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,KEZ A KEZBEN EGY ELHETOBB JOVOERT”

A hasvéti tinnep neve kiillonb6z6 nyelveken més és més.
Koz06s eredete azonban, a hiisvét héber neve, a pészah. A
sz0 kikertilést, elkeriilést jelent. Eredetileg a keresztény és
a zsidd linnep egybe is esett.

A niceai zsinat i. sz. 325-ben szabdlyozta a keresztény
tinnepek rendjét, ekkor vilt el a két tinnep ideje. A hisvét
angol neve: passover, dtreptilést jelent. Gyakorta hasznal-
jak az Easter elnevezést, mely a német Oster széval egyiitt
keresendé. Ose egy german istennd, Ostara az alvildg Gr-
ndje, linnepe a tavaszi napéjegyenldség idején volt. Lehet,
hogy neve az East, a kelet sz6bdl szdrmazik, s a napfel-
keltére utal. A sz6 a magyarban nem taldlhat6 meg, de
Csikménysagon a husvéti kormenet neve: kikeriilés, mas
vidékeken a feltimaddshoz kapcsolédik. A magyar szé:
hasvét, az azt megel$z6 idGszak, a negyvennapos bojt le-
zéruldsat jelzi.

A husvét és a hozza kapcsol6dé tinnepek a mozgd
tinnepek kozé tartoznak, azaz nem esnek a Julidn-nap-
tar szerinti év ugyanazon napjara minden évben. A Nap
mozgasa mellett a Hold mozgdsatdl is fiigg a datum né-
mileg a héber naptarhoz hasonlé médon. A husvét helyes
id6épontja gyakran vita targya volt.

A husvét egybeesik a tavaszi napéjegyenlGség idején
tartott termékenységi tinnepekkel, melynek elemei a fel-
tamadas, az Ujjasziiletés. Hasvét napja az 1582-bél szar-
mazd egyhazi szabdlyzat szerint a tavaszi holdtolte utani
els6 vasarnapra esik: marcius 22 és aprilis 25-e kozé. (Ezt
mondja ki a niceai zsinat hatdrozata is i. sz. 325-ben)

A husvét kialakuldasaban fontos szerepet jatszik a zsid6
htisvét, a pészah. E vallas tanitdsa szerint e napon tinnep-
lik a zsidok az egyiptomi rabsagbdl valé menekiilésiiket.
Az Otestamentum szerint a haldl angyala lecsapott az
egyiptomiakra, a zsidok kapuja azonban egy frissen leolt
barany vérével volt bekenve, igy az 6 hazukat “elkertilte”

Az Egyiptombdl valé kivonulds torténetét irja le a
Hagada. A keresztény egyhdz szertartasaiban a hosz-
szd Unnepi idGszak atfogja a kora tavasz és a nyar elejei
hénapokat. Az el6késziileti idé a nagybojt, amely Jézus
negyvennapos sivatagi bojtjének emlékére, onmegtar-
toztatasara tanit. Ezt nagyobb, kisebb iinnepek kovetik s
a hasvéti tinnepkor a piinkésddel zarul. A ciklus a kara-
csonyi tinnepi szakasz parja, de joval régebbi anndl. Latin
neve: Septuagesima - hetvened, mert hetven napig tart,
hasvéti idének is nevezik.

Husvétkor tinnepli a kereszténység Jézus Krisztus fel-
tamadasat. A husvét a legrégibb keresztény tinnep és
egyuttal a legjelentGsebb is az egyhdzi év {innepeinek
soraban. A husvét tinnepét megel6z6 vasarnap, virdgva-
sarnapon arrdl emlékezik meg az egyhaz, hogy Krisztus
palmadgakat lenget6 tomeg éljenzése kozepette vonult be
szamdrhdton Jeruzsidlembe. A nagycsiitortok (zoldcsii-
tortok) Krisztusnak az Olajfak-hegyén tortént elfogatdsat
idézi emlékezetiinkbe. Nagypéntek Krisztus Pilatus altali
haldlra itélésének, megostorozasanak és kereszthalalanak
a napja. Nagyszombat este kormenetekkel emlékezik meg
a keresztény vildg arrdl, hogy Jézus - amint azt el6re meg-
mondta - harmadnap, azaz hdsvétvasarnap hajnalan fel-
tamadt halottaibdl.
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KITUNTETES

Balog Zoltan, az emberi eréforrasok minisztere marcius 15. alkalma-
bél allami kitlintetéseket, miivészeti és szakmai dijakat adott at a buda-
pesti Szépmiivészeti Miizeumban.

DR. CZIRJAK LASZLO professzor, a Pécsi Tudomanyegyetem Reu-
matoldgiai és Immunolégiai Klinika igazgatéja Batthyany-Strattmann
Laszlé-dijat kapott az egészségligyi ellatas fejlesztése terén, szakmai,
kozszolgalati munkajaban elért kimagaslo teljesitménye elismeréseként.

Egyesiiletiink nevében szeretettel gratulalunk professzor tirnak.

