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,KEZ A KEZBEN EGY ELHETOBB JOVOERT”

EL6SZ6

Végre itt a tavasz és mar a
husvéti locsolkodason is tul va-
gyunk! A Kedves Olvasé im-
madron Egyesiiletiink harmadik
évfolyam els6 Hirlevelét tartja a
kezében, mely remélhetéleg fel-
kelti kivancsisagat és talal benne
érdekes és hasznos informdciét.
Els6ként emliteném a vissza-
tekinténket a 2008. decemberi
Mikuléas-Karacsonyi tinnepség-
re, ahol ismét sok tagtarsunk
jelent meg és nagyon kellemes
napot tolthettiink egyiitt. A
FESCA éves munkaértekezlete
is lezajlott januarban, ahonnan
teljesen Gj és elOrevivé aktivi-
tasokkal tértem haza - egyik ki-
emelked6 eseménye a Junius 29
— EUROPAI SCLERODERMA
NAP, melyet tobb mint 12 euré-
pai orszag és Brazilia fog — ki ki
a sajat hazdjaban — innepelni és

a figyelmet felkelteni eme ritka
betegségre. Megtudhatjuk — az
el6z6 cikk folytatasaként - ,hogy
milyen egyéb melegit6 lehetdsé-
gek vannak a hideg napokra (még
a majusi fagyos szentek el6ttiink
allnak). A klubtaldlkozdk is ak-
tivan mikodnek, kiemelten a
Kaposvari Klub, melyrél rész-
letes beszamoldt olvashatnak.
Nagyon jol sikertilt az daprilis
4-én megtartott 3. Inmunoldgia
Napja rendezvény, melyrdl rész-
letes beszamoldt olvashatnak.
Amennyiben egyéb témakra ki-
vancsi és szivesen olvasna roéla
tobbet, kérem irja meg nekiink a
hatsé boritén talalhaté elérheto-
ségekre.

Kellemes tavaszvarast, jo
egészséget kivanva, szeretettel,
Garay Toth Bedta, elnok

TAVASZVARO - SZABO BELA

FESCA EVES MUNKAERTE-
KEZLET - BESZAMOLO

SEGITS MAGADON! — L.
CSEPANYI KATALIN TAGTAR-
SUNK ROVATA

AZ ORVOS VALASZOL:
BORGYOGYASZATI KERDESEK

MEGHIVO

Kedves Tarsunk, Hozzatartozdk, Baratok! Az Orszagos
Scleroderma Kozhasznu Egyesiilet nevében koszonettel

vessziik, ha addja 1 %-aval tamogatja a betegtarsaink
érdekében kifejtett egyesiileti munkankat.
Adédszam: 18326639-1-02
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TAVASZVARO

Bar kétség kivill megvannak a télnek is az elonyei, azért
ilyenkor mar sokkal inkabb a tavaszvarasra koncentralédnak
a gondolataink. Régen sem volt ez masként.

A tavaszvaras vagy még inkabb téltemetés gyokerei egészen
az Okori romai szaturnaliakig nyalnak vissza. Ilyenkor a ré-
maiak a tél és a sotétség miatti félelmiiket eszeveszett ivaszat-
tal, evészettel, mulatozassal probaltak legy6zni, és mindezt
rafogtak Szaturnusz istenre, akinek a tiszteletére rendezték
a hosszan elnyul6 iinnepséget. Persze igy sem mult el hama-
rabb a tél, de legalabb addig is kellemesen toltotték az id6t.
A kozépkori vallasi intolerancia ugyan megprobalta kiirtani
ezeket a pogany hagyomdanyokat, de a télutalat iinnepe oly
szivosnak bizonyult, hogy a késobbiekben karnevalok és far-
sangi jatékok formajaban élt tovabb. Ezen tradicionalis nép-
szokasokbdl valogattunk ki 6tot, melyek ha nem is hozzak
kozelebb a tavaszt, de felettébb izgalmasak.

Dérejards

A ddrejards annyiban hasonlithaté a buséhoz, hogy
mindketté téliz6, bolondozés felvonulds. Kétségkivil a
busé a népszeriibb, de a dbre volt el6bb, igy ezt tekinthetjiik
az alapnak. A mene-
ten kizarolag férfiak
vehetnek rész, 6k ol-
toznek be mindenféle
hajmereszté ruhdba,
és természetesen a
néi szerepeket is 6k
jatsszak el. Ilyenkor
imitdlnak eskiivoi
menetet, 6rdogoket,
medveidomadrokat,
fontoskodé  mester-
embereket, akik min-
denfélékkel ,zaklat-
jak” a falubelieket, és
természetesen innen
sem hidnyozhat a telet jelképezé babt és az egész napos jo-
kedv. A dérejaras tulajdonképpen az dkori farsangi kultusz
leghitelesebb maradvénya.

Kiszézés és babégetés

Taldn ez a legnépszer(ibb téliz6 szokas, melynek keretein
beliil egy szalmabébot végighordoznak a faluban, majd ritu-
alis keretek kozott el-
égetik. A bédbu a telet,
a hideget, a rontast és
ugy dltaldban a rossz
dolgokat jelképezi, a
tlz pedig a tisztitd,
illetve gonosziiz6 sze-
repet tolti be. Ehhez
nagyon hasonlé szo-
kas a kiszézés, ahol
szintén egy babu a f6-
szerepld, amelyet elsé
korben szépen felol-
toztetnek, majd kor-
behordozzak, a végén
pedig levetkéztetve
altaldban egy folyoban kot ki.
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Sardoézds

A sarddzas tulajdonképpen egy adomanygytjté népszo-
kas, ennek van egy tarsrendezvénye is, amit egy héttel el6tte
a lanyok iilnek, annak
tananaj vagy talalaj
vasiarnap a neve, a
sardd eredetileg csak
a fiaké. Ilyenkor a le-
gények hdzrél hdzra
jartdk a falut méretes
nyarsakkal, amire az
ajandékba kapott sza-
lonnat és kolbdszokat
hazkodtak fol. Kézben
persze tavaszvar6 da-
lokat énekeltek, volt,
ahol kiillon dudas ki-
sérte végig a falun a
menetet. A csticspont persze a nap végi falatozds volt, ahol
az elfogyasztott étel- és italmennyiséggel aranyositva fordult
melegebbre az idé.

