A német egyestilet jovahagyta, hogy a
nagyon részletes, atfogd és minden szervre, életmod tandcsra,
mozgasra kiterjedd Uj flizetiket egyestiletiink leforditsa és a

s L) N

4

ST
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helyi viszonyoknak megfeleléen &tirja. igy kaptunk egy tobb,
mint 100 oldalas kiadvanyt, melynek a forditas, lektorala-
sa rengeteg idot és energiat vett igénybe. Teljesen Uj egyedi
design-t kapott és Ujra lett szerkesztve is. Maga a tordelés is
jelent6s munkat igényelt a nyomtatas elGtt. Ebbdl kifolyolag ez
egy mindségi, de nagyon magas koltségen elkésziilt anyag lett.

Ennek a relative hosszu és nagyon szakmai, de a szkle-
roderma szinte minden tertiletét feldleld kiadvanynak célja,
hogy segitse a szklerodermaval egyitt €l6 embereket, csa-
ladtagjaikat és mindazokat az érintetteket, egészseguigyi
dolgozokat, dontéshozokat, akik szeretnék a szklerodermat
jobban megérteni, segiteni a betegeknek: azt, hogy a be-
tegségnek milyen hatasai lehetnek, és miképp tudnak sajat
maguk, és kezeldorvosuk segitségére lenni betegségiik gon-
dozasaban. A kiadvany valaszt ad a szklerodermaval kapcso-
latban gyakran feltett kérdésre is.

Mar eléreté a fébb Scleroderma Centrumokban (Reuma-
tologiai és Immunoldgiai Klinikakon - Pécsen, Debrecenben,
Szegeden és Budapesten a Bérklinikan és a BIK Reumatolo-
giai s Immunoldgiai osztalyan is). Ezekben az intézmények-
ben mind a fekvd osztalyokon, mind az ambulancidkon kér-
heti ingyen a konyvecskeét.

Aki rendelni szeretne, azt egyel6re csak utanvétellel tud-
juk most megoldani. Ehhez egy megrendelést cimmel és
telefonnal kell leadni a scleroderma@gmail.hu email cimre
vagy a klubvezetéket hivni, akik megszervezik a kényvek
kiildéseét utanvétellel.




Egy kis izelit6 a tartalombal:

1. fejezet: Scleroderma - Miis ez pon-
tosan? A legfiibb hetegség formak scle-
rodermahan
Szerzok: Prof. Dr. med. Nico Hunzel-
mann, Uniklinik Koln, Dermatologie,
Prof. Dr. med. Ekkehard Genth, Aachen

2. fejezet: Kis itmutaté — Hogyan ke-
zelhetem a beteységet?

SzerzOk: Emma Margarete Reil, He-
ilbronn, Sklerodermie Selbsthilfe e.V.

3. fejezet: Lokalizalt (koriilir) scle-
roderma (morphea) - Valtozatok, klinika,
terapia
Szerzok: Prof. Dr.med. Alexander Kreu-
ter, HELIOS-klinik Oberhausen, Derma-
tologie Universitat Witten-Herdecke

4. fejezet: A Raynaud jelenség - Defi-
nicio, diagnosztika, ok, terapia
Szerzok: Dr. med. Oliver Sander, Unik-
linik Dusseldorf, Rheumatologie Dr.
med. Clemens Fahrig, Ev. KH Hubertus
Berlin, Angiologie

5. fejezet: Az emésztorendszer érin-
tetisége
Szerzok: Prof. Dr.med. UIf Muller-Lad-
ner, Kerckhoff-Klinik Bad Nauheim,
Rheumatologie

6. fejezet: Sziv és vesék — Belgyogya-

szati sektrum 1.
Szerzok: Prof. Dr. med. Kirsten de Groot,
Sana-Klinikum Offenbach, Nephrologie
und Rheumatologie - KfH Nierenzent-
rum Offenbach

7. fejezet; Tiiddérintettséy scleroder-
maban
Szerzok: Prof. Michael Pfeifer, Kranken-
haus Donaustauf, Pneumologie, Emma
M. Reil, Sklerodermie Selbsthilfe e.V.

8. fejezet: Szajhigiénia és a fogak
egészsége
Szerzok: Emma Margarete Reil, He-
ilbronn, Sklerodermie Selbsthilfe e.V.