Boldog németujvari herceg Batthyany-Strattmann Laszlé Antal Janos
Lajos, (Dunakiliti, 1870. oktéber 28. — Bécs, 1931. janudr 22.) magyar f6-
nemes. A mélyen vallasos orvos szegény betegeit ingyen gydgyitotta, igy
a ,szegények orvosaként” valt ismertté.

Batthyany-Strattmann Laszl6t sokan mar életében szentként tisztelték.
A boldogga avatasi eljaras 1944-ben kezd6dott meg a bécsi érsekség és
a szombathelyi plispokség kozos akaratabol, de nemsokara félbeszakadt.
Laszl6 Istvan kismartoni piispok inditotta meg Gjra az eljarast 1982-ben.
II. Janos Pal papa 2003. mércius 23-an boldogga avatta.

ROMA, 2014. FEBRUAR 4—6.
3. SZKLERODERMA VILAGKONFERENCIA

papaval, képviselve a magyar be-

l"-r"-; tegtarsakat. A csoport masik része:
\.‘l Szab6 Béla, egyesiileti elnokiink,
- HCTE LION Kisné Bélint Zsofia gyégytorndsz,
Lévainé Kelemen Ildiké (szegedi

A 3. szkleroderma viligkon- betegtars), Szaboné Jan6 Gabriella
ferencidan  Budapest-Szeged-Pécs  (Szabd Béla felesége onkoltségen
képviselte a magyar szisztémas utazott veliink) februar 6-an, csii-
szklerézisos betegeket. Nyolcan  tortokon, a konferencia els6 napjan
utaztunk Romdéba, februdr ele- érkezett Romédba. (A konferencia

jén. A konferencian az Actelion
Pharmaceuticals Hungaria Kft. ta-
mogatasaval vettiink részt, eztiton
is koszonjiik a tobb éves tdmogata-
sukat.

A csoport két részre szakadt,
ugyanis Garay-Téth Bedta, egye-
siiletiink alapit6 elndke, tobb éve
a FESCA alelnoke értesiilt arrdl,
hogy a konferencia kezdete el6t-
ti napon a papai audiencidn részt
vehet a vilagkonferencia kiildott-
sége. Négyen — Garay-Téth Beita,
Gitta Maria, Kis Szilagyi Imréné
Terike és én — villaltuk, hogy plusz
koltséggel a tobbieknél elébb uta-
zunk, mar februdr 4-én, este, hogy
masnap taldlkozhassunk Ferenc

cstitortokon este kezdédott, pén-
teken egész nap eléadasok folytak,
szombaton pedig délelétt.)

A szallastél nem tul messze volt
a Vatikdn, szerda reggel idGben
odaértiink a Szent Péter tér kozelé-

FESCA-kiildottek gyiilekeznek a Vatikdn
egyik oldalbejdratdandl (szemben Garay-
Toth Bedta)

2.

be, hogy talalkozzunk azzal a vati-
kani pappal, aki a papai audiencian
kijelolt helyiinkre kisér benniinket.

Az es6 hol nekieredt, hol abba-
maradt, de az aldbbi képen latszik,
hogy mikézben a papai trén mel-
letti helyiinkre igyekeztiink, az es-
erny6k lefedik a Szent Péter teret.
A kijelolt helyre érve a hangszé-
r6bol hallatszott, hogy tdvozlik a
szklerodermas betegeket az audi-
encidn.

fent

Az esernydk boritotta Szent Péter tér,
még iires a pdpai tron

Ahogy a péapamobil megjelent,
elallt az esd, de a Szent Péter tér pa-
pai korbejarasa utan ismét szakadt,
igy amikor Ferenc papa felment
a tronhoz, nevetve koszontotte a
tobbieket — mi pedig Garay Bea
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szavaival arra gondoltunk, minden
blintinket lemossa az esd. Lehet,
hogy a pdpa is ezen mosolygott

Az e&ernyé’k boritotta Szent Péter tér, fent
még iires a pdpai tron

Mikozben a pdapamobilbdl ki-
szallt Ferenc papa, a Szent Péter
téren allok folyamatosan kiabal-
tak, hogy ,Francesco, Francesco...”
A pépai audiencia nagy részén ezt
lehetett hallani. Elképesztéen nép-
szer(i Ferenc pdpa — ezt szombaton
egy ismerds romai csalad tagjai is
megerdsitették, amikor meglato-
gattam 6ket, mondvan, hogy nem
volt még ennyire a sziviikhoz kozeli
papa. A hangulat minket is magaval
ragadott, és a késébbiekben nem is
tudtunk masként a papara gondol-
ni, mint hogy Francesco.

