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Nyar és tél kozott

Nyar és tél kzott tigy vandorol Ezuton szeretném megkoszonni mindazoknak, akik segitik
Oktdber, November, Egyesiiletlink munkajat, akar lathato ez a segitség, akar lathatat-
mint a poros orszagiton lan. A kovetkezG verssel kivanok Mindenkinek tiinetmentes szép
két szomoru ember. Napokat

forck, ek ‘;;,’jrr“a' Jonnek, Kedves Tagtarsak, kedves Olvasok! Ebben az évben a fel-
bisan integettanUK ajanlott adé 1%-okhol 728 169 Ft folyt be. Eziiton szeret-
eqy kopar fa 4ga. nénk megkoszonni Mindenkinek a hozzajarulast.

Mint rossz gyerek, a szél 6ket Molnar Emese

sérral megdobdlja,
utanuk fut, rundjukat
s hajukat cibalja.

Nydr mogottik, tél el6ttik,
néha meg-megallinak
s bucsut intenek a hervadt,
buslakodd tdjnak.
Zelk Zoltan




M1 MAR BIZTOS MEGYUNK PRAGABA!
CSATLAKOZOL HOZZANK?

Tobbet szeretnél tudni elérhetd Uj kezelésekrdl és kutatasokrol?
vagy masok hogyan birkdznak meg a sclerodermaval?
Kérdeznél nemzetkozileg elismert szakemberekt6l?

...6s mindezt MAGYARUL is hallgathatod?
...Végre elérhetd kozelségben?

A vélaszod IGEN, gyere vellink Pragaba a Scleroderma Vilagkonferencidra
és hallgassuk egytt, magyarul az el6adasokat!
Az egyesiilet allja a regisztracios dijadat!

Iddpont: 2020. marcius 5-1.
Helyszin: Praga Kongresszusi Koznont

Még csatlakozhatsz hozzank, akar paroddal is, mar 35 f6 biztosan megy akar a csapattal akar egyénileg utazol
a regisztraciot és a forditasi dijat az Egyestilet fizet. Jelezd felénk résztvételi szandékod az aldbbi szdmokon
vagy ha kérdésed van 6k segitenek neked: emailen a scelroderma@freemail.hu oldalon vagy az adott régids
klubvezet6nél (ha semelyik régiéba nem esel bele, akkor barkingl):

Szeged: Kelemenné Lévay lldikd — 30/2499331
Budapest, Debrecen: Kis Szilagyi Terike: 30/4809735
Pécs: Gitta Maria 72/443501

Hozd parod, bardtod nem kell egyeddil lenned, hiszen a szeretteink is részesiilnek a sclerodererma nehézségei-
ben, nekik is nydjthat dj infot a konferencia.

A program, szallas és egyéb részletes informaciok az Egyesiilet honlapjan www.szkleroderma.hu részletesen
elérhetdk, illetve a konferencia hivatalos honlapjan is magyarul
https://web.aimgroupinternational.com/2020/patientcongress/.

AZ EN TORENETEM - ZSOFI

Kedves Betegtarsak!

Oriilék, hogy megoszthatom veletek az
én torténetemet. Mikor az elso tinetek
jelentkeztek, pontosan 6 éve, még csak
23 éves voltam, elétte ismerkedtem
meg a parommal, az elsé munkahelye-
men dolgoztam, tehat épp elkezdddott
(volna) a felndtt életem.

Azt a féléves torturat, ami a diagno-
zishoz vezetett (Raynaud-szindroma és
szkleroderma) nem részletezem, igy is
a szerencsesebbek kozé tartozom, hi-
szen sokan évekig vartatok a diagnozis-
ra, ehhez képest én koran j0 kezekbe
kertltem. Ez azonban azt jelentette,
hogy szembe kellett néznem a valosag-
gal, ahogy a csaladomnak €s a barata-
imnak is. Ez nyilvan nem volt egyszer(,
nekem, aki soha nem voltam még kor-
hazban- tlivel megszurva is csak a ko-
telez6 oltasok alkalmaval- most honap-
rol honapra kezeléseken kell, hogy részt
vegyek, rettenten féltem az egesztdl.
A csaladom rdgton az okokat kereste,
én pedig nem akartam elhinni, hogy ez
valdban velem torténik.

