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Hat megérkezett. Nagyon vartuk
a hosszu tél utdn, de végre itt van.
Hosszu volt a tél, marcius elején
még felfért a nagykabat, aztan kicsit
megmutatta magdt a tavasz, éppen
csak bekdszont, majd tovabb Adllt.
Lassan megéled a természet, riigyet
bontanak a fak, kizoldil a fd, hirte-
len olyan eleven lesz minden. Pedig
par hete még dideregtiink. Ize lett a
levegdnek, olyan tavaszi. Mar nem
is olyan zord a reggel. Hiszen szine
lett a vildgnak, a sziirkeséget felval-
totta megannyi élénkség. Kellemes,
ahogy a nap sugarai megcsiklan-
dozzdk az ember arcit. Szeretem
a tavaszt. Szeretem, amikor lagy

és selymes a levegd, nem fullaszto-
an meleg, mint nyaron, és nem is
harapos hideg, mint télen. Tavasz-
szal mindig 4gy érzem, szarnyalok,
mint egy madar a felhdk alatt, és
nem allithat meg semmi. Enyém a
vilag. Legalabbis egy kis darabja.
De nekem ez pont elég.

Legutébbi hirlevelink éta a
decemberi kardcsonyi 0Osszejove-

telt rendeztiik meg, valamint részt TARTALOM:

vettiink a RIROSZ 4dltal szervezett
Ritka napon. A két eseményr6l hir-
leveliinkben beszamolunk. Hama-
rosan megtartjuk kozgytlésiinket,
ahol beszamolunk a tavalyi évrdl
és megbeszéljiik az idei terveinket,
szeretettel varunk mindenkit az ap-
rilis 14-i kozgytlésen.

Kedves olvasé! A 2011. év a civil
szervezetek szdmdra nem indult
kedvezben, atdolgozasra kerill a
Nemzeti Civil Alap és igy csak négy
havi miikodésre palyazhattunk,
ezért kérek mindenkit, hogy az 1%-
os felajanlas lehetéségére hivja fel
csaladja, bardtai, munkatarsai fi-

gyelmet' Szabé Béla

SZABO LORINC: TAVASZ ELE
KEZFUNKCIOT JAVITO TORNA

EVZARO AZ IMMUNOLOGIAN

MEGHIVO

SZABO LORINC: TAVASZ ELE

Darddit mar rdzza valahol a nap.
Hallod az arany fanfarokat?

Itt az tinnepe a ragyogasnak,

a fényben szinte kigydlnak a hazak:

kigyulok én is a fény el6tt
s ahogy a zoldilé mezdk
visszaverik és tild6zik

a tél fehér seregeit,

ugy ébredek a magam erejére,

ugy tolt be a marcius melege, vére,
ugy jarom a varost ittasan

s szivemben a nap arany arca van.

Oh, harsonés fény, gyézelem!
Rugdkon tancol az utca velem:
szallok: sugarkezek emelnek
folébe hazaknak, hegyeknek:

szallok, fol, érids, torony,
s az égbe szétharangozom:
Er6, megvaltds, remény és vigasz,

jovel, szentlélek uristen, tavasz!

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

ha adéja 1%-aval tamogatja a betegtarsaink érdekében kifejtett egyesiileti munkdnkat.

Adészam: 18326639-1-02
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ELETMODBELI TANACSOK

Amennyire csak lehetséges,
védje magat a hideghatastol! Hi-
deg hatdsara az erek szikiilnek,
ezaltal romlik a végtagok és a bel-
sO szervek vérellatasa. Ez a tiinetek
sulyosboddsahoz és sebek kialaku-
lasdhoz vezetnek. Hideghatds nem
csak akkor éri a szervezetét, amikor
érzi, hogy fazik, hanem sokszor
még panasz sem okoz a hideg, ami-
kor madr erételjes érosszehuizodas
torténik mind a végtagok ereiben,
mind pedig a belsé szerveket ella-
té érhaldzatban. Hasznaljon meleg
zoknit, harisnyat, salat és kesztytit.
Enyhébb id6ben is javasolt cérna-
kesztyt és kendd viselése. Hordjon
hossza ujju bluzt, inget. Ujjatlan
ruhdt még nyaron se viseljen. Ejsza-
kara is viseljen melegebb haléruhit,
vékony pamut zoknit. Ne fiir6djon,
mosson, mosogasson hideg vizben.

Szokjon le a dohanyzasrdl! A
dohanyzas sulyos érosszehuzo-
dést okoz, ezdltal tovabb rontja az
amugy is rossz keringést. Jellemzd
és gyakori tiinet a tiid6 fibrosisa,
mely esetben a b6érben zajlé folya-
matokhoz hasonléan a tiidé szove-
teiben is valtozasok kovetkeznek
be, a 1égz6 feliilet csokken.

Keriilje a tisztitoszerekkel tor-
téno kozvetlen érintkezést, hasz-
naljon bélelt gumikesztyiit a ta-
karitashoz!