A Szent Péter tér es6ben, a pdpai
audiencidn

Ferenc pdpa az audiencia so-
ran tobbek kozott imdadkozott a
szklerodermads betegekért, és aldast
adott a vilagkonferencia résztvevo-
ire. Ezt levélben is megerdsitette:
»Ferenc papa szivélyes tidvozletét
kiildi a Réméban a napokban zaj-
16 3. szisztémas szklerdzis vilag-
konferencia Osszes résztvevéjének.
Bizik abban, hogy ez a tapaszta-
latcsere gyiimolcs6zének bizonyul

a kutatds és a jovobeli kilatasok
szempontjdbdl ebben a pusztito
betegség elleni kiizdelemben, és
hatékony kezelést biztosit a betegek
és csalddjaik szdmdra. A Szentatya
az Ur 4ldaséat kéri a vilagkonferen-
cia résztvevdire, a betegekre, azok
csaladjaira” (A FESCA beszamolé-
jat a papai audienciardl meg lehet
nézni az interneten: http://www.
fesca-scleroderma.eu/?p=532)

I ¥

Ferenc pdpa az Ur dlddsdt kéri a
vildgkonferencia résztvevdire, a betegekre
és azok csalddjaira

Héarom 6ran at alltunk a néha-
néha megszling, aztdn Gjra és Gjra
elered6 es6ben — mégsem gondol-
tunk arra, hogy éppen a mi beteg-
ségiinkben ez nemigen tanacsos.
Tiirelemmel viseltiik a szdmunkra
nem kedvezd id6jarast. Ann Ken-
nedy, a FESCA elnokének a veze-
tésével mintegy Otvenen vettiink
részt a papai altaldnos meghallga-
tason a vilag sok pontjardl, tobbek
kozott Kolumbidbdl, Svajcbdl, Bel-
giumbol, Olaszorszagbol, Portu-
galiabdl, Magyarorszagrol. Kiilon
tll6helyet biztositottak szamunkra
a papai tréntdl jobbra 1évé elkiilo-
nitett részen.

Ferenc pdpa jobbjdn, a negyedik sorban
voltunk, latva-hallva a pdpadt és beldtva az
egész Szent Péter teret

-3-

A Szardinia szigetrdl érkezd,
Sassari vérosi katonai zenekar és
kérus miikodott kozre a papai audi-
encidan, mi folottiik kaptunk helyet,
a papa jobbjan.

Masnap, cstitortokon délelétt ér-
keztek meg a tobbiek, akiket 6rom-
mel fogadtunk a rémai Clar Hotel-
ben. A szomszédos szélloda (Ergife)
adott helyet a vilagkonferencianak,
ahol egyidében zajlott az orvosi és
betegkongresszus.

i -

Konferenciamegnyito az Ergife Hotelban

Csiitortokon este a
konferenciamegnyité és a nyitdel6-
addsok utan az Ergife Hotel hallja-
ban beszélgettiink dr. Varja Cecilia
adjunktussal, aki a betegkiildott-
séghez csatlakozva toltotte az es-
tét. A jo hangulati beszélgetés,
olajbogyoeszegetés emlékezetessé
tette a konferencia inditasat.

Maésnap, pénteken egész napos
eléaddssorozat zajlott a betegkon-
ferencian, szombaton pedig fél na-
pos. Tobbek kozott angol, svijci,
kanadai, olasz, holland, német pro-
fesszorok beszéltek a szisztémas
szklerézisr6l, valamint holland,
olasz, angol betegek a sajat tapasz-
talataikrol.
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Mikozben Oliver Distler svdj-
ci professzor a légzésrél tartott
el6adast, par percre egy betegtars
rosszulléte szakitotta meg a kon-
ferenciat. A professzor, miutin a
beteget kivitték a terembdl, a mon-
dandéjat ezzel folytatta: ,Az el6b-
bi eset is mutatja, hogy mennyire
fontos a megfeleld szell6zés a szisz-
témas szklerdzisos betegek szem-
pontjabdl!”

Végiil is meg kell allapitani, hogy
az eddigi magyarorszagi konferen-
cidkon a vilagkonferencidhoz ha-
sonld szinvonalu eldadéasok voltak,
mind a budapesti, mind a pécsi,
mind a szegedi konferencian. Ez is
egyértelmlien mutatja, hogy a hazai
gyogyitas a nemzetkozihez hason-
16, a kutatds agyszintén.

A konferencia sziinetében egy-
két betegtarssal tudtam szdt valta-
ni, igy példaul a 32 éve Norvégia-
ban é16, Sri Lankan sziiletett Liyana
Daya Kanthi Galappathival. A be-
tegségét 10 éve diagnosztizaltdk.
Osldéban félévente jar infuzios ke-
zelésre szisztémas szklerdzis miatt,
62 éves. A keringésjavito kezelések-
kel sikeriil karban tartania a beteg-
séget. Ujjsebek és tiidéérintettség
jellemzi az allapotat.

Liyana Daya Kanthi Galappathz,
Norvégidabol

Az olasz Gabrielle Verzi har-
mincéves és 15 éve kizd a
szkleroderméval. O a transzplan-
taciordl tartott eléadast. Gaetana
Sammarone romai n6, 63 éves. Hat
éve él egyiitt a betegséggel — sebes
ujjak, sziv- és tiidéérintettség jelzik
a betegségét. Négy gyerek és két
unoka segiti a kiizdelmet.