Tiizes kerék

Voltak helyek, ahol nemcsak a rosszat akartdk elizni a
tlzzel, de jonak is se-
giteni akartak, jelen
esetben a Napnak.
Egy 6si hiedelemnek
koszonhet6en az em-
berek ugyanis azt hit-
ték, hogy a tél végére
a Nap annyira legyen-
giil, hogy ki is aludhat,
és akkor aztdn a go-
nosz szellemek életre
kelnek, és atveszik az
uralmat a Foldon. Igy
épitettek egy kereket,
amelyet aztdn meg-
gyujtottak, és ezt gorgették le a falu hataraban egy dombrdl,
jelezvén a pislakol6 égitestnek, hogy tartson ki.

Tyiklopkodds

Eszakon egy masik igen fura népszokast is kétottek a tavasz-
varashoz, méghozza a tytklopkodast. A csapatokba ver8dott
ifjak egyik fele széval
tartotta a falubelieket,
mig a tobbiek belo-
poztak a hazakhoz, és
mindenféle élelmet
osszelopkodtak a kol-
bésztdl a szdrnyasokig.
Szegény tytkokat csak
a kezdetekkor molesz-
taltdk, a késdbbiekben
mér csak a tojasokat
lopkodtak ki a madarak
alol. Az élelmet aztdn
eladtdk, az 4arabdl pe-
dig jét mulattak. Bar
kegyetlennek tiinik a dolog, de nagy részben szinjaték volt ez
is, és ebben a farsangi idészakban nem volt tilos a lopds sem.
Késdbb aztan ez is szelidiilt, és mar csak jelképesen gytjtottek
tojasokat a hazaktol.

(Forrds: www.borsa.hu)
A cikket Szabé Béla elnikhelyettes szerkesztette és ajdnlja
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MiIKULAS-KARACSONYI UNNEPSEG

2008. DECEMBER 6.

A tavalyi évben éppen Mikulds
napjara esett az évzard linnepsé-
giink, ahova ismét az érdekl6dd
tagtarsaink és az SLE-s Egyesiilet
tagjai latogattak el Osszesen tobb,
mint 80 f6 részvételével. Elsékét a
két egyesiilet 6nalléan tartott egy
oras megbeszélést. A mi Egyesiile-
tiinknél a tavalyi év torténéseit be-
széltik 4at, illetve szabadon lehetett
kérdezni, olyan tere-fere hangulat
alakult ki. Czirjak Professzor Ur is
csatlakozott hozzank, aki sz6lt par
sz6t a klinika miikodésérdl, betegel-
latasrol és kifejezte 6romét, hogy a
két egyesiiletilyen aktivan miikodik.
Szamos kérés érkezett a tagok feldl,
amit igyeksziink teljesiteni, melyet
az idei év aktivitasiba is belevettiik.

elinditdsdban és mi-
kodtetésében nydyjtott.
Emlékként egy kis foto
montdazst
Ossze az Egyestilet éle-
tébsl. A j6 hangula-
ta kilén megbeszélés
utan a két egyesiilet
tagjai egy nagy terem-
be vonultak és kezdd-
dott az tinnepi misor.
Els6ként Szabé Béla
alelnok ur tartott egy nagyon mu-
latsagos és jé6 humord, ugyanakkor
érdekes és kivetitett fotoival illuszt-
ralt el6adast a székelyfoldi gobé me-
sékbdl és

allitottunk

parba rendezddtiink és kor alakban
alltunk fel, igy bizonyos idénként,
ahogy az oktato jelezte, a lanyok
eggyel arrébb léptek és Gj fiaval

tancoltak

erdélyi
élménye-
irél. Ez-
utdn a Ba-
jai  Tanc
Sport-
egyesi-
letbél
Virag
Krisztidn
és Farkas
Szilvia
mutattak be latin tancokat: jive,
rumba, cha-cha és samba. A meg-
lepetés ekkor kezdddott, a nézdk
kozil kérték, hogy a

A megbeszélés elején elbucstiztunk
Kisné Bdlint Zsofiatol és megko-
szontiik tobb mint 3 éves munka-
jat, timogatasat amit az egyesiilet
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vallalkozd kedviiek
faradjanak ki és beta-
nitjdk a Blues Tancot.
Akadt is 20 véllalkozé
kedvi tar-

tovabb,
amig véget
nem ért a
kor. Nagy
élmény
volt mind-
annyiunk
szamara,
amit biz-
tos nem
felejtiink
el (bar én
a lépésekre sajnos mar nem emlék-
szem). Ebéd utdn elérkezett a szo-
kasos ajandékozas ideje. Megjott a
Mikulas és minden jelenlévének at-
adott ajindékcsomagot, mely utdn a
»Mennybdl az Angyal” eléneklésé-
vel zartuk ezt a meghitt és nagyon
szép napot.