Védje magat a sériilésektol! Ne
engedje ujjbegyét tiivel megszir-
ni még vérvétel céljabol sem, mert
sebek kialakuldsahoz vezethet.

A testén 1évo sebeket tartsa
melegen és tisztan. Végezze el
minden nap a javasolt kezelésii-
ket! A rossz keringés miatt a sebek
gyégyulasa tovabb tart. A cél az,
hogy elkeriiljik a sebek kialaku-
lasat. A duzzadt megvastagodott
ujjhegyeken sériilés nélkiil is kelet-
kezhet seb. A mar kialakult sebeket
nagyon gondosan, az orvos utasita-
sait pontosan betartva kell kezelni.
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Naponta végezze a gydégytorndsz
altal ajanlott tornagyakorlatokat az
izlileti mozgasok meglrzése, illetve
visszanyerése és az izmok erdsitése
céljabol!

Keriilje a talzott fizikai meg-
terhelést! Napirendjébe iktasson
be pihendéiddket!

Taplalkozas: Keriilje az alko-
holivéast! Keriilje a fliszeres, zsiros
ételek fogyasztasat! A puffadast
elkertulheti, ha nem eszik nehéz,
zsiros ételeket pl.: kaposztafélék,
bab, z6ldbab, borsé, paprika. Lehet
ezeket az ételeket is fogyasztani, de
egyszerre csak keveset bel6le. Este
mar ne egyen puffaszté ételeket,
inkdbb tejterméket, felvagottat!
Gyakran egyen keveset! Egyszer-
re ne egyen sokat! Lefekvés el6tti
ordkban keriilje az evést! Alaposan
ragja meg az ételt! Fogyasszon sok
z6ldséget, gyiimolcsot, tejterméke-
ket!

Pihenés: Fontos hogy ne lapo-
san aludjon! Legalabb egy nagy-
parnat haszndljon, de a két parna
még jobb! Minél magasabban van
a feje annal kisebb a gyomorsav
visszafolydsanak az esélye. Ha ge-
rincproblémdja is van, ami miatt
nem hasznalhat parnat, emelje meg
az agya fejrészét! pl.: téglaval, vagy
konyvekkel, amit az agy fejrész alat-
ti labai ala rak.

Testapolas: Nagyon fontos a
rendszeres és alapos fog- és szdj-
apolas, illetve a fogészati ellen-
Orzés! A kellemetlen szdjszagot a
gyomorsav tultermel6dése okozza.
Napkozben hasznéljon mentolos
cukorkat!

Hasznéljon nedvesitd, puhité
bérapolé krémeket, melyekkel a
bérszarazsagot védheti ki! Ne hasz-
ndljon illatositott kozmetikumokat,
melyek bdrirritdciét okozhatnak!
Koromvagasnal vigydzzon, hogy az
olléval ne sértse meg a bérét! Ollo
helyett inkabb koromcsipeszt hasz-
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ndljon! Vigyazzon, hogy tivel se

szurja meg az ujjat!

Jarjon rendszeresen ellenor-
zésekre, tartsa be a kezel6orvosa
tandacsait!

Gyogyszereit szedje pontosan
és rendszeresen!

A gybgyszerek fegyelmezett és
pontos szedése nagyon fontos:

+ Mindig az orvos dltal eldirt
adagban és id6ben szedje be a
gyégyszerét!

o Mas altal javasolt gyogyszer
szedésérdl mindig tajékoztassa
orvosat!

« Ha barmi mellékhatést tapasz-
tal, arrol is tdjékoztassa kezels-
orvosat!

+ A vérvételkontrollokat mindig
pontosan a megadott idében
végeztesse el!

 Allapotanak rosszabbodasérdl
tdjékoztassa orvosat!

A megtanult gyogytorna gya-
korlatokat végezze rendszeresen!

A scleroderma mozgasterapi-
dja: Reményeink szerint az aldbbi
osszefoglalas segitséget fog nyuj-
tani a mindennapi életiik kénnyi-
téséhez, a kozérzetiik javulasahoz.
Fogadjak szeretettel otleteinket,
az ajanlott gyégymaddokat, melyek
talan majdnem mindenki panasza-
ira, problémadira kinalnak megol-
dast. Az aldbbiakban a betegség
tiineteinek gyégytorna kezelésérol
lesz sz6, els6sorban a mozgésszer-
vi dllapot javitdsara koncentra-
lunk. Részletesen kitériink az izii-
letek-, izmok- és a bér dllapotanak
javitdsara, valamint egyéb pana-
szok enyhitésére is.