Gmdo Graziani, Romdbdl

Guido  Graziani 17  éve
szklerodermds, most 74 éves. Ro6-
madban él, negyedévente jar infazi-
ora. A konferencian a feleségével
egylitt vett részt.

Vanesa Martin Madridbdl és Francisco
Castellanos Bogotdbdl (Kolumbia)

Beszéltem ciprusi, angol, spa-
nyol, kolumbiai, portugdl, svijci,
finn betegtarsakkal is. A kezelések
altaldban a miénkhez hasonldak
mindenhol.

=g i T
Ciprusi és angol FESCA-sok

Amikor az olasz Claudia de Pet-
rist kérdeztem, igy nyilatkozott a
konferencidrol: ,Elvezem az ilyen
konferencidkat, hiszen mindig jo
latni, hogy mennyien vagyunk, és
mennyi mindent lehet tenni, ha
Osszesitjiik az erénket!”

4 -

A képen jobbrél Claudia de Petris —
Olaszorszdg

A betegkonferencia résztvevoi
CaudiadePetrishezhasonléan érez-
hették, hogy nincsenek egyedil: a
vilagban sok a szklerodermadval él6,
és nem kevés azoknak az orvosok-
nak a szdma sem, akik azért kutat-
nak, gyoégyitanak, hogy az életmi-
ndségiink javuljon.

A magyar csoport a konferencidn

A konferencianapokon az el6-
addsok utan sétakat tettiink Roéma-
ban. (Sajnos Garay Bea nem tudott
veliink tartani egyszer sem, mert a
FESCA minden nap iilésezett, és
mint alelnoknek, neki ott kellett
ezeken az Gsszejoveteleken lennie.)

Természetesen beosztottuk az
erénket, igy buszos varosnézésen
is részt vettiink. ElIményekben bé-
ven volt résziink, kellemetlen csak
egy volt: szombaton egy elektro-
nikai gyar bezarasa miatti sztrajk
szinte megbénitotta Réma kozle-
kedését, ez az utolsé réomai dél-
utanunkat kissé megnehezitette.
Ezen kivil minden rendben volt:
jokedvii-készséges emberek iga-
zitottak minket mindenhol utba,
kedvességet tapasztaltunk a kavé-
z6kban, éttermekben, és jé hangu-
lat volt mindeniitt, hiszen Roma-
ban nemcsak az utcdkon, tereken,
aluljarokban szolt a zene, hanem
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a metrékocsiban is harmonikaz-
tak fiatal gyerekek — de ahogy ha-
ladtak elére a szerelvényben, ugy
hallottuk, hogy ugyanazt a szamot
jatszottak, csak ezt tudtdk. Mar
februar elején is rengeteg turista
volt Rémadban, és velik egyiitt mi
is — minden erdnket 6sszeszedve —
jartuk a varost, és még a latszdlag
szamunkra megmadszhatatlan spa-
nyol 1épcsét is lekiizdottik. ..

L. Csépdnyi Katalin
Foték: L. Csépdnyi Katalin

BESZAMOLO A FESCA EVES KOZGYULESROL

A FESCA (Federation of European Scleroderma
Associations — Eurdpai Szkleroderma Szerveze-
tek Szovetsége) az idei kozgytilését a 3. Szisztémas
Szklerézis Vilagkonferencia utan rendezte. Miu-
tan 13.00 6rakor lezarult a konferencia a FESCA
tagorszagok képviseldivel 14.00 érakor elkezdd-
dott a masnap is tarté megbeszélés. A 2007-ben
megalakult, folyamatosan bdviil6, ma 18 tagor-
szagbdl és 23 tagszervezetbdl (max. 2 szervezet/
orszag) allé szovetség megbeszélésén Lengyelor-
szag kivételével mindenki jelen volt.

Ann Tyrrell Kennedy ir elndkasszony nyi-
totta meg az ilést, iidvozolte a jenen 1éviket,
majd elfogadtatta az el6z6 megbeszélés emlé-
keztetdjét. Ezutan a ciprusi Kincstaros Despo
Charalambous Demetriou részletes beszamo-
l6ja kovetkezett a 2013-as év bevételeirdl ,ki-
adéasairdl és a mérleg alakuldsarol. Az idei évi
pénziigyi koltségvetést Garay Toth Beata alel-
nok ismertette. EttSl kezdve a FESCA {6 pro-
jectjei keriiltek megbeszélésre.

A DeSScipher Project , mely egy 3-4 évet at-
olelé6 EU 4dltal finanszirozott elsé olyan meg-
figyelésen alapulé kutatds, ami a szisztémds
szklerézisrdl sz6l. A FESCA alapité tagja a pro-
jektnek és aktiv szerepet vallal project megis-
mertetésében, minél tobb sclerodermaval é16
megismerje és részt vallaljon a felmérésben.
Miutan (Kb. 2015-2016) meglesznek a kutatds
eredményei a FESCA feladata lesz ezek ismert-
té tétele a tagorszdgokban, betegek, orvosok és
korméanyzati dontéshozék korében. Garay Téth

ROMA, 2014. FEBRUAR 8-9.