sunk,
koztik a
Profesz-
szor Ur és
a  gyogy-
torndsz
lanyok
(Helka és Kriszta). Mi-
utan az alaplépéseket
megtanultuk — kiilon a
fiuk és a lanyok — utana
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AZ ORVOS VALASZOL

Bérgyogydszati kérdések (fényvédelem, bérdapolds, hajhullds) sclerodermdval élék részére

Az orvos valaszol: Dr. Szasz Orsolya, Klinikai orvos

PTE KK Bor-, Nemikdrtani- és Onkodermatoldgiai Klinika

Sclerodermdban kiillonféle bér-
problémaék jelentkezhetnek: szaraz,
megvastagodott, rugalmatlan, sérii-
lékeny bdr, Raynaud jel, ujjbegyek
fekélyei, heges hajhiany, bérelszine-
z6dés, gyogyszer okozta bdrelval-
tozdsok (pl. kortikoszteroidok bor
elvékonyoddsat, sériilékenységét, ér-
tagulatokat okozhatnak, fontos, hogy
mindig a kezelGorvos altal javasolt
dézisban és ideig alkalmazzuk).

Raynaud jelenség f6ként az ujjak-
ban jelentkezik a kollagén felszapo-
rodas miatt eleve sziik kis veréerek
gorcse miatt. 3 fizisa van: a véraram-
las megsziinik, fehér szin jelentke-
zik, érgorcs oldddasakor cyanosis
(helyi oxigénhidny) miatt lila szint
észleliink, ezt véraramlas teljes visz-
szatértekor reaktiv kipirulds koveti.
A jelenséget hideg, valamint stressz
szitudcidé provokalja. Megel6zésében
fontos a hideg (kb. 18°C alatt) lehet6-
ség szerinti kertilése (légkondiciondld
is), hiivos kornyezetben megfeleld
kesztyti viselése, agymelegit6, hordo-
zatd f{it6test hasznalata, hideg viztdl,
hideg targyaktdl valé tartézkodas,
stressz keriilése, valamint ,értorna”
végzése. Sziikség esetén gyogyszeres
kezelést is bevezet a beteg kezelGor-
vosa (értagité kezelések).

Sclerodermas bor apolasara kii-
16nb6z6 puhito, hidratald, lipidpdtlo
kendcsok (5-10% karbamid, céréds
kendcs, gyari készitmények (pl.:
Excipial U lipolotio®, Neutrogena®
testapoldk, kézkrémek, Eucerin®
testapolo és kézkrém, Lipikar® test-
apolok és kézkrém, Babé® testapoldk,
Physiogel® krém), tisztalkodashoz
hipoallergén, nem irritalé tusfiirdd,
sampon (pl.: Lipikar® szappan, folyé-
kony szappan, szappan mentes gél,
Babé Omega® tusfiird6, samponok,
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Oilatum® szappan, gél, Eucerin®szap-
pan, tusfiird6k, olajtusfiirdd, sam-
ponok, Nodé® sampon, Atoderm®
szappan, Physiogel® tusfiird6, sam-
pon) dllnak rendelkezésre. Javasolt
az irritdcio, szarité kornyezet ke-
riillése, hetente 2x 15 percig olajos
fiird6 (Lipikar® fiird6olaj, Oilatum®
firdéolaj, Linola-fett® fiird6olaj,
Eucerin® olajfiirdé) vétele. Fontos
a hazimunkdhoz, kertészkedéshez
megfelel6 védokesztyli hasznalata
irritacio, sériilés megel6zésére. Ir-
ritacio kikiiszobolésére ,folyékony
keszty” is hasznalhat6 (pl. Excipial
protect®). Ujjak kisebesedése esetén
megfelel6 fert6tlenités, valamint
a hamosodast eldsegité kendcsok
hasznélata sziikséges. Viszketés
esetén a kezel6orvos antihisztamin
szedését javasolhatja, azonban a
viszketést jelentGsen csokkenti a
testapolokkal valé megfelel6 hidra-
talas (min. napi 2x, sziikség esetén
tobbszor). Bérelvaltozas kozmetikai
fedésére hipoallergén alapozok (pl.
Dermablend®) hasznalhatdk.

A fényvédelemre minden ember-
nek érdemes figyelmet forditani,
nem csak fokozott fényérzékeny-
ség esetében.

Néhany adat a napsugdrzasrol: a
napsugarzas kiillonb6z6 hullimhossz
tartomanyokbol dll, fényvédelem
szempontjabdl az ultraibolya (UV)
sugarzasok fontosak: UVC: 100-290
nm (atmoszféra kisz(iri), UVB: 290-
320 nm (ablakiiveg nagy részt kiszi-
ri, viz nem sziri ki, teljes hatas 12-24
6ra mulva), UVA: 320-380 nm (ab-
lak nem sz{iri ki teljes hatas 48 6ra).
A napsugarzasban jelen van lathat6
fény ( 400-760 nm), valamint az inf-
ravoros sugarzas (760 nm felett, ho-
hatasért felelds).

Milyen fényvédelmet alkalmazha-
tunk?