A betegség fellangolasanak
idészakaban: Elsédleges teendo
az izilletek nyugalomba helye-
zése. Nagyon fontos, hogy fekvés
kozben mindig gy helyezkedjenek
el, hogy az iziiletek kinyujtott, laza
helyzetben legyenek, ne parnazzuk
ala 6ket, mert ebben a helyzetben a
konyok- és térdiziiletek ,bekotnek’,
hamar elvesztik teljes mozgaské-
pességiiket.
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Nyugalmi idészakban: Az eset-
leges tiidéérintettség megel§zé-
sére, illetve kezelésére alapvetd a
1égz6 gyakorlatok végzése, ezek a
rekeszlégzés és a szegmentalis 1ég-
zés megtanuldsat és mindennapi al-
kalmazasat segitik. A szegmentalis
légzés azt jelenti, hogy a mellkas
kiilonb6z6 teriileteire koncentra-
lunk egy-egy 1égz6 gyakorlat soran,
mikozben a mellkas adott teriileté-
re helyezve keziinket tudatositjuk,
hogy milyen mdéddon menjen végbe
a diktélt 1égz6 gyakorlat. A fels6-,
oldalsé és als6 tiid6teriiletek apré-
1ékos atlélegeztetését végezziik el.

Misodik legfontosabb feladat
az atmozgato, izomergsito torna
végzése. Ez az Osszes {ziilet dtmoz-
gatasat jelenti, f6leg azokon a terii-
leteken, ahol a b6r megvastagodott,
feszes.

Gyogytornasz segitségével érde-
mes megtanulni néhany hasznos,
otthon is alkalmazhaté modszert
az iziileteik teljes atmozgatasara
a megfelel6 iziiletvédelmi szaba-
lyok betartasaval, hogy elkeriiljiik
az esetleges mozgasbesziikiilése-
ket /néhany példa: teljes iziileti at-
mozgat6 torna, TENS-, ultrahang
kezelés, ortézisek (iziileti tAmasztd
sinek) haszndlata/.

A betegség kovetkeztében gyak-
ran el6fordul a kéz funkcidjanak,
szoritéerejének csokkenése. Erre
iranyul6an ajanlott elsajatitani a ké-
sObbiekben részletezett kézfunk-
cié javité tornagyakorlatokat.

Gyakori panaszok kozott sze-
repel az ajkak nyithatésdganak
csOkkenése, a szdjkoriili rancok
elmélyiilése és erésodése, erre az
arctornat, az ajakmozgasok gya-
koroltatasat javasoljuk, amelyek,
elsésorban tagité gyakorlatok, me-
lyeket lehetéség szerint arc meg-
masszirozasa utan végezzenek el.

Nyelési nehézség esetén sokat
segitenek a panaszok csokkentésé-
ben a nyelv-, és nyelési gyakorla-
tok.

Mit tegyen, ha a betegség tes-
tének borfeliiletét érinti? A rend-
szeresen végzett gyogytorna gya-
korlatok segitik megelézni, illetve
lazitani a bér megvastagodasat-,
fesziilését és élénkitik a bor vérke-
ringését. Az arcgyakorlatok segi-
tik megoérizni a szdj normalis mér-
tékd tagithatdsagat, nyithatésagat
is. Amikor kezein, libain duzza-
natot észlel, csak 6vatos torna gya-
korlatokat végezzen, ekkor a bér
megnyujtasat keriilni kell, hogy ne
valtsunk ki tovabbi fdjdalmakat, és

ne fokozzuk a bor feszességét. Ha
a bdrfelulet a testen barhol érintett,
ott az Ondk altal végzett gyakorla-
tok mellett nagy jelentésége van a
gyogytornasz altal végzett iziileti
bemozgatiasnak (passziv torna-
nak) is.

Gydgytorna gyakorlatok: a be-
tegség mozgdsszervi tiinetei az izii-
letek mozgasterjedelmének gyors
csokkenéséhez vezethetnek. Az
izliletek deformdalddhatnak, és az
izmok megrovidiilhetnek hosszan-
tart6 fekvés hatasara, féleg iziile-
ti- vagy izomgyulladasos folyamat
eredményeként.

A gydgytornasz vagy segité al-
tal végzett iziileti bemozgatasok
(passziv gyakorlatok) iziileti moz-
gasbesztkiiltség és sulyos izom-
gyengeség esetén jo hatdstak, de
sulyos iziileti karosodas esetén fo-
kozhatjak az iziileti gyulladas mér-
tékét.

Az Onok altal végzett izomerd-
sit6 tornagyakorlatok nagyon fon-
tosak az iziiletek teljes mozgdasainak
és a megfelel6 izomerd, kondici6
megtartasaban és helyredllitaisaban
(végtagizomzat, torzsizomzat, arc-
izomzat és a nyelési izmok is ideso-
rolhaték, a tornagyakorlatokat ké-
sébbiekben részletezziik).

SCLERODERMA TORNAGYAKORLATOK MAR DVD-N IS...

...hogy otthon is egyszertien fitt maradjon!