értékelte a FESCA 2013-as kampényat a pro-
jectr6l (melyik orszdg mit csindlt, aktivitdsok,
mit értek el, hogyan hasznaltak a reklamanya-
gokat), hogyan allnak az alapité klinikak a be-
tegek bevonasaval (tobb mint 4000 betegszam
sziikségeltetik a projecthez) majd ismertette az
ez évi marketing teenddket. Magyarorszagrdl a
pécsi Reumatoldgiai és Immunoldgiai Klinika
vesz részt a kutatasban, mint alapité tag. A ne-
hezebb téma utdn a FESCA hirlevélrdl szamolt
be a szerkesztd Susie Hore, UK, majd Annelise
Ronnow a FESCA webmester mutatta be a
megadjult honlapot (www.fesca-sclerodera.eu).
Ismét lehetéséget kapott két FESCA beteg-
képvisel6 (angol és holland), hogy részvegyen
a szkleroderma kezelésének szakmai ajanlas
kidolgozasdban a vezetd eurépai és USA orvos
szakembereivel. Az els6 ilyen kezdeményezés
2006-2007-ben volt (magyar és angol beteg be-
vondsaval), idén janiusban, Pdrizsban lesz.

-5-
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A FESCA még két nagy nemzetkozi project-
ben képviselteti magat. Az egyik az EUSHNET
project: célja, hogy a nem farmakoldgiai
(gybégyszeres) kezeléseket javitsa és csokkent-
se az orszagok kozotti egyenlétlenségeket. Igy
alakult meg a szisztémads szkelrézisra specia-
lizalodott egészségiigyi dolgozok nemzetkozi
hélézata (EUSHNET), melyben hazank is kép-
viselve van Sdginé Balaton Boglarka (f6n6vér)
és Kisné Bdlint Zsoéfia (vezetd gyodgytorndsz)
személyében (a Pécsi Tudomdanyegyetem KK
Reumatoldgiai és Immunolégiai Klinika f6né-
vér). Az egyik f6 téma szisztémadas szklerdzis
fizikai, pszicholégiai és képzési terapidjat egy-
ségesiteni. Ezzel f6 cél, hogy javitsa az egész-
ségugyi dolgozék (ndévérek, gydgytorndszok,
stb.) szakértelmét és tuddsit, kommunikécidra
0sztonozze Sket egymas kozott és felallitsanak
sztenderdek a kezelésekre és a rehabilitaciéra.
A FESCA-t Sanja Roskar (Horvatorszag, pszi-
cholégus) képviseli.

A masik globdlis project SPIN project: ez
egy pszicholégiai és szocidlis témat feloleld
project, mely Kanadabdl indult el. Az 5 éves
program célja, hogy egy olyan modellt hozzon
létre, amely fejleszti és teszteli a szisztémds
szklerézissal él6k pszichoszocidlis és rehabili-
tacios lehetdségeit. Caterina Leite a képviseld
(Portugalia).

AzEULARPARErendszeresen megrendezés-
re keriulé 6szi konferencidjarél (2013. Izland)
tartottak beszdmolét (2008-ban Magyarorszag
adott otthont). Idén is lesz EULAR (Eurépai
Reumaellenes Liga Konferencia, kb. 15.000 {4s
, orvosi) juniusban, Parizsban. FESCA idén
el6szor standot nem tervez, de a kiildotteket
kivalasztotta.

Idén is lesz SCLERODERMA VILAGNAP,
JUNIUS 29-én. Ennek a részletes kampanyat
és elemeit targyaltdk. Javaslat a f6 szlogenre
az idén: FORDULJUNK A NAP FELE (6rém,
pozitiv gondolkodas, fény, remény). A vilagon
a slceroderma emblémdja a napraforgéd, igy
idén fotokat kell majd bekiildeni, ahogy a ke-
ziinkben van és ranéziink. Most nem a benti
szokdsos edukdcidés el6adasok tartasa lesz a f6
iranyvonal, hanem a mitivészet, kreativitdas, ki
a szabadba. A magyar egyesiilet is ez irdnyban
tervezi idén a scleroderma napot a f6bb varos-
okban (Budapest, Pécs, Szeged, Debrecen, Ka-
posvar). Még muzeumi tarlatvezetés is lehet-
séges. Uj Paul Klee (szklerodermas festé volt)
egyik festménye az ajanlott elem.

134 .5 ot L1 M

Dreiblumenstilleben, 1930, Paul Klee

Lezarasként a Vilagkonferenciat értékeltiik,
a sikereirdl beszéltiink, a nagyszamu részt ve-
vorél , kinek milyen javaslata van a kovetkezd
konferencia programjara, mit lehetne még job-
ban csinalni.