Lehet6ség szerint keriiljik a na-
pot 10:00-16:00 kozott, viseljiink ka-
lapot (széles kariméja), stirt szovésti
ruhat. UV szlir$ ablakra, szélvéddre
beszerezhetd. Ablak melletti hosszt
tartézkodas esetén is fontos a fényvé-
dd krém. A kendcsoket, krémeket fél
oraval sugarzasnak vald kitétel el6tt
érdemes felkenni, 4 6ranként utdna
kell kenni. Javasolt min. SPF 20 feletti
(vildgos bér esetén 30-50+) UVB és
UVA ellen is védelmet nyujtd, lehe-
téleg kémiai (pl: oxybenzon, mexoryl,
avobenzon) és fizikai fényvédé anya-
got (pl. titdn oxid, cink oxid) is tar-
talmazo fényvédé hasznalata. SPF (=
Sun Protection Factor) aztjeloli, hogy
2 mg/cm2 mennyiségben a béron al-
kalmazva azonos UVB sugarzasbdl
mennyivel tobb sziikséges azonos
napégés létrejottéhez ( pl. ha fényvé-
dé nélkil napégést 10 perc alatt lehet
létrehozni, egy fényvéddvel pedig
100 perc kell hozz4, akkor a fényvéd6
eréssége SPF 10). A helyi fényvédo
készitmények kiillonbo6zd kiszerelés-
ben, allagban kaphatok, nagy valasz-
ték van forgalomban (pl. Anthelios®,
Babé’, Daylong®, Photoderm®, Capital
soleil®).

Sclerodermds betegeknél jelent-
kezhet hegesedd, nem visszafordit-
haté vagy bizonyos, a fenti betegség
miatt szedett gyogyszerek mellék-
hatdsaként gyakran visszafordithat6
hajvesztés. Az Gj haj kezdetben gyak-
ran vékony, torékeny, esetleg &sz,
késébbiekben ez altaldban normali-
zalédik; kezdetben a haj szerkezetét
karosité beavatkozdsok (pl.: dauer,
sz6kités) kertilése javasolt. Kezdeti
hegesedés esetén  kortikoszteroid
infiltracié megkisérelhets, hajvesz-
téses teriiletekre véraramlast fokozo
hajszeszek hasznalhatok. Hajhidny
esetén évente 1x tamogatassal szak-
orvosi javaslatra pardka irhato.
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FESCA

n of European Scleroderma Asst

Az idei
janudr 22-23-dn zajlott Pdrizsba,
melyre Farkas Helka kisértel. 14 tag-
orszag képviseldi voltak jelen, 6ssze-
sen 22 f6. A tanacskozas egyidében
zajlott — mint mindig — az EUSTAR
(EULAR Scleroderma Kiprdba-
las és Kutatdsi Csoport — eurdpai
scleroderma orvosi szervezet) éves
tréningjével és munkaértekezleté-
vel. A FESCA értekezletet megel6-
z6en az EUSTAR orvosi képzésén,
janudr 21-én tartottam egy 30 per-
ces el6adast a képzésen résztvevé
eurdpai, amerikai és brazil orvo-
soknak ,Nehézségek és akaddlyok a
scleroderma kezelésében — a beteg
szemsz0gébdl” cimmel (magyarul
a prezentacié honlapunkon www.
scleroderma.hu Hirek, Események
meniipont alatt lesz olvashatd).
Az EUSTAR tavaly nyaron kérte
fel a FESCA-t, hogy a fenti téma-
korben jeloljon ki egy el6adédt és a
valasztas ram esett. Visszatérve a
munkaértekezletre, el6zéekben ir-
tam, Egyestiletiink alapit6 tagként
vett részt a FESCA munkdjiban és
idén — az angol Elnokasszony, Kim
Fligelstone betegsége miatt — en-
gem jeloltek megbizott Elnokhe-
lyettesnek a FESCA miikédésében,
mig az elnoki teenddket az ir Ann
Tyrrell Kenedy asszony vette at. Ez
a megbizatas eldrelathatélag ebben
az évben lesz érvényes.(Ahogy a
sajat Egyesiiletiinkben minden el-
nokségi tag ugy a FESCA tagjai és
elnokségi tagjai is karitativ végzik
a munkdjukat, térités nélkil, sajat
forrasbdl és energiabol dolgozva).

Harom nagyon fontos dontés szii-
letett a FESCA aktivitasat illet6en,
melyek legfébb célja a scleroderma

elsd munkaértekezlet

megismertetése, figyelemfelkeltése
és az egyenld ellatas esélye. Az egyik
az EUROPAI SCLERODERMA

NAP - JUNIUS 29 megrendezé-
se eurdpai szinten — azaz minden
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tagorszag egy idO6ben rendezi az
eseményt a sajat orszagaban. Ez az
elsé6 0osszehangolt figyelemfelkelt6
kampany a scleroderma — sziszté-
mds szklerozis vagy PSS vagy SSC
— életében éppen ezért kiemelkedd
figyelem kiséri. Minden orszagnak
be kellett mutatnia a kidolgozott
kampanyat, melynek megszervezé-
sére és a Scleroderma Nap publika-
ldsara a FESCA egyenlé mértékben
a tagorszagoknak tdmogatast nyujt.
A masik fontos dontés, hogy az Eu-

FESCA Hirek - EUROPAI SCLERODERMA SZERVEZETEK SZOVETSEGE
FESCA = Federation of European Scleroderma Associations

Eves munkaértekezlet - Parizs, 2009. januar 22-23.