Eleinte megprobaltam ugy €lni, mint
elotte, persze ezt az allapotom nem
engedte. Meg kellett tanulnom, hogy
oda kell figyelnem magamra. Az étke-
zésre, az alvasra, az Oltozkodésre. . ..
Nincsenek ¢jszakaba nyuld programok,
ha masnap koran Kkell kelni. Nincsenek
kihagyott reggelik, ebédek. Helyette van
legalabb napi 8 oOra alvas, rendszeres
és valtozatos étkezes, plusz az iddja-
ras-jelentések megszallott ~ figyelése
(van egy flithetd keszty(im, ami nagyon
mend :P). Az atmeneti id0szak persze
nem ment ilyen egyszer(ien, néhany
kortarsam eléggé nehezen fogadta el,
hogy mar nem birok részt venni bizo-
nyos dolgokban, a kedvenc mondatom
pedig a ,nem is tlinsz betegnek”. Vi-
szont a szeretteim nagy reszetol sok ta-
mogatast kaptam, kilondsen a parom-
tol, aki ma mar a férjem. Befogadtunk
egy kiskutyat, aki a napi mozgasomhoz
jarul hozza a hosszu setakkal. Az alla-
potom szerencsere stagnal, jol érzem
magam, ugy élek a hétkdznapokban,
mint az atlagos emberek, dolgozom,

f0z0Kk, takaritok, vannak szabadidds el-
foglaltsagaim.

En azt mondom, hogy csak gy lehet
harcolni ezzel a betegséggel, ha meg-
tanulunk egytt élni vele, ha megkeres-
stk azokat a dolgokat, amiket a beteg-
ség adott nekiink. Engem megtanitott
gy €lni, hogy odafigyeliek magamra,
nem csak fizikailag, hanem ami talan
fontosabb, lelkileg is. Igyekszem olyan
emberekkel kortlvenni magamat, akik
elfogadnak és tamogatnak. Nem ra-
godok a multon, a miérteken, Ortilok
annak, ami most van. A korhazi keze-
léseket pihendidszaknak élem meg €s
potolom a filmeket, konyveket, amikre
a hétkdznapokon nincs idém. Nagyon
sok Uj baratom lett a sorstarak szeme-
lyében, akiket soha nem ismertem vol-
na meg €s nagyon sokat koszonhetek
nekik. <3

Mindenkinek kitartast kivanok a téli
idszakra, vigyazzatok magatokra!

Somogyiné Hajdu Zsofia




ELETMODBELI TANACSOK - REFLUX

A refluxbetegség, orvosi kifejezéssel gast-
ro-oesophagealis  refluxbetegség  (GERD)
nagyon gyakran érinti a sclerodermaval élé
betegeket. Hatterében a tapcsatorna felsé
reszének osszetett mikodési zavara dll: a
gyomor és a nyelfcs6 kozti zarizom gyen-
gesége miatt a gyomor €s néha a nyombél
tartalma  visszadramlik a nyeldcstbe (ese-
tenként a szajba, légzérendszerbe is bejutva)
és ott a gyomorsav irritald hatdsa miatt helyi
gyulladdst valt ki. A sclerodermds betegeknél
ez sokszor kronikus, folyamatosan fennall
allapotba mehet dt, melynek oka a scleroder-
ma Kkorlefolyasaban keresendd: a nyel6csé
alsd szakasza, beleértve a fentebb emlitett
zaroizom Kkortili teriletet, megkeményedik és
megvastagszik, ezaltal nem tudja rendesen
ellatni a feladatat. A betegnek ennek hatasara
kellemetlen panaszai lehetnek: tipikus tlinet a
gyomoréges, a savas felbdfoges, a nehezitett
vagy fajdalmas nyelés, de esetenként mellkasi
és léguti tiinetek is megjelenhetnek.