Miel6tt vasarnap délutan hazaindultak volna
a képvisel6k javaslatot nydjtott be Ann Tyrrell
Kennedy az elnokség bovitésére. Jelenlegi 4+1
elnokségi tag mellé még 3 taggal béviil 8 fore.
A £6 ok, hogy a FESCA betegségek , egyéb hir-
telen dllapotvéltozasok kovetkeztében is mi-
kod6képes legyen, illetve nagyban megndétt az
allandé képviseletek, projectek szama, amit 4
f6 mar nem tud elldtni (mindenki munka, be-
tegség mellett karitativ, 6nkéntes alapon vég-
zi a munkdjat, mint a magyar egyesiiletnél is,
nincs fizetés.) Az Uj elnokség: Elnok —Ann
Tyrrell Kennedy, ir, Alelnok- Garay Téth Beata,
Kincstidros — Despo Charalambous Demetriou,
ciprusi, Titkdr-Alexandra Portales, spanyol és
Catherine Van den Bosch, belga, elnokségi ta-
gok: Annelise Ronnow dan, Kim Fligelstone
angol, Nadine Pacotti, svajci.

A jovo évi kozgytilés helyszine még eldon-
tendd két jelentkezd orszag kozott. Kovetkezd
szamban beszamolunk.

Garay Téth Bedta

»

FESCA

Federation of European Scleroderma Associations
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RITKA BETEGSEGEK VILAGNAPJA

A Ritka és Velesziiletett Rendel-
lenességgel El6k Orszdgos Szovet-
sége (RIROSZ) idén, immar hete-
dik alkalommal rendezte meg tobb
mint 80 orszaggal parhuzamosan a
Ritka Betegségek Vilagnapjat 2014.
februar 22-én Budapesten a Ma-
gyar Mezdgazdasagi Muzeumban.
A rendezvényt nagykovetként Mo-
hamed Aida térvivé Olimpikon is
segitette.

A rendezvényen — a szokasok-
nak megfeleléen - egyesiiletiink is

...hogy otthon is egyszeriien fitt maradjon!

A VAJDAHUNYAD-VARBAN

bemutatkozott, sajit standunkon
fogadtuk az érdekléddket. Sajnos
egyesiileti tagjaink kozill nagyon
kevesen vesznek részt ezen a ren-
dezvényen, pedig hasznos eléada-
sokat hallgathatnak meg és alkal-
mas lenne az egyesiilet vezetdjével
valé talalkozasra is ez az alkalom.

A Vilagnap idei kdzponti témaja
a ritka betegséggel él6k és csalad-
jaik gondozasi és ellatasi sziikség-
letei voltak. A rendezvény soran,
szakmai konferencidn tekintették
at az aktualis kérdéseket, a parhu-
zamosan zajlé Csaladi Napon pedig
szines programokkal és neves fellé-
p6Skkel vartik az érdekléddket.

A ritka betegek tobb szempont-
bélis segitséget igényelnek. Vannak
betegek, akik szdméra hozzaférhe-
téek a gyogyszerek, masok szama-
ra nincs elérheté kezelés. Vannak

Elkésziilt a sclerodermaval él6k szamara a tornagyakorlatokat tar-
talmazé DVD. Igy nem kell varni az Gjabb bentfekvésre, vagy eljarni
otthonrdl hideg id6ben sem a gydgytorna miatt. Farkas Helka és Kisné
Balint Zsdfia a pécsi PTE KK Immunoldgiai és Reumatoldgiai Klinika
gyogytorndszai allitottak ossze és vették fel a specidlisan sclerodermara
kifejlesztett gyakorlatsorokat (pl. 1égz6, kéz, derék, lab, sz§j stb. gyakor-
latok), melyeket a betegek mutatnak be. Egy szivnonalas DVD késziilt
el igy, melyet eztiton szeretnénk megkoszonni a készit6knek és hat ter-
mészetesen a szerepléknek, akik vallaltak, hogy bemutatjak a gyakorla-
tokat.

A DVD adomany (1000 Ft+postakoltség) ellenében megrendelhetd
Miillerné Dobos Evatél eva.muller@aok.pte.hu, 20/536-1216, illetve
igényelhet6k személyesen a klinikai bentfekvés alatt a gyégytornaszok-
nél vagy a scleroderma@freemail.hu email cimen.

Valjék egészségiikre!

betegek, akik viszonylag 6nalléak,
mig masok ellatasa intenziv fizikai
asszisztenciat és felszerelést igé-
nyel. A gondozas allhat specidlis

felszerelésekbdl, orvosi szakért6i
konzultaciobol,  fizikoterapiabol,
szocidlis szolgaltatdsokbol, gydgy-
szerekbdl, csalddtagok pihenésének
biztositasabdl és még sok minden
masbol. A legtobb ritka betegséggel
élé6 gyermek és felnétt elsédleges
gondozasat a csaladtagok latjak el.

Az eseményt a RIROSZ rendez-
te 40 tagszervezetével karoltve. A
Vildgnap apropojabdl a tagszerve-
zetek szines ,ruhdba” oltoztetette
a Mez6gazdasigi Muzeum el6tti
kandelabereket.

Tovabbi informdcié taldlhatd a
www.rirosz.hu portalon.