renzében. Ennek megszervezésére
3 f6s bizottsdg alakult két olasz és
egy svéjci tag részvételével, illetve
az amerikai Scleroderma Fundation
elnokének bevonasaval. A késébbi
Hirlevélben, illetve internetes elér-
het6ségiinkon bévebb tajékoztatast
irok majd a konferenciardl. Tovabba
a FESCA aktivitasaiként megjelent
a FESCA els6 hirlevele, teljesen él6
honlapja (www.fesca-scleroderma.
eu) — melynek feltoltéséért és szer-
kesztéséért szintén én vagyok a fele-

répai Reumaellenes Liga — EULAR
jinius 10-14 kozott Koppenhéagaban
tartandé éves kongresszusan bemu-
tatkozik a FESCA és a Scleroderma
Nap, amelyre kilon kidllité stand-
dal, széréanyagokkal és el6adassal
késziillink. A 15 ezer f6s rendezvé-
nyen reumatolégus szakorvosokon
és tudomanyos, kutatdsi szakem-
bereken kivill a reumatoldgiai kor-
képpel él6 emberek eurdpai beteg-
szervezetei is csatlakoznak és kiilon
bizottsagot alkotnak az EULAR-on
beliil, melyet PARE-nak hivnak. A
harmadik fontos dontés, hogy jo-
vére megrendezésre keriil az ELSO
SCLERODERMAVAL ELOK VI-
LAGKONFERENCIAJA, mely
2010. februar 12-13 kozott lesz Fi-
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16s-, FESCA részvétel a scleroderma
kutatasi alapitvanyban, ahol a nem-
zetkozi Scleroderma Alapitvany je-
lentds kutatasokért pénzdijakat ado-
manyoz, egyiittmiikodés amerikai és
ausztral scleroderma szervezetekkel,
VEDOSS projekt bevezetésében az
EUSTAR tamogatasa. VEDOSS (very
early diagonis of systemic sclerosis),
azaz a Szisztémas Szklerozis Nagyon
Korai Diagnozisa, amit az EUSTAR
azért hirdetett meg, hogy a hazior-
vostdl a beteg a korai fazisban minél
elébb a megfelel6 centrumba kertil-
jonkezelésre. Bizakodom, hogy mind
ezt a sok célt sikeriil elérni eurdpai
és hazai szinten is minél el6bb.

Garay Toth Bedta
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IMMUNOLOGIA NAP — HARMADSZOR
2009. APRILIS 04.

A kozgytlést kovetS sziinetben mar
megkezd6dott a szervezés a junius 29-i
Orszagos Scleroderma Napra, aho-
va Budapestre autdbusszal jutnak fel
a pécsiek és Pécs kornyékiek. Nevet,
telefonszamot adtak meg azok, akik
egyedil, illetve kisérdvel egyiitt kivan-
nak részt venni az orszagos rendezvé-
nyen. Természetesen az induldsi
idépont egyeztetése és a tovabbi
résztvevok Osszeirasa a kovetke-
z6 idGszakban folytatodik.

A sziinet utdn az SLE-s Be-
tegek Egyesiille — Egy Egészsé-
gesebb Jovéért tagjaival kozo-
sen folytatodott a program. Dr.
Harshegyi Agnes reumatolégus
és fizikoterdpids szakorvos el-
mondta, hogy a kezelés is olyan
szines a szisztémds kotészoveti
betegségek fizikoterapids részé-
ben, mint a szines tojasok husvét ide-
jén. A lakossag 1%-a érintett, mintegy
szazezer ember a reumatoldgia meg-
betegedésekben. Az immunolégiai
klinika a szisztémas és lokalis gyulla-
dasokat hatékonyan kezeli, legfonto-
sabb az alapbetegség gyogyitasa, és
természetesen a rehabilitacioként a
fizikoterapids kezelések is sziiksége-
sek. A betegségben a mozgésszervek is
érintettek — az izmok, iziiletek, csont-
rendszer. A fijdalom miatt részleges
mozgaskorlatozottsag, inaktivitas,
elgyengiilés, jarasbizonytalansag ko-
vetkezik be, n§ az elesések szdma. Az
inaktivitas kovetkezménye az iziiletek,
a porc kopdasa, a csont mennyiségének
csokkenése — azaz az egyéb dolgok
mellett a mozgdsszegény életmod is
csontritkulashoz vezet. Ezért nagyon
fontos a kalcium és a D-vitamin pétla-
sa — természetesen a kezelGorvos altal
kiirt mennyiségben. Ha mar bekévet-
kezett a csontritkulas, nagy erébehatd-
sokat, emeléseket kertilni kell, a lakast,
konyhat tugy kell berendezni, hogy ne
lentrél, kifordulva kelljen kiemelni a
fazekat és egyebeket, hanem szemben,
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egyenes testhelyzetben elérhetd legyen
minden, ami kell. Arra kell torekedni,
hogy a lakas biztonsagos legyen: ehhez
példaul cstszasgatlokat, kapaszkodo-
kat kell felrakni. Mozgéssal is tudunk
segiteni az allapotunkon: a kerékparo-
zas erre kivalo, akar szobakerékparon,
akar kozati biciklin. Vannak természe-

tes gyogymaddok, ilyen a mozgdsterd-
pia, a balneoterépia, a szénsavas, illetve
szén-dioxidos (mofetta) fiirdék — ezek
csodalatos hatast érnek el a kezelésben
a szisztémads sclerosis-os betegeknél is.

A pécsi bérklinikardl dr. Szasz Or-
solya a bérapolasrol beszélt, mivel a
szklerodermasokndl erre kiléndsen
oda kell figyelni a sériilékenység, az
ujjkifekélyesedés miatt, mert — mint
tudjuk — akar egy behiitott kola meg-
fogasa is kivaltja az ujjak elszinez3dé-
sét, a keringés megvaltozdsat. Nagyon
jok az Excipial készitmények, példaul
folyékony kesztyfit is lehet alkalmazni,
valamint olajos tusfiirdék, olajos fiir-
d6k is vannak. Egy sor alkalmazhatd
készitményt sorolt fel, melyek sajnos
arban eléggé magasnak mondhatok. A
fényvéddk hasznalata nagyon fontos,
és dél kornyékén mindenki tartézkod-
jon a naptdl. Esettinkben javasolt 10-17
ora kozott. A fényvéddket négyoran-
ként ujra kell kenni. Az SSc-nél a haj-
vesztés nem ritka, véraramlast fokozo
hajszeszekkel lehet segiteni. A doktor-
né egy nagyon szép felvétellel: meleg
nyari este képével bucsuzott az eléadas
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végén. A részletes eléadasrol az Orvos
Vilaszol rovatban olvashatnak.