A refluxbetegség kezelésénél (k-
[6ndsen ha egy meglévé betegséghez tar-
sul, mint a scleroderma) fontos az elGzetes

HASZNOS TUDNIVALOK

Ebben az uj rovatban olyan informaciot osz-

szakorvosi vizsgdlat és vélemény. Eletmédbeli
valtoztatasokkal és sok esetben gydgyszerrel
kombindlva komoly €életminGségbeli valtozds
lehetséges, akar a tiinetmentesség is elérhetd.

Az életmodbeli valtoztatasok kozott el6-
sz0r is fontos a provokdld tényezOk kiikta-
tasa. A szoros ruhdzat, egyes hajoldssal,
emeléssel jard tevékenységek, Kkulondsen
ha teli gyomorral végezzik Gket, a stressz, a
dohanyzas, a tllstly mind stlyosbithatjdk a
fennalld panaszokat. A masik fontos valtoz-
tatast az étrendben érdemes végrehajtani.
Javasolt a tobbszori kis adagok fogyasztasa, a
tul zsiros, puffaszto, szénsavas ételek kerdilé-
se. Erdemes kertilni a cukros, témény ételeket,
a paradicsomszoszt, az alkoholt és a kavét is.
Torekedni kell a kdnnyen emészthetd egyszer-
re kis mennyiségl tapldlék fogyasztasara és
id6t kell hagyni a gyomor megfeleld kidrlilésé-
re, ami azt jelenti, hogy étkezés utan par oran
keresztill nem javasolt a fekvés, a hajolassal
vagy emeléssel jard munka.

Gyogyszeres kezelgs sziikségessége ese-
tén enyhébb esetekben a ,savilltengéses”
panaszok enyhitése elegendd. Ezek a szerek

a gyomorsav kdzémbositésével azonnali ha-
tast fejtenek ki, viszont hatasuk csak rovid
ideig tart. Hosszabb tavl kezelés esetén a
gyomorsav-termelddést gatld  gyogyszere-
ket alkalmazzak. Tovabbi alternativa még a
tapcsatorna motilitasat noveld készitmények
alkalmazasa, melyek a gyomor Kilirilését
gyorsitiak, valamint a ,bevondszerek”, melyek
a sérllt, gyulladt nyel6esd vagy gyomor falat
vonjak be, ezaltal megvédve azokat a tovabbi
irritaciotol.

Osszességében elmondhatd, hogy a scle-
rodermaval él6ket sok esetben érintd refluxbe-
tegség sok kellemetlen panaszt okozhat, am
ezek életmadvaltassal, esetleges gydgyszeres
kezeléssel és a kezeldorvos utasitasainak be-
tartasdval csokkenthet6ek vagy akar teliesen
megsziintethetdek.

Dr. Répas-Kelemen Réka, gyogyszerész
Forras: Dr. Rosztoczy Andras, Lada Szilvia:

Reflux és diéta-gyomorsavbantalmak
felismerése és kezelése

PALYAZATI FELHIVAS Nyugdijasok szaméara

A palyazat célja:

2020-han felhasznalhata iidiillésre

A Magyar Nemzeti Udiilési Alapitvany (tovébbiakban: Alapitvany)
az Erzsébet-program keretében — az egészség meglrzésehez
szlikséges aktiv kikapcsolddas eldsegitése érdekében — dulési
palyazatot hirdet. Az (idlilési tamogatasra kizarolag a jelen felhi-
vasban meghatarozott kovetelményeknek maradéktalanul megfe-

tunk meg ami egy kis segitséget jelenthet a be-

tegseg tamogatasara.

A nyugdijasok és a fogyatékkal €lok szama-
ra a 2020-as (dUlés tamogatasara november
29.-ig van lehetGseég palyazat benyujtasara.