Valljék egészségiikre!
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Hosszas munka utdn idén elkésziilt a sclerodermaval él6k szamara
a tornagyakorlatokat tartalmazé DVD. Igy mar nem kell varni az
ujabb bentfekvéssel, vagy eljarni otthonrél hideg id6ben sem. Farkas
Helka és Kiséné Balint Zsoéfia a pécsi PTE KK Immunoldgiai és Reu-
matoldgiai Klinika gyégytornaszai éllitottak ossze és vették fel a spe-
cidlisan sclerodermara kifejlesztett gyakorlatsorokat (pl. 1égz6, kéz,
derék, lab, szajm stb.gyakorlatok), melyeket a betegek mutatnak be.
Egy szivnonalas DVD késziilt el igy, melyet eztiton szeretnénk meg-
koszonni a készit6knek és hat természetesen a szerepléknek, akik val-
laltdk, hogy bemutatjak a gyakorlatokat.

A DVD adomdny ellenében megrendelheté Miillerné Dobos Eva-
tél eva.muller@aok.pte.hu, 20/536-1216, illetve igényelhetok sze-
mélyesen a klinikai bentfekvés alatt a gyogytornaszoknal vagy a
scleroderma@freemail.hu email cimen.
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KEZFUNKCIOT JAVITO TORNA

Javaslat: a gyakorlatokat asztalnadl ilve, a konyokoket az asztallapon megtamasztva végezziik.

Kiindul6 helyzet: konyokok asztalon megtamasztva, tenyerek az asztallapra fektetve helyezkednek el.

1. Konyokoket behajlitjuk, tgy hogy a hiivelykujjunk kozeledjen a vallak felé = tenyerek egymas felé
néznek, majd visszanyujtjuk az alkarokat az asztalra, tenyereket letessziik.

2. Tenyertiinket felforditjuk plafon felé konyok, csuklé nem mozdul, csak alkarbdl forditjuk fel, majd
visszaforditjuk a tenyeret az asztallapra és lazitunk.

3. Figyeljiink arra, hogy az alkarok tengelye és a kozépsé ujj egy vonal mentén helyezkedjen el. Ebben a
helyzetben leszoritjuk a tenyereket az asztallapra, mintha csuklébdl hajlitanank, majd lazitunk.

4. Ovatosan elcsusztatjuk a tenyereket a kisujj, majd a hiivelykujj felé lassan.

5. Lassan hatraemeljiik a tenyereket, alkarunk maradjon az asztalon, ne emelkedjen el, majd visszatesz-
sziik lassan az asztalra.

6. Egyik tenyeriinket fektessiik masik keziink hatara. A fenti csuklé hatrafeszités a feladat, mikozben a
masik kézzel prébalunk a mozdulatnak ellenallni, mozgdas kozben leszoritani a kezet. Ha kész, valtsunk
és végezziik el a gyakorlatot masik kézzel is.

7. Tenyeriinket huzzuk az asztallapon magunk felé konyokhajlitassal egészen addig, amig az ujjak vége
az asztal pereméig nem ér, itt egy kicsit leszoritjuk az asztal szélénél az ujjak végét, jol megnyijtjuk Sket,
majd visszacsusztatjuk a tenyereket a kiindul6 helyzetbe konyoknyujtas révén.

8. Ujjainkat terpesztjiik, jol széthuzzuk, majd zarjuk (hiivelykujjrél se feledkezziink el). Prébaljuk meg a
kozépso ujjat nem elmozditani, ahhoz képest cstisztassuk oldalra a tobbi ujjat.

9. Ujjak most lazan egymas mellett vannak. Elemeljiik mindkét kézen egyszerre a hiivelykujjakat az asz-
talrdl, majd vissza letessziik 6ket, ezutdn a mutatdujj kovetkezik ugyanigy, majd sorban végig haladunk
a feladattal a kisujjig.

10. Tenyerek tovabbra is asztalon, egyenesen, tengelyben tartsuk a kezeket. Hiivelyujjakkal 1épjiink ki
oldalra, majd folytassuk a mutaté és a tobbi ujjal a 1épegetést egyesével a hiivelykujj iranyaba. Ha kisujj
is megvolt, akkor 1épegetiink visszafelé az ujjakkal sorban egyesével.

11. A feladat hasonlé a fentihez, azzal a kiilonbséggel, hogy elindulunk a hiivelykkel oldalra 1épiink, de
egyben vissza is. Ismétliink hatszor, oda-vissza léptetve a hiivelykujjat, j6 magasra, ivben emelve. Oldal-
allasban allunk meg és folytatjuk a mutatdujjal az ide-oda ivben, magasra 1épegetést, majd a kozépso, a
gylrds és a kisujj kovetkezik.