Dr. Gal Magdolna, a Dél-dunantuli
Regionalis Egészségbiztositasi Pénztar
f6osztalyvezetéje a pécsi kozpontd,
harom megyés (Somogy, Tolna, Bara-
nya) Egészségbiztositdsi Pénztar mi-
kodésérdl beszélt, valamint a kotelezé
egészségbiztositds  keretében
igénybe vehetd ellatasokrol. A
kérdésekben természetesen fel-
vet6dott ismét az utikoltségek
téritése, a helyi kozlekedés nem
téritése, a haziorvosok szerepe
az utiokmanyok kiallitasaban.
Mint a jelenlévd Siit6 tandr ar is
hozzaszolt: a régebbi betegek-
nél nincs kiilonosebb problé-
ma, viszont az Ujaknadl igen, de
a klinika ad papirt a befogadas-
rdl, hogy a haziorvos le legyen
fedve. A kétfogdsos finom meleg ebéd
utan a pécsi Vivat Bacchus Egyiittes
orvendeztette meg a jelenléviket.

Az 6tfés egylittes — Baldsy Sza-
bolcs, Szentgyorgyvary  Karoly,
SzentgyorgyvaryPéter, Szentgyorgyvary
Gergely és Bognar Szabolcs — jo kedvre
deritette bordalaival, humordval az im-
munoldgiai nap résztvevdit, feledtették
a betegséget. A nyolc éve alakult egyiit-
tes bejarta mar az orszagot, a Bartok
Béla Férfikarral pedig, amelynek tag-
jai, bejartdk a vilagot. A Vivat Bacchus
Egyiittes hires kolt6k, zeneszerzék bor-
dalait, valamint sajét szerzeményeiket
is éneklik. Az ismertségiikr6l annyit:
2008-ban 160 fellépésiik volt az orszag-
ban. A dalok megjelentek a Boriginal
cimii CD-n. Gyégyszerként ajanlom ezt
a CD-t mindannyiunknak!

L. Csépdnyi Katalin

A rendezvényre — Juhasz Eva tagtar-
sunk jovoltabol - ellatogatott a PECS
TV, melyrdl a riportot a két egyesiilet
elnokasszonyaval (Garay Toéth Beata
és Leitol Timea) a kovetkezd internet
oldalon talalja. http://www.pecstv.hu/
archivum/?vid=c31nBBA=.
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SEGITS MAGADON/...

L. CSEPANYI KATALIN ROVATA

Legutobbi szamunkban atjara inditot-
tuk ezt a rovatot: hiszen mi magunk is
sokat segithetiink az allapotunk szin-
ten tartasaban, a sebek kialakuldsanak
megel6zésében. A fijdalmas és nehe-
zen gyogyul6 sebek — az amputalasi
veszélyrél nem is beszélve — sokun-
kat kinoztak mar kézen-labon. Jobb a
megel6zés!

Legutobbi klinikai kezelésem janu-
ar végére esett. Ekkor taldlkoztam dr.
Tarrésy Istvannéval, Katival, buda-
pesti betegtarsunkkal. Az infazié alatt
toltott 6rak nemcsak a keringésjavitas
miatt bizonyultak hasznosnak, hanem
a beszélgetések soran egy Uj teriilettel
ismerkedtem meg, és természetesen
az internetnek koszonhetéen tovabb is

tudtam 1épni a gondolatébresztéssel.

Sizokni

Osszel vettem egy sizoknit — nagyon
nagy haszndt lattam a hideg napokban: a
pamutzoknira felhtiztam a sizoknit, igy
btjtam a bundas bakancsba. A sizoknit
kiillonb6z6 pontokon megerdsitve kotik
— mas-mds szin, drnyalat latszik a feke-
te-fehér képen is, itt vannak a megerdsi-
tések, dupla-tripla kotések.

De mi ez ahhoz képest, amire Kati
felhivta a figyelmemet: par éve Kanada-
bél hozatott fiithetd zoknit. Kanadaban,
a minusz 50-60 fokos hideggel is dacol-
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va a favdgok ezt hasznaljak. A zokni ol-
daldn kis zsebben vannak a tolthet6 ak-
kumulétorok, és folyamatosan melegen
tartjdk a ldbat. Mdsra nem is vagyunk,
mi, szklerodermdsok, mint arra, hogy

j6 meleg legyen a labunk, és télen is el-

hagyhassuk a hdzat veszély nélkil!

Fiithetd zokni

Kati labat még a klinikai szobdban
lefényképeztem, de az agyamba is be-
irtam a flthet6 zoknit. Hazaérve az
interneten kezdtem keresgélni. Kide-

riilt, hogy a mi betegségiink igencsak

Fiithetd mellény

sportos! Sorra mentem rd az oldalakra:
vaddszat, motorozds, sarkdnyrepiilés.