Forras: www.erzsebetprogram.hu

lel§ kedvezményezettek jogosultak.

Kedvezmeényezettek kore:

Azon belfoldi illetbségl, oregségi nyugellatasban részesiild, 60.
gletévét betdltott személy, akinek rendszeres, a 2019. évre meg-
allapitott havi teljes 0sszegli ellatasa nem haladja meg a 130.000

forintot, valamint tovabbi adokoteles jovedelemmel nem rendelkezik.

Havi szintli fogyatékossagi tamogatas igenyel-

hetd, szigoru feltételekkel, de akinek jar, le ne ma-

radjon rola.

Az elnyert tamogatas belfdldi szallashely-szolgaltatds igénybe

vételére hasznalhato fel 2020. december 31-ig.

e A pdlyazat benyujtasanak elo-
feltétele, hogy a palyazo a www.erzse-
betprogram.hu honlapon regisztraljon,
majd szemelyes adatok feltoltésevel
egyéni profilt (tovabbiakban: palyazoi
profil) hozzon |étre. A palyazo a regiszt-
raciot kovetOen visszaigazold e-mailt
kap. Az e-mailben talalhato internetes
hivatkozasra (linkre) kattintva kell akti-
valnia a palyazoi profiljat. A palyazattal
kapcsolatos teljes kommunikacio a re-
gisztracio soran megadott, ezaltal kap-
csolattartasra kijelolt e-mail cimen tor-
ténik. Egy e-mail cimmel kizarolag egy
személy regisztracioja hozhato Iétre.
Azon palyazok, akik 2016-ot kovetGen
mar létrehoztak egyéni profilt a palya-
zati rendszerben, nem sziikséges Ujra
regisztralniuk, 6k a korabbi regisztra-
ciokor megadott felhasznalonévvel és
jelszoval tudnak a felletre ismételten
belépni. Szamukra azonban a profil-
ban szerepld adatok ellen6rzése €és
az esetleges valtozasok atvezetése
sziikseges.

e  Palyazatot benyujtani kizarolag
a www.erzsebetprogram.hu honlapon,
a jelen palyazati felhivasban rogzitett
feltételeknek mindenben megfeleld pa-
lyazoi profillal van lehetdség.

e A palyazoi profil kotelezd
melléklete a Hozzajaruld nyilatkozat
személyes adatok kezeléséhez elneve-
zés(i dokumentum, amelyet a palyazo
kizardlag a www.erzsebetprogram.hu
honlaprol letolthetd, 2019. szeptembe-
rétdl hatalyos, Uj formanyomtatvanyon
nyujthat be. Az Uj nyilatkozat kitdltése

A Magyar Nemzeti Udiilési Alapitvany az iidiilési helyszi-

mindenki szamara kotelez4! A megfe-
leléen kitoltott nyilatkozatot kép for-
matumban (JPG vagy PNG forméaban),
de 1 MB-nal nem nagyobb méretben
a regisztracios feliiletre szilkséges fel-
tolteni. Amennyiben a palyazatat nem
a Hozzajarulo nyilatkozat szemeélyes
adatok kezeléséhez formanyomtat-
vany dokumentummal nyujtja be, Ugy
az automatikusan elutasitasra kerdil.

e Felhivjuk a palyazok figyelmét,
hogy amennyiben a palyazoi profilba
feltoltott név és a Hozzajarulo nyilatko-
zat személyes adatok kezeléséhez do-
kumentumon szerepld név nem egye-
zik meg PONTOSAN egymassal, az a
palyazat feldolgozdsa soran hibanak
mindsdl.

e A hibasan, hianyosan, vagy
nem feldolgozhatd adatokkal kitoltott,
vagy Hozzdjaruld nyilatkozat szeme-
lyes adatok kezeléséhez melléklet csa-
tolasa nelkil benyuijtott palyazat auto-
matikusan elutasitasra keril.