12. Egyenesen tartjuk a csuklét és az egyik kéz hiivelykujjat, a masik kéz segitségével (mutatéujj) hétra-
feszitjiikk 5 masodpercig, majd elengedjiik és 1épiink a mutatdujjra, majd megcsinaljuk a hatrafeszitést

mindegyik ujjunkkal, ha megvan, attériink a masik keziinkre, ott is ugyanez a feladat.
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Ebben az évben is részt vettiink
a Ritka Betegségek Vilagnapja al-
kalmabol 2011. februar 26-an a
Magyar Mezbégazdasagi Muze-
umban (Vajdahunyad vér) szerve-
zett programon, melyet a RIROSZ

szervezett. Egyesiiletiinket né-
gyen képviseltiik a rendezvényen.

A szakemberek és a csaladok
minden tagja taldlt maganak érde-
kességet. A konferencidn szakmai
és tudomanyos el6adasok hang-
zottak el a ritka betegségekkel él6k
magyarorszagi és eurépai helyze-
térél, bemutatkoztak a ritka beteg-
séggel él6ket 6sszefogod
szervezetek sajat standjaiknal.
Kiallitast rendeztek a ,Ritka Szép-
ségek Gyljteménye” - a ritka beteg-
ségekkel él6k részére meghirdetett
muvészeti palyazatra beérkezett
alkotasokbdl. A gyerekek és a fel-
néttek szoérakoztatéd programokon
vehettek részt. Kézmtives foglalko-
zasok és jatszosarok varta a piciket
sok meglepetéssel, tombolaval.

,RITKAK DE EGYENJOGUAK”

»Mindenkinek joga van a megel6-
z6 egészségiigyi ellatas igénybe vé-
teléhez, joga van tovabba az orvosi
kezeléshez a nemzeti jogszabalyok-
ban és gyakorlatban rogzitett fel-
tételek mellett” 35 cikkely, Emberi
Jogok Eurépai Nyilatkozata.

Mig az egészség atlagos szintje
a vilag legnagyobb részén folyama-
tosan javult az elmult évtizedek-
ben, és hatalmas haladast értek el
tudomanyos kutatasban és orvosi
technologiak terén, az egészségiigyi
szolgaltatasok kozotti kiilonbségek
mélyiiltek az egyes orszagok kozott
és az orszagokon beliil, killonosen
a tarsadalom legveszélyeztetettebb
csoportjainak esetében.

Mi a helyzet a ritka betegségben
élokkel?

Minden ritka beteg tudna torté-
netet mesélni az 6t ért igazsagtalan-
sagokrdl. Néhanyuk szamdra ez az
életmentd kezeléstikrdl, a koltsége-
ik megtéritésérdl, illetve a specidlis
szolgaltatasokhoz vagy a rokkantsa-
gi segélyhez valé hozzdjutasrol szdl.
Maidsok nehezebben taldlnak munkét,
keriilnek be iskoldba, vehetnek fel kol-
csont, vagy kothetnek életbiztositast.
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Az eurdpai és nemzetkozi szin-
ten végzett felmérések azt mutatjak,
hogy kiilonbségek vannak a diag-
nosztika, az egészségiigyi ellatasok,
és a szocidlis szolgdltatasok terén.

Ebben az eurdpai felmérésben,
mely a diagnozisrol, az egészségiigyi
ellaitasokhoz, és a szocidlis szolgal-
tatdsokhoz valo hozzaférésrdl szolt,
Eurdpa 20 orszaga vett részt. A fel-
mérés ravilagit, hogy a ritka beteg-
ségben szenvedd betegek 40%-at
félrediagnosztizaljdk, mely silyos
kovetkezményekkel jarhat, bele-
értve a nem megfelel6 és koltséges
beavatkozdsokat, mint példaul a
mutét és a pszichologiai kezelés.
A megkérdezettek 59%-a allitotta,
hogy csokkentenie vagy teljesen
abba kellett hagynia a munkjit a
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betegségiik, vagy a ritka betegséggel
€16 hozzatartozéjuk gondozasa mi-
att. Atlagosan a betegek 16%-dnak
kellett elkoltoznie betegsége miatt.
5 beteg koziil egy tapasztalt elutasi-
tast betegsége miatt az egészségiigyi
szakemberek részérol.

Egy tanulmany, mely a spanyol
kozegészségiigyi helyzetet és az rit-
ka betegséggel élok sziikségleteit
mérte fel, kimutatta, hogy a meg-
kérdezett ritka betegek tobb mint
40%-a semmilyen,- vagy nem meg-
felel6 kezelésben részesiil. A {6 aka-
ddlyai ennek a gydgyaszati termékek
drdgasaga, vagy, hogy csak mds or-
szagbol tudjak beszerezni. A vélasz-
addk tobb mint felének kellett mas
tartomdnyba utaznia a diagnoszti-
zalashoz, megfelel§ ellatashoz, vagy
gyogyszerekért.