Es egyre-mésra taldltam a j6 6tleteket.
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A flithet6 zokni mellett van flithetd

kesztyl, mellény, sapka, talpmelegit6é
és még sok egyéb. Ezek nem akkumula-
torral vagy elemmel miikodnek, hanem
ugynevezett flit6betéttel, azaz kémiai
melegités zajlik, a flit6betét méretétdl,
a funkci6tdl fiiggéen 8-20 dran at tart

a melegités.

A filithetd kesztyii

Erdemes kalandozni ezeken az in-
ternetes oldalakon, tobb okndl fogva:
egyrészt taldlunk jé termékeket, ame-
lyek segitenek nekiink a mindennap-
okban. Midsrészt sportos oldalakon
jarunk, azaz a betegségtudatunk atval-

tozik: sportossd vélik a szemléletiink.

A motoroskesztyli

4/23/09
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Minden betegtirsamat arra buzditok,
hogy bétran 1épjen be a sportboltokba,
vaddszboltokba; nézel6djon, érdekléd-
jon, mit lehet kapni, mert hiszen a mi
hidegérzékenységiinknek és sok sport
tz6inek ugyanaz kell: melegen tarté
holmik. Es pszichikailag is mennyivel

jobb egy sportboltban keresgélni, mint

egy gyogyaszati segédeszkoz boltban...

Bar mdr tavasz van, én mégis a
nyarra gondolok — fejemen a sapkaval.
Merthogy ezt a gyapjusapkat Erdély-

ben vettem par éve. A Békds-szorosban

azonnal a fejemre is huztam, mert hid-
ba volt augusztus, a h6mérséklet 13-14
fok volt — és nagyon jdlesett a fejemnek
a meleg...

Mindezzel csak azt akarom mondani,
hogy kiranduldsainkon is gondoljunk a
hidegebb napokra, szerelkezziink fel! Es
ne foglalkozzunk azzal, hogy mit keres
egy 56 éves né fején az egyetemistdk
altal kedvelt sapka az elegans kalap he-
lyett. Tudomasul kell venni, hogy a be-
tegségiink azzal jar, hogy sportosabban
kell 6ltozkodniink, na meg fiatalosan!
Es ez utébbi még elény is!

Véarom a betegtarsak-sporttarsak
jelentkezését! Ossza meg mindenki
a tapasztalatait a tobbiekkel — se-
gitsiink egymasnak! A levélcimem:
L. Csépanyi Katalin, Kozarmisleny,
Mikszath K. u. 24. 7761, telefon:
72/370-264, 30/575-3997,
hethatar@t-online.hu.

e-mail:

AZ EDGAR STENE DIJ

Az el6z6 Hirleveltinkben (2008/3) tettiink kozzé egy eurdpai felhivast palydzat irasra.

A palyazat célja az volt, hogy 6szténozze a nagyszamu reumatikus eredett be-
tegségekben él6k érdekeit az EULAR (Eurépai Reuma Ellenes Liga) munkdjaban
és killonosen a nemzeti szervezetek munkdjaban. A dij Edgar Stene emlékének
tiszteletére lett feldllitva, akinek nagyon stlyos ankylozis sponilitisze (SPA vagy
Bechterew kor) volt. Fontosnak tartotta és kezdeményezte az orvos, beteg és ko-
z0sségi munkasok kozotti egytttmiikodést.

Az Eurépai Reuma Ellenes Liga (EULAR) és az Eurépai Reumatolégiai Beteg-
szervezet (PARE) 2009-re meghirdetett palydzatnak a téméja:

Ritka, de nem kevésbé stilyos — a ritka reumatologiai
betegséggel vald egyiittélés kihivasai

Kiirds szerint a legjobb magyar palyam(i — nem kevésbé ritka reumatol6gi-
ai megbetegedéssel él6k (tehdt ez lehet scleroderma, SLE, ankylozis sponilitisze
(SPA vagy Bechterew kor), miositis, vasculitis, stb. kérkép — lett kikildve az
EULAR PARE bizottsagaba. Nagy 6romomre szolgalt, hogy tagjaink kozil har-
man éltek a lehetéséggel és palydztdk meg magyar oldalrdl a dijat. Sajnos épp
hogy lemaradtak a legjobb magyar palyamtir6l, de eztiton szeretném megkdszon-
ni aktiv részvételiiket, idejiiket, energidjukat és hogy megosztottak érzéseiket, ta-
pasztalataikat: Juhasz Eva - Kaposvar, Elek Anna - Budapest és Leidekkerné
— Csépanyi Katalin — Kozarmisleny

Az most dprilis 4-én megrendezett Kozgyilésen keriilt sor a lelkes bekiil-
déknek apré ajaindék, egy Edgar Stene 2009 sz€p toll ataddsara. Nagyon szépen
kosztinjiik a részvételeteket és a csodalatos hiteteket és tiirelmeteket az egyiitt-
éléssel!
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REGIONALIS
KLUBTALALKOZOK

Az elsé budapesti klubtaldlkozéra még

2008. november 15-én keriilt sor Bakony
Klara szervezésében. ,A helyszint és a sok
finomsagot Elek Anna biztositotta, melyet
ezattal is koszoniink. 13 tagtdrsunk vett
részt a kellemes szombat délel6tti esemé-
nyen. Az elsé klubtalalkozdnk célja egymas
megismerése, bemutatkozas és kellemes
beszélgetés volt finom péksiitemények,
kavé, tea és iidit6k felszolgalasaval. Megal-
lapodtunk, hogy legkozelebb a szabadban
folytatjuk kirdndulé programmal, melyre
sajnos még mindig varnunk kell, mert még

mindig a hideg az ur”.