e Egy palyazat keretében kiza-
rolag egy jogosult szemeély nyujthatja
be jelentkezeseét.

e Egy személy egy palyazati cik-
lusban kizarolag egy szocialis GdUlési
palyazat keretében részestlhet tamo-
gatasban.

e A hibasan, hianyosan beadott
palydzat hianypotlasara, javitasara
nincs lehetdseg.

e A palyazat keretében rogzitett

neken kép és hangfelvételt készithet, illetve filmet forgathat
—maga vagy egyeb kozrem(ikodd bevonasaval —, amelye-

ket az Erzsebet-program dokumentalasa, népszerdsitése
érdekében reklamozasi és promdcids célokra hasznalhat
fel. A palyazat benyujtasaval a palyazo a kép és hangfelve-
tel rogzitéséhez, valamint annak az Alapitvany altali szabad
felhasznalasahoz kifejezett hozzajarulasat adja.

A Magyar Nemzeti Ud(ilési Alapitvany fenntartja a jogot,
hogy jelen kiiras feltételeit egyoldalian modositsa

adatok valosagtartalmat az Alapitvany
ellendrizheti.

e A palyazat benyujtasat kove-
tGen a palyazat azonosito szamot, Ugy-
nevezett palyazatazonositot[1] kap.

e  Apalyazo varhatoan 2020. ja-
nuar 20-at kovetden kap tajékoztatast
az Alapitvanytol, e-mailben, palyazata-
nak feldolgozasi eredményerdl.

e A palyazatok elbiralasanal
elényben részestilhet azon palyazo, aki
korabban nem nyert (idilési tdmoga-
tast az Erzsébet-program palyazatai
keretében.

e Az elnyert tdulési tamogatast
a nyertes palyazok legkésdbb 2020.
december 31-ig hasznalhatjak fel.

e  Jelen palyazati felhivas felté-
telei a palyazati létszamkeret kimer(-
léséig, de legkésdbb 2019. november
29. napjaig allnak fenn.

e Amennyiben a padlyazat-
nyertes nem haszndlja fel az elnyert
udulési tamogatast legkésébb 2020.
december 31-ig, ugy az elnyert tamo-
gatas érvényét vesziti.

A pélydzat benyujthato:

2019. november 29. napjaig a
www.erzsebetprogram.hu honla-
pon tortent regisztraciot kdvetoen.

PALYAZAT BENYOITASA

[1] A palyazatazonosito egy 11 jegyl szam, amely a pa-
lyazat benyujtasardl szolo automatikus tajekoztato levélben,
valamint a palyazoi profiloldalon is olvashato. Keérjiik, hogy
a benyuijtott palyazattal kapcsolatos (igyintézeése soran min-
den esetben erre a szamra hivatkozzon.



FOGYATEKDOSSAGI TAMOGATAS

A fogyatékossagi tamogatds célja,
hogy - a sllyosan fogyatékos személy jo-
vedelmétdl fluggetlenil - anyagi segitség-
gel jaruljon hozza a sulyosan fogyatékos
allapotbdl eredd tarsadalmi hatranyok mér-
sékléséhez.

Ki jogosult fogyatékossdgi tamogatasra?

Az a 18. életévét betoltott sulyosan fo-
gyatékos személy jogosult, aki az ellatas
igénylésének idGpontjadban Magyarorsza-
gon €él6 magyar allampolgar, letelepedett,
valamint bevandorolt jogallasu, illetve hon-
talanként elismert.