Egy 4j ritka betegségekkel fog-
lalkozé brit jelentés ravilagit a ritka
betegséggel él6ket és a csalddjaikat
érint6 szamos aggaszté kérdésre. A
jelentés, , A ritka betegségekkel kap-
csolatos tapasztalatok: a betegek és
csaladtagjaik szemsz6gébdl’; 600 be-
teg és csaladjaik nézGpontjat és ta-
pasztalatait 0sszegzi, tobb mint 100
kiillonboz6 ritka allapotot vizsgalva,
melyek széleskortien bemutatasra
keriilnek e témak mentén: kutatas,
diagnosztika, az ellatés, az informa-
cidk, tamogatasok és kezelések hoz-
zaférhetGsége. Bar néhany beteg és
csaldd pozitiv tapasztalatokrdl sza-
molt be az idében torténé diagnosz-
tizalasrol, és a Nemzeti Egészségligyi
Szolgalat j6 mindségl ellatasardl és
tamogatasarol, de az esetek tobbsé-
gében nem ez a helyzet. A felmérés
ravilagitott az esélyegyenlGtlensé-
gekre az orszag kiillonb6z6 részein
rendelkezésre ll6 szolgdltatasok te-
kintetében, a killonbozd és az azonos
betegséggel él6k esetében is” mond-
ja Alistair Kent, a Ritka Betegséggel
él6k Egyesiilt Kiralysagbeli Szovetsé-
gének elnoke.

Szabo Béla
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Orszagos Scleroderma
Kézhasznu Egyesulet

EVvZARO AZ IMMUNOLOGIAN

Koz6s évzard rendezvényt tartott
Pécsett 2010. december 11-én, szom-
baton a hdrom egyesiilet: az Orszagos
Scleroderma Kozhasznt Egyesiilet, az
SLE-s Betegek Egyesiilete Egy Egészsé-
gesebb Jovéért és a Magyar Arthritiszes
Betegek Kozhasznt Egyestilete. Most s,
mint minden évzardkor, a PTE-OEKK
Immunolégiai és Reumatoldgiai Klini-
kaja volt a helyszin, a pécsi Akdc utca 1.
diszterme.

A hérom betegegyesiilet szétvélt az
els6 délel6tti programra, amikor is az
adott betegségekrdl beszélgettek a be-

tegtdrsak.
=

A szklerodermds forumot, a kotetlen

beszélgetést Czirjak Laszlo professzor
kezdte — hasznos informdcidkkal szol-
galva az uton-utfélen rank szabaduld
rekldmokkal szemben. Czirjak profesz-
szor a multivitamin készitményekrél
beszélt, reagalva a hirdetéanyagok 4l-
litdsaira: 1. sziikséges a szervezetnek,
2. er6siti az immunrendszert. Az elsé
allitasra az a valasza a professzornak,
hogy egy egészséges
nincs sziiksége semmiféle potlasra, a
szklerodermds betegnek lehet, hogy
van sziiksége erre, de ez szakmai kérdés.
Vagyis el8szor is egészségesen kell tap-

szervezetnek

lalkozni. A masodik dllitas pedig kizar-
ja, hogy immunbetegek ilyen szerhez
folyamodjanak! Az immunbetegeknél
tul erds az immunrendszer, ha erdsitik,
tovabb romlik a betegség!

Czirjak professzor beszélt a gyogy-
szerek hatdsaival kapcsolatban a kli-
nikdn foly6 komoly kutatémunkarol.
Egy szer hatdsanak kimutatdsa nagyon
nehéz — mivel a szklerodermds betegek
szama kevés, ugyanakkor tobb szerv
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érintett a betegségben, a hatast, a javu-
last mérni nem konnyd. Adott betegnél
csak korlatozott informaciét tud adni
az orvos: milyen hatdsa lehet a gyégy-
szernek, mire kell felkésziilni — minden
hatdsat nem lehet elére tudni.

A kotetlen beszélgetés soran e sorok
ir6ja — Leideckerné Csépanyi Katalin —
felvetette, hogy a betegségiink miatt a
decemberi évzarot észre kellene tenni,
mert a szklerodermds betegek a hideg-
ben nagyon nehezen tudnak részt venni
ezeken a rendezvényeken. A javaslatot
— a résztvevOk helyeslése mellett — az
elnokség figyelmébe ajanlotta.

A betegjogokkal kapcsolatban dr. Ja-
kab Tibor, egyetemi adjunktus, a PTE
AOK Magatartastudoményi Intézeté-
nek munkatarsa tartott el6addst, aki az
orvoskaron a hallgatéknak etikat tanit.
Elmondta, hogy a betegjog kétoldala. A
feudalis hierarchidn alapul viszonyban
az orvos kiszolgaltatottsagat is csokken-
ti: vilagossa teszi, hogy mi a teenddje,
meddig mehet el. Az alapveté emberi
jogokat az Alkotmény rogziti: jog az
élethez és az emberi méltésaghoz, a tes-

ti és lelki egészséghez, nem lehet meg-

aldzé elbandsnak aldvetni senkit. Fontos
teriilete az orvos-beteg kapcsolatnak a
varakoztatas és az intimitds kérdése, ezt
az 1997. évi egészségligyi torvény sza-
balyozza.