Forrds: Hetedhéthatdr

— www.hetedhethatar.hu
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335/2009. (XII. 29.) KORM. RENDELET

AZ OSSZEVONT ADOALAP ADOJAT CSOKKENTO KEDVEZMENY IGENYBEVETELE
SZEMPONTJABOL SULYOS FOGYATEKOSSAGNAK MINOSULO BETEGSEGEKROL

A Kormany a személyi jovedelemadordl szold 1995. évi CXVIL torvény 80. § g) pontjdban kapott felhatalmazas
alapjan, az Alkotmany 35. § (1) bekezdés b) pontjaban megallapitott feladatkorében eljarva a kovetkezéket rendeli el:
= 1. § (1) Az 6sszevont addalap addjit csokkentsé kedvezmény igénybevétele szempontjabdl - a személyi jove-

delemaddrodl sz616 1995. évi CXVIL torvény 3. § 26. pontja alapjan - sulyos egészségkarosodassal 6sszefiiggd

jogosultsagrol sz4l6 jogszabalyban emlitett betegségben szenveddnek kell tekinteni azt a személyt, aki - a 2.

§-ban meghatarozott feltételek alkalmazasaval - a Mellékletben meghatdrozott betegségek valamelyikében
szenved vagy a Mellékletben meghatarozott valamely fogyatékossaggal €l, és ez a kiilon jogszabalyban foglal-
tak szerint megallapitdsra keriilt.

@ (2) Az 6sszevont addalap addjat csokkentd kedvezmény igénybevételére - az (1) bekezdésben foglaltakon tul
- jogosult az a személy is, akinek a fogyatékossagi timogatasra valé jogosultsagat kiilon jogszabdly szerint
megallapitottak.

= 2.§ (1) A Melléklet 1. pontjaban meghatarozott fogyatékossag anndl allapithaté meg, akinek hallaskiiszobértéke
a beszédfrekvencidkon mindkét fiillon 60 dB felett van.

& (2) A Melléklet 2. pontjadban meghatérozott fogyatékossdg anndl dllapithat6é meg, akinek intelligencia kvdcien-
se a 70-es értéket nem éri el olyan teszttel, amelynek atlaga 100-nal van, és standard deviacidja 15.

& (3) A Melléklet 3. pontjdban meghatarozott fogyatékossag anndl éllapithat6 meg,

@ a) akinek lat6élessége megfelel korrekcidval

< aa) mindkét szemén legfeljebb 5/70,

< ab) az egyik szemén legfeljebb 5/50, a masik szemén harom méterrél olvas ujjakat, vagy

@ ac) az egyik szemén legfeljebb 5/40, a masik szemén fényérzékelés nincs, vagy a masik szeme hianyzik,

& b) akinek kozeli latasélessége rovidlatas esetén Csapody V., vagy anndl rosszabb, vagy

& ¢) akinek latotere mindkét oldalon korkorosen huisz foknal sziikebb.

& A sziirkehdlyog mitéttel valé gyogyithatosaga kérdésében a megyei, f6varosi vezetd szemész szakorvos allas-
foglalasa az iranyadd. Az adékedvezményre az a személy jogosult, akinek miitéti gyogyitasat a szakorvos nem
tartja indokoltnak, mivel a mttéti beavatkozastdl allapotjavulas nem varhaté.

& (4) A Melléklet 4. pontjaban meghatarozott fogyatékossdg annal allapithaté meg, aki 6nerébdl tomegkozle-
kedési eszkozt igénybe venni nem képes, mert a tomegkozlekedési eszkozok megallohelyének megkozelitése,
a jarmdre torténd fel- és leszallds, a szokdsos mérett kézipoggydsz vitele, a lépcsén szokdsos modon torténd
fel- és lelépkedés szamara rendkiviili nehézséget vagy megoldhatatlan feladatot jelent, és/vagy

@ a) tartds allasra, fogddzkodasra, kapaszkodasra nem képes, illetve

& b) testkozeli és testtavoli segédeszkozok (példaul kerekesszék, 1épcsdlift, 1épcs6maszo szerkezet, személyeme-
16, kadbeemel, miivégtag, jarogép, két manko vagy bot, gordiils jaréka vagy jardkeret) allando, sziikségszert
hasznalatdra raszorul.

& (5) A Melléklet 4. pontja alkalmazasaban:

@ a) végtaghidny: a kézfej, illetve a labfej vagy a feletti részek elvesztése, valamint betegség, fejl6dési rendellenes-
ség kovetkeztében fennalld hidanya;

@ b) végtag részleges vagy teljes bénuldsa: az izomfunkciék olyan mérték(i csokkenése, amely legalabb 50%-o0s
mértéki tartds funkcidkiesést, hasznalati zavart okoz;

@ c) végtag deformitasa, mozgasfunkciok besztikiilése: olyan mértékii deformitdasok, merevségek, iziileti elvalto-
zasok, amelyek az adott végtag haszndlatat legaldbb 50%-os mértékben korlatozzak;

< d) a gerincoszlop elvaltozasai: olyan mértéki elvaltozasok, amelyek a jarast, a teherhordast legalabb 50%-os
mértékben tartdsan nehezitik;

& e) vazizomzat elvdltozasai: olyan mértékd elvéaltozdsok, amelyeknek a jarast, a helyzetvaltoztatasi képességet
legalabb 50%-o0s mértékben korlatoz6 hatasuk van;

@ f) a kozponti idegrendszer kdrosoddasai: olyan kdarosoddsok, amelyek legaldbb 50%-0s mértékt mozgasfunkcié-
kiesést okoznak valamely végtagon.