Ki mindsiil stilyosan fogyatékos személynek?

a) az a latasi fogyatékos, akinek segéd-
eszkozzel vagy mitéti iton nem korrigalha-
t6 madon latoképessége teljesen hidnyzik
vagy aliglatoként minimalis latdsmarad-
vannyal rendelkezik és ezért kizardlag ta-
pintd-hallo életmad folytatdsara képes,

b) az a hallasi fogyatékos, akinek a hal-
lasvesztesége olyan mértéki, hogy a be-
szédnek hallds utjan torténé megértésére
segédeszkdzzel sem képes, feltéve, hogy

ba) halldskarosoddsa 25. életévének
betoltését megel6z6en kovetkezett be, vagy

bb) hallaskdrosodasa mellett a hangzo
beszéd érthetd ejtése elmarad,

¢) az az értelmi fogyatékos, akinek ér-
telmi akadalyozottsdga genetikai, illetéleg
magzati kdrosodds vagy szlilési trauma
kovetkeztében, tovabba tizennegyedik
gletévét megel6zéen bekovetkezd sulyos
betegség miatt kdzépsulyos vagy annal na-
gyobb mérték,

d) az, aki autista, allapota a személyiség
egészét érintd fejlddés athatd zavara miatt,
az autonomia-tesztek alapjan sulyosnak
vagy kozépsulyosnak mindsithetd,

) az a mozgasszervi fogyatékos, aki-
nek a mozgasrendszer karosodasa, illeto-
leg funkciozavara miatt helyvaltoztatasa
a kiilén jogszabalyban meghatarozott se-
gédeszkoz (végtag-protézis, ortézis, egy
karral mUkodtetett jaroeszkoz, kerekesz-
sz€k) allando és szlikségszer(i hasznalatat
irtak elo, vagy a kulon jogszabaly szerinti

mozgasszervi betegsége miatt dllapota
segédeszkozzel eredményesen nem befo-
lyasolhato,

f) allapota kromoszéma-rendellenes-
ség miatt stlyosnak vagy kozépsulyosnak
mindsithetd (Williams szindroma) és ez a
fogyatékos dllapot tartés vagy végleges,
tovdbba a fogyatékos személy 6ndllé élet-
vitelre nem képes, vagy masok allando se-
gitségére szorul.

A stlyosan fogyatékos allapot megdlla-
pitasat az orvosszakerti szerv végzi.

Nem jogosult fogyatékossagi tamoga-
tasra az a sulyosan fogyatékos személy, aki
a) vakok személyi jaradékaban, vagy

b) magasabb 0sszeg(i csaladi potlékban
részesll, vagy

¢) aki utdn magasabb 0sszeg(i csaladi
patiékot folydsitanak

Amennyiben ezekr6l az elldtasokrdl le-
mond, a fogyatékossagi tdmogatas megdl-
lapithatd részére.

Milyen mértek(i a fogyatekossagi tamogatas?

A tdmogatas havi 6sszege 2017. janudr
1-jétdl

- 20.982,-Ft, ha a sulyosan fogyatékos
szemeély halldsi fogyatékos - fliggetleniil az
onkiszolgaldsi képesség meglététdl, vagy
hianytol -, illetve akkor is ilyen dsszegli a
fogyatékossdgi tamogatas havonta, ha a
stlyosan fogyatékos személynek nem hal-
lasi, hanem mads fogyatékossdga van és
onkiszolgalasi képessége nem hidnyzik;

- 25.825,-Ft, ha a sulyosan fogyaté-
kos személynek nem halldsi, hanem mas
fogyatékossdga van és oOnkiszolgdldsi ké-
pessege hidnyzik, vagy halmozottan fogya-
tékos..

A fogyatékossagi tdmogatas 0sszege
évenként a nyugellatdsok évenkénti rend-
szeres emelésére vonatkozd szabalyai sze-
rint, azzal megegyez6 mértékben emelésre
kerl.

Hol és hogyan lehet igényelni a fogyaté-
kossagi tamogatas?

A fogyatékossagi tamogatas iranti
igényt ,Kérelem fogyatékossdgi tdmoga-
tas megdllapitasara” cim( nyomtatvanyon

lehet el6terjeszteni az igényld lakohelye,
tartozkodasi helye szerint illetékes megye-
székhely szerinti jarasi hivatalnal.