Erdekes kérdés a kapcsolattartashoz
valo jog — példaul a latogatas vonatko-
zasiban. A korhatdr szabdsa egyértel-
miien alkotmdnyellenes, vagyis a lato-
gatashoz, kapcsolattartashoz valo jog
megsértése. Elvileg csak a fert6z6 oszta-
lyon lehetne jogosan korlatozni a lato-
gatast. Szintén fontos tudni, hogy stlyos
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allapotu beteg mellett 24 éran keresztiil
lehet tartézkodni, gyerek mellett pedig
folyamatosan.

A betegek sokszor nincsenek tiszta-
ban azzal, hogy az életment6 beavatko-
z4s visszautasitdsara nincs lehet6ség!

Az sem koztudott, hogy mdsodik or-
vosi véleményt mindenkinek jogaban 4ll
kérni — és ez jar, vagyis nem kell fizetni
érte.

Az ebéd utani programot Szabd Zsu-
zsa, a cserkuti Levendulaszinhdz mivé-
szeti vezetdje, babmiivész kezdte — nagy
sikert aratva betlehemes jatékaval.

Ot a harkényi zeneiskola névendékei
kovették — a szép létszamu ftvds egyiit-
tes Nagy Gyula vezetésével lépett fel. A
klinika foldszinti disztermébdl kidradva
valészintileg az egész épliletegyiittesben
hallhaté volt a zene — de ezt senki sem
banta, hiszen lélekgyogyitéan szérnyal-
tak a hangok szerteszét, és igy gyogyult
a test is.

Természetesen a délutdni program
végére megérkezett a Mikulds is. Min-
denki kapott egy-egy csomagot. Ko-
szOnet érte a betegegyesiileteknek és az

Axel Springer Kiadé tamogatasanak.

L. Csépanyi Katalin
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Mar gyerekkoromban észrevet-
tem, hogy minden egyes évszak-
ban masféle érzés van bennem.
Mi4s ritmust, mas dallamot ver a
szivem. Ahogy minden évszaknak
mads a hangulata, gy az emberben
is mas a bizsergés. Ezek a szivsza-
kok. Iskolasként, ha eljott a nyar
elsé napja, rogton a szabadsag
érzése ontott el. Az élet szabad-
sdga, ahogy mindent megtoltott
hirtelen. A nap erésebben siitott,
és a fecskék olyan vidaman és se-
besen répkodtek, hogy a puszta
latvanyuk 6romot okozott. Ilyen-
kor tet6zott az a boldogsig, ami
a tavasz elsé riigyeivel kezdédik.
Amikor a hévirag kikandikal a ho
alél. Ugy éreztem nyaron minden
lehetséges. Azota minden nyar
tartogatott valami addig elképzel-
hetetlen kis csodat az életemben.
Nydron jutottam el a legszebb he-
lyekre. A nyarak a szivemben még
fényesebbek és melegebbek, mint
a szememben. Az évnek ebben a
szakdban érzem az életemet iga-
z4n teljesnek.

Az 6sz nem kezdédik olyan hir-
telen, mint a nyar. Sokkal &tmene-
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tibb. Néha csak arra figyeliink fol,
hogy hiivosebbek az esték, rovi-
debbek a nappalok. Milyen beszé-
16 név az 6sz. Az Gszi szivszak in-
kdbb az dsziléshez hasonlithatd,
az oregedéshez. Lassabb, megfon-
toltabb, nyugodtabb, mint a ny4r.
Elmélkedésre és emlékezésre a
legalkalmasabb id&szak. Sétalni
az ezerszin avar lepte parkok-
ban. A fecskék csivitelése helyett
a rigok fészekrakdsa adja az ala-
festést, ahogy a levelek kozott
keresgélnek. Osszel a nyugalom
szétarad minden porcikdmban.
Osszel sziilettem. Minden &sszel
szamot vetek eddigi életemmel.
Ez a szakasz a nyugalomé, és az
emlékezésé. El6készit minket a
kovetkezd, fagyos, hideg, kopar
id6szakra.