3.§ (1) Ez arendelet - a (2) bekezdésben meghatarozott kivétellel - a kihirdetését koveté napon 1ép hatdlyba.

(2) E rendelet 1-2. §-a, valamint 3. § (3) bekezdése 2010. janudr 1-jén 1ép hatélyba.

& (3) Az e rendelet 1-2. §-aban foglaltakat a 2010. januar 1-jétdl keletkezett jovedelmek tekintetében kell alkal-
mazni.

(4)*
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&  MELLEKLET A 335/2009. (XII. 29.) KORM. RENDELETHEZ

&  SULYOS FOGYATEKOSSAGNAK MINOSULO BETEGSEGEK ES FOGYATEKOSSAGOK

& (KIVONAT)

9. Sulyos szervi
kérosodassal jard
immunbetegségben
szenvedd

M30 Polyarteritis nodosa és rokon allapotok

M300 Polyarteritis nodosa

M301 Polyarteritis tiidGérintettséggel [Churg-Strauss]
M302 Fiatalkori polyarteritis

M303 Mucocutan nyirokcsomo szindréma [Kawasaki]
M308 Polyarteritis nodosaval rokon egyéb allapotok
M31 Egyéb nekrotizal6 vasculopathiak

M310 Tulérzékenységi angiitisek

M311 Thromboticus microangiopathia

M312 Letalis midline granuloma

M313 Wegener-féle granulomatosis

M314 Aortaiv-szindroma [Takayasu]

M315 Oriassejtes artheritis polymyalgia rheumaticaval
M316 Egyéb oridssejtes artheritis

M318 Egyéb, meghatarozott nekrotizalé vasculopathidk
M319 Nekrotizalé vasculopathia k.m.n.

M32 Szisztémas lupus erythematosus

M320 Gydgyszer kivaltotta szisztémads lupus erythematosus
M321 Szisztémads lupus erythematosus szerv és szervrendszer érintettségével
M328 |Szisztémads lupus erythematosus egyéb formai
M329 Szisztémads lupus erythematosus k.m.n.

M33 Dermatopolymyositis

M330 Fiatalkori dermatomyositis

M331 Egyéb dermatomyositis

M332 Polymyositis

M339 Dermatopolymyositis k.m.n.

M34 Szisztémas sclerosis

M340 Progressziv szisztémas sclerosis

M341 CR(E)ST-szindréma

M342 Gydbgyszer vagy kémiai anyag kivaltotta szisztémas sclerosis
M348 | Szisztémas sclerosis egyéb formai

M349 | Szisztémas sclerosis k.m.n.

M35 A kotoszovet egyéb szisztémas érintettsége
M350 Sicca-szindréma [Sjogren]

M351 Egyéb overlap-szindrémak

M352 Behcet-kor

M353 Polymyalgia rheumatica

M354 Diffiiz (eosinophil-sejtes) bényegyulladas

M355 Multifokdlis fibrosclerosis

M356 Panniculitis recidivans [ Weber-Christian]

M357 Hypermobilitas szindréma

M358 A kotoszovet egyéb, meghatarozott szisztémas érintettsége
M359 | A kotoszovet szisztémas érintettsége, k.m.n.

! Beépitve: 136/2009. (VI. 24.) Korm. rendelet 5. § (5).
2 A mozgasszervi fogyatékos betegségcsoporthoz tartozé egyes BNO-kon beliil csak az 1. oszlopban hozzaren-

delt betegségek vehetdk figyelembe.




Petofi Sandor: Ki a szabadba!

Ki a szabadba, latni a tavaszt, Megannyi paholy mindenik bokor,
Meglétni a természet szinpadat! Amelyben ilnek ifja ibolyak,

Az operakban ki gyonyorkodik? Miként figyelmes holgyek... hallgatvan
Majd hallhat ott kinn kedves operat. A primadonna csattogé dalat.

A természetnek pompas szinpadan Es minden hallgat, és minden figyel,
A primadonna a kis fiilmile; Es minden a legforrébb érzelem...

Ki volna, énekesndk! koztetek A késziklak, e vén kritikusok,

Merész: versenyre kelni 6vele? Maradnak csak koparan, hidegen.

Kérjiik, hogy ne feledkezzenek meg az aktudlis tagdij fizetésérdl.
A tagdijat név és cim megjelolésével a kovetkezé bankszamlara is lehet utalni:

Kedves egyesiileti tagjaink!
Raiffeisen Bank 12072507-00124973-00100009

a meghivot a hirlevélhez mellékeltiik.

E Egyesiiletiink 2014. aprilis 25-én tartja éves taggyulését, j
*

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