Az igénybejelentéshez mellékelni kell az
igényl8 haziorvosa - bentlakdsos szocialis
intézményben €6 igényl6 esetén az intéz-
mény orvosa - altal kiallitott orvosi beutaldt
(raktari szama: A. 3510-90), valamint a fo-
gyatékossagot igazold orvosi dokumentaci-
Ot (pl. korhazi zarojelentés, ambulans lap),
eredetiben vagy masolatban.

Amennyiben a kérelmez6 személyesen
eglidrva nyujtia be kérelmét, Ugy termé-
szetes személyazonositd adatait érvényes
személyazonosito igazolvany vagy a sze-
mélyazonossdg igazolasdra alkalmas mas
hatdsagi igazolvany bemutatasaval iga-
zolnia kell. Postai Uton torténd benyujtas
esetén ezen okmanyok mindkét oldalarol
kész(ilt masolatat kell bekildeni a kérelem
mellékleteként.

A megyeszékhely szerinti jarasi hivatal a
benyujtott haziorvos altal kidllitott beutaldt
és orvosi dokumentdciot megkildi a me-
gyei Kormanyhivatal Rehabilitacids Ellatasi
s SzakeértGi Osztalya felé (RESZO), amely
megvizsgalja, hogy az igényl6 sulyosan
fogyatékosnak mindstil-e. Amennyiben a
rendelkezésre &l orvosi dokumentécio
nem alkalmas a min6sités elvégzésere, az
RESZ0 a tdmogatast igényl6t a fogyatékos-
sag jellegének megfeleld szakvizsgalatra
utalja be, illetéleg felhivhatjia a bizottséag
el6tti személyes megjelenésre is vizsgalat
céljabal.

Mikortol jar a tdmogatas?

Amennyiben a szakértdi bizottsag szak-
véleménye szerint az igényl§ stlyosan fo-
gyatékosnak mindsil, a fogyatékossagi
tamogatas az igényl6t az igénybejelentés
hénapjanak elsd napjatol illeti meg.

A kérelem az aldbbi linken letolthetd:
https://cst.tcs.allamkincstar.gov.hu/
ell%C3%A1t%C3%A1sok/fogyat%C3%A-
9k0ss%C3%A1gi-1%C3%A1mogat%C3%A-
1sok/fogyat%C3%A9koss%C3%A-
10i-1%C3%A1mogat%C3%A1s.html

TAJEKOZTATAS AZ EGYESULET
—15 EVES FENNALLASANAK EVFORDULOJAROL

Kedves Egyesuleti Tagok!

Ordmmel értesitink Mindenkit, hogy
Egyestiletiink, az Orszagos Scleroderma
Kozhasznu Egyesilet jovére Ginnepli fenn-
allasanak, mikodésének 15. évforduldjdt.

Ezt az évfordulot nagyszabasu kon-
ferencia  rendezésével  szeretnénk
megunnepelni.

El6zetesen tajékoztatjuk az Egyesiileti
Tagokat, hogy a jubileumi konferencia
2020. junius 12-én, pénteken lesz
Pécsett, a Laterum Hotelben /Pécs,
Hainéczy Jazsef u. /

Egyesiiletiink a 15 év alatt sok sike-
res rendezvényt, konferenciat, klubtaldl-
kozokat szervezett, évente két hirlevel-
ben tdjékoztatjuk a tagsagot a legujabb

sclerodermaval kapcsolatos kutatasok-
rol, a FESCA tevékenységérdl, FESCA
konferencidirol. Orvosokat érintd kiad-
vanyokat juttattunk el a haziorvosoknak,
NEA pdlyazatokon vettiink részt, betegsé-
get ismertetd kiadvanyokat jelentettlink
meg, tornagyakorlatot tartalmazd CD-t
allitottak Ossze gyogytorndsz egyesiileti
tagjaink. Azaz Egyeslletink €l6, folya-
matos kapcsolatot tart fenn a tagsaggal.
Erdekérvényesitéshen is sikeresek vol-
tunk, mikor kiharcoltuk, hogy vegyék be
a kedvezmeényezettek listajaba a sclero-
dermas betegeket is, ne kelljen vizit dijat
fizetnilik, vagy kiterjesszék a centrumok-
ra is az utazasi koltségtéritést nem csak
a korzeti betegek szamara.