Minden télen meghal egy ki-
csit a vildg. A fak lombja lehull, a
tavak befagynak, a hegyek tiszta
fehérbe oltoznek, az 4llatok elkol-
toznek vagy alszanak. Mi, embe-
rek pedig lehajtott fejjel, 6sszehi-
zott kabdatban sétdlunk. A szivek
is egy csoppet megfagynak. Aztdn
a kandall6 tiize mellett, vagy egy
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gyertya fényénél olvasztjuk fel
megfagyott részeit. Télen iinne-
peljik a szeretetet. A téli szivszak
ellentmondéasos. Keserédes. Az
alvé vilag latvanya egyben szo-
moru és gyonyordi. Mar a rigok
fotrését sem hallani, csak a szurke
égen keresztilrepiil6é nehézkes,
fekete varjak karogasa visszhang-
zik. Maganyos héemberek allnak
kopott  zomancfazék-kalapban,
peckes répaorral és bargyd szén-
mosollyal. De az 6 fagyos moso-
lyuk sem tart orokké. Az olva-
dassal a szivek is felengednek.
Erzik hogy ébred a vilag. Erésebb
és gyorsabb ritmusba kezd a sziv
zenéje, amint hangos kacagassal
megérkezik a tavasz.
Alegviddmabb éslegszebb sziv-
szak a tavasz. Az Gjrakezdés, Gjja-
sziiletés érzését hozza magaval, a
természet Osszes szinével egyiitt.
A vilag nyujtézkodva megmozdul,
lesopri vallarél a havat. A napbdl
kozben melengeté napsugarak
képében aramlik a szivekbe a sze-
relem. A madarak dalolva visz-
szatérnek, az allatok felébrednek
és az emberek sziviiket kitdrjak
egymas felé. A legszebb érzések
egyike szerelmesnek lenni. A sziv
olyan hevesen ver, hogy az ember
egész teste beleremeg. Olyankor
a sziv dtveszi az irdnyitdst min-
den felett. A ldbak arra mennek,
amerre a sziv akarja. A szdj a sziv
szavat mormolja, a szemek pedig
azt latjak, amit a sziv. Szeretem a
tavaszt, mert azt érzem, olyankor
mindent elolrél kezdhetek. Bar
Oszintén minden évszakot szere-
tek, és minden évszak dltal kelet-
kezett érzést kedvelek. Szeretem
a nyar izét, a tavasz illatat, az sz
hangjat és a hofehér telet. Es sze-
retem, hogy mindezt érezhetem a
szivemben is, ahogy senki mas.

Prim Péter

(Megjelent a Hetedhéthatar
magazinban, 2010. januar 15.)
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MEGHIVO

Szeretettel meghivjuk Ont az éves Kozgytilésiinkre
és Immunologia Napja rendezvényiinkre

144
Idopont:
Elsé meghirdetésben 2010. 4prilis 11. hétfs, 10 éra 30 perckor tartjuk a kozgytlést.
Amennyiben a kozgytilés nem hatarozatképes, masodik meghirdetés:

2010. aprilis 14. csiitortok 10:30 ora

Ekkor a kozgytilés a megjelentek szamara valé tekintet nélkiil hatarozatképes.

’
Helyszin:
PTE AOK Immunolégiai és Reumatolégiai Klinika
7632 Pécs, Akac u. 1.

Kozgytlés napirendi pontjai:
1. 2010. évi pénziigyi, vagyoni beszamolo és kozhasznusagi jelentés megtargyalasa
2. 2011. évi koltségvetés megallapitasa, és elfogadasa
3. 2011. évi munkaterv megallapitasa és elfogadasa
4. Egyéb hozzaszolasok, kérdések megbeszélése

Kozgyitlés és Immunoldgia Napja Rendezvény 2010. aprilis 14. csiitortok

IDOPONT PROGRAM

10:30 Regisztracio

11:00 Kozgytilés

12:00 Torna Krisztaval

12:30 Ebéd

»A 10 legfontosabb dolog, amit be kell tartani
szklerodermaval él6knek” Dr. Varju Cecilia
14:30 Humor

15:00 Elnokségi iilés

13:30

SZERETNENK HANGSULYOZNI, HOGY A MEGHIVON SZEREPLO KET IDOPONT KOZUL
AZ APRILIS 14-E, CSUTORTOK AZ ERVENYES!

ERRE AZ IDOPONTRA VARUNK SZERETETTEL MINDENKIT!
A MASIK, KORABBI DATUM CSAK FORMASAG A JOGSZABALYOK MIATT KERULT
KIIRASRA, DE A RENDEZVENY NEM AKKOR LESZ!

Az ebéd miatt kérjiik, hogy részvételi szandékukat az alabbi elérhet6ségeken jelezzék:
PTE KK Immunolégiai és Reumatoldgiai Klinika
Miillerné Dobos Eva
7632 Pécs, Akac u. 1. Fax: 72/536-803
e-mail: eva.muller@aok.pte.hu, scleroderma@freemail.hu

Telefon: 72/ 536-826 (reggel: 7.15-7.35, 8.00-8.30 kozott), Dobos Eva mobil: 20/536-1216 (8.00-
15.00 kozott), Horvath Kriszta mobil: 20/463-3447 )8.00-15.00 kozott).

»*

Orszdgos Scleroderma Kozhasznii Egyesiilet
7632 Pécs, Aidinger Jdnos u. 40.

Adészdam: 18326639-1-02

Szdmlaszdm: 12072507-00124973-00100009
Orszagos Scleroderma www.scleroderma.hu, www.szkleroderma.hu

Kézhasznu Egyesiilet scleroderma@freemail hu

Federation of European Scleroderma Associations
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