9. fejezet: Noi higyiti és ivarszervi
(urogenitalis) sajatossagok - Szexuali-
tas sclerodermahan
Szerzok: Emma Margarete Reil, Heiloronn,

Sklerodermie Selbsthilfe e.V. Prof. Dr.med.
Cord Sunderkotter, Universitat Halle,
Dermatologie, Dr. med. Melanie Henes,
Universitatsfrauenklinik Ttibingen

10. fejezet: Férfi higy-ivarszervi jel-
lemzik — Szexualitas és scleroderma
Szerzok: Dr. med. univ. Sebastian Volc,
Universitats-Hautklinik Ttbingen, Prof. Dr.
med. Gerhard Fierlbeck, Universitats-Haut-
Klinik Tubingen, Emma Margarete Reil, He-
iloronn, Sklerodermie Selbsthilfe e.V.

11. fejezet: Taplalkozas scleroderma-
bhan- Jétanacsok az érintettek szamara
SzerzOk: Bettina Lanze, Erndhrungsbe-
raterin, Bad Bentheim, Rheuma-Klinik,
Emma Margarete Reil, Heilbronn, Skle-
rodermie Selbsthilfe e.V.

12. fejezet: Fizioterapias lehetdségek
ascleroderma kezeléséhen
Szerzok: Facharzt Ali Nimeh, Fachklinik
Bad Bentheim, Rheumatologie, Komjati
Dalma, gyogytornasz, Pécsi Tudomany-
egyetem KK Reumatoldgiai s Immuno-
l6giai Klinika
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Egyesiiletiinkben a 2005 évi megalakulasa dta a tagok altal fizetett tagdij 6sszege valtozatlan, évi 500 Ft. Nem
emeltiik a tagdij 6sszegét, hogy kifizetése senkinek ne okozzon anyagi gondot, de akinek anyagi helyzete
lehetdvé teszi a tagdijon feliil adomanyt elfogadunk, amit eztton is kdszoniink.

A minimalis tagdij 6sszege ellenére az Egyesiilet 266 6 tagja koziil 2021. szeptember 30.-val 166 fonek van
osszesen 176.000 Ft tagdijtartozasa.

28 f6 a 2018-2019-2020-2021 évvel, 28 fo a 2019-2020-2021 évvel, 53 f6 a 2020-2021 évvel, és 53 fo a 2021 évvel
tartozik.

Az Egyesiilet alapszabalya szerint a 2 évnél tobb tagdijjal tartozok automatikusan kizarasra keriilnek a
A tartozoknak, illetve az idei évben még nem fizetoknek a Hirleveliinkkel egyiitt felszolitd levelet kiildiink, és
felhivjuk figyelmiiket a tagdij elmaradasuk rendezéseére. A 3 és 4 évvel tartozok ha nem rendezik tagdij elma-
radasukat még ez évben, december 31.-vel kizarasra keriilnek az Egyesiilethdl.

Szamlaszam: 12072507-00124973-00100009.

Ha észrevétele van a tagdij tartozassal kapcsolatban jelezze Kis Szilagyiné Terike felé a 30/480-9735 telefon-
szamon, vagy a kszterike@t-email.hu cimen.

.HOGY OTTHON IS EGYSZERUEN
FITT MARADION!

Még mindig elérhet6 a sclerodermaval €6k szamara a
tornagyakorlatokat tartalmazd DVD, mely specidlisan sc-
lerodermara kifejlesztett gyakorlatsorokat (pl. 16gz0, kéz,
derék, lab, szaj stb. gyakorlatok) tartalmaz és betegek
mutatjak be.

A DVD adomany (1000 Ft+postakoltség) ellenében meg-
rendelhetd Millerné Dobos Evétol mullereva@pte.hu.,
20/536-1216, illetve igényelhetdk személyesen a Klinikai
bentfekvés alatt a gyogytornaszoknal vagy a scleroderma@
gmail.com email cimen.

Orszagos Scleroderma Kdzhasznu Egyestilet
7632 Pécs, Aidinger Janos u. 40.

Addszam: 18326639-1-02
Szdmlaszam: 12072507-00124973-00100009 m
www.scleroderma.hu, www.szkleroderma.hu
scleroderma@gmail.com FEsc A
Szerkesztette: Garay Toth Bedta ‘ an

Nyomdai eldkészités:Simon Déra e
Kords Print-Pack Kit.
[ f[O]v] ¢ |
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