KAPOSVAR

Juhasz Eva vezetésével

Kaposvdron szinte mdr
havi rendszerességgé val-
tak a klubtaldlkozok

Eva beszamolojat az

aldbbiakban olvashatja:
»2009.03.01.-én jottiink 6ssze Gjra a klub-
tagokkal, hogy kicsit farsangoljunk, és
koszontsiik a vdrvavart tavaszt.Tizenegy
f6 volt jelen és az elején ott volt a Kapos
TV ketté munkatarsa is, hogy csindljanak a
klubtalalkozénkrdl egy kis rovid misort.A
felvétel utin megkértem ameghivott
vendégiinket,szimoljon be a mozgdskor-
latozottak tevékenységérdl.Somogyvari J6-
zsef elmondta atdmogatasi lehetéségeket,
kiemelve az akadalymentesitést. Ezutin
pezsgbvel koszontottem a jelenléviket,
koccintottunk az uj évre igy egyiitt. A vé-
gén zenét hallgattunk és mindenféle jo 6tle-
tet megbeszéltiink egymassal. Legkozelebb
mdjus 24.-én talalkozunk ugyan itt Kapos-
varon Csokonai utca 8., délutdn 3 orakor.
Bévebben a Kapos TV weblajan talanak hi-
reket a rendezvényrdél (http://www.kapostv.

hu/index.php?cid=67451).
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A nagyszer svajci fest6, Paul Klee, 1940. junius 29-én halt meg sclerodermaban.
Betegsége erds hatassal volt kreativ munkassagara. Scleroderma (=kemény bor gorogiil)
nevet adtak egy ritka autoimmun betegségcsoportnak, mely karosithatja a bort, a vérereket
és a belso szerveket. A tiinetek kiilonb6zdek, de a korai diagndzis és kezelés lelassithatja
és megakadalyozhatja a rosszabb allapot kialakulasat. A FESCA - Eurépai Scleroderma
Egyesiiletek Szovetsége - hisz abban, hogy a sclerodermaval (pss, ssc) egyiitt é16 embereknek
a kezelésekhez egyenlo hozzaférést kell biztositani. Az Orszagos Scleroderma Kozhasznu
Egyesiilet a FESCA tamogatasaval és aktiv tagjaként csatlakozott az Eurdpai Scleroderma
Nap megrendezéséhez.

A KONFERENCIA PROGRAMJA

11.00-11.15 Ko6szont6
11.15-11.45 Prof. Dr. Czirjak Laszlo: Slceroderma — amit fontos tudni
11.45-12.15. Dr. Sziics Gabriella: A scleroderma kezelési lehetoségei

EU Minisztérium: Mire szamithat a ritka autéimmun beteg az egészsé-
giigyi ellatasban — a progressziv betegség ellatasi lehetosége
12.30-12.45 Kérdések

12.45-13.45 Ebéd

Dr. Varju Cecilia: Rehabilitacié és Eletmédbeli tanacsok sclerodermaval
13.45-14.05 o
(O} éléknek ®
Szabo Béla, alelnok: Hogyan lehet egyiitt élni a sclerodermaval?
Tapasztalatok, tanacsok
14.15-14.30 Garay Toth Beita, elnok: A betegszervezetrol és céljairdl
14.30-14.45 Kavésziinet

14.45-15.15 Miisor — meglepetés vendégek

15.15-15.30 Zarszo

12.15-12.30

14.05-14.15

A programvaltoztatas jogat fenntarjuk.

RESZVETELI SZANDEKAT KERJUK LEGKESOBB MAJUS 20-1G JELEZZE!
Elérhetéségek: Miillerné Dobos Eva (Pécs): 8.00-15.00 kozott 20/536-1216,
Bakony Klari (Budapest): 30/210-6769, L. Csépanyi Katalin (Pécs): 30/575-3997
Email: scleroderma@freemail.hu

Szeretettel varjuk a konferencian!

* Orszagos Scleroderma Kozhasznu Egyesiilet @
*m 7632 Pécs, Aidinger Janos u. 40.
www.scleroderma.hu, Email: scleroderma@freemail.hu
Adoszam: 18326639-1-02
F ESCAW Szamlaszam: 12072507-00124973-00100009 (oD Sl B

Wation of European Sceroderma Associations Kézhaszna Egyesiilet /
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Paul Klee, Ustdobos, 1940, 270 (Gouache, kartonra ragasztott papir), 34.6 x 21.2 cm,
Zentrum Paul Klee, Bern, DACS 2008

¢ Junius 29.
Europai Scleroderma Nap

mely alkalombdl az Orszagos Scleroderma Kozhasznu Egyesiilet
meghivja Ont és kiséréjét a

Sclerodermaval Elék
Els6 Orszagos Konferenciaja

Fovédnoke: Prof. Dr. Czirjak Laszlo

Budapest, 2009. junius 29. 11 dratdl, @

m‘ Hotel Mercure Buda
(1013 Bp. Krisztina Krt. 41-43, @
F ESC A Déli Palyaudvar mellett, Oresanme Seioroderma
N@rationolEuropeanSclemdevmakssa(alions VOlt Pel‘lta HOtel) Koézhasznu Egyesﬁlet/

N 3N
Q Orszdgos Scleroderma Kozhasznil Egyesiilet Q)
— 7632 Pécs, Aidinger Jdanos u. 40. —
g - Adészdm: 18326639-1-02 g -
Szdmlaszdam: 12072507-00124973-00100009
Orszagos Scleroderma www.scleroderma.hu, www.szkleroderma.hu Orszagos Scleroderma
Kézhasznu Egyesiilet scleroderm(,z@freemail,hu Kézhasznu Egyesiilet
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