Reméljik, hogy mindezek segitik
tagjainkat a betegség elfogadasaban,
és jobb kozérzetiik megteremtésében.
Talan emlékeznek azok a tagok, akik a
10. éves évfordulon részt vettek, hogy
milyen hasznos, hangulatos konferen-
cia keretében nnepeltiink. Most is igy
szeretnénk (innepelni.

A konkrét meghivét jovore juttatjuk el
a Tagsaghoz.

Varunk szeretettel Mindenkit 2020.
junius 12-én a Scleroderma Vildg-
nap keretében megrendezésre kerlild,
15. éves jubileumi konferenciankra.

az Egyesllet Vezetosége

KARACSONYI KLUBTALALKOZOK

BUDAPEST

2019. november 24. vasarnap 10.30.
A GRUND (kdzOsségi tér) kilonterme
(UJ HELYSZINEN)

1082 Budapest, Nagytemplom utca 30

A GRUND a Klinikak és a Corvin-ne-
gyed metrd megallo kozott talalhato

Klinikak metro megallotdl 6 perc séta,

Corvin-negyed metrd megall6tol

8 perc séta

Utcaban lehet parkolni

A programrol klubvezet6nk Jeszenszki
Kati gondoskodik.
Jelenkezes: Kis Szilagyiné Terike
kszterike@t-email.hu, 30/480-9735.

SZEGED

2019. december 5. 15,30 ora
HBH étterem kiilonterme.
Vendég: dietetikus.

Jelentkezes: Kelemenné Lévay Ildikd
kelemenildiko19@gmail.com,
30/249-9331.

PECS

2019. december 6., 13.00 oratol.,

Reumatoldgiai és Immunoldgiai

Klinika, Pécs, Akac u. 1.
Jelentkezes: Gitta Maria, 20/665-5943.



Felhivjuk azoknak a tagtarsaknak a figyelmét, akiknek tagdij elmaradasuk van, minél el6bb rendezzék tartozasukat!

Szamlaszamunk:

12072507-00124973-00100009. Eves tagdij: 500 Ft.

Az Egyesillet alapszabalya szerint akinek 3 éves tagdij elmaraddsa van, kizarasra keriil az Egyesiiletbdl.
Ugyancsak keérjiik, hogy akik a felszolitas ellenére még mindig nem kiildték vissza az Egyestiletnek az Adatkezelesi
nyilatkozatot, miel6bb potoljak, mert ha nem kiildik vissza, 6k is kizarasra kerlilnek.

.HOGY OTTHON IS EGYSZERUEN
FITT MARADJON!

Még mindig elérhetd a sclerodermaval €16k szamdra a tornagyakorlatokat tartalmazé DVD, mely specidlisan sclerodermara
kifejlesztett gyakorlatsorokat (pl. 16gz6, kéz, derék, ldb, szdj sth. gyakorlatok) tartalmaz és betegek mutatjak be.

A DVD adomény (1000 Ft+postakoltség) ellenében megrendelhets Millemé Dobos Evétél eva.muller@aok.pie.hu,
20/536-1216, illetve igényelheték személyesen a klinikai bentfekvés alatt a gydgytornaszoknal vagy a scleroderma@iree-
mail.hu email cimen.

Orszagos Scleroderma Kézhasznu Egyesiilet *
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- Addszdm: 18326639-1-02 m
5~ Szdmlaszdm: 12072507-00124973-00100009

www.scleroderma.hu, www.szkleroderma.hu F ES‘ A
Orszagos Scleroderma . o
scleroderma@freemail.hu
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