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Kedves Tagtarsak!

15 évesek lettiink
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Elérkezett az év vége, a jarvanyhelyzet miatt nem tudunk személyesen talalkozni a most mar szokasosnak nevezhetd kara-
csony kornyéki klubtalalkozokon. Az elmilt év senkinek sem volt kdnnyti, sokunknak huzta keresztbe a szamitasait a jelenlegi
helyzet. Mivel ez az idGszak kiilondsen sok veszélyt rejteget, ezért szilkséges minél inkabb figyelniink sajat és kdrnyezetiink
egeszségere, tegylik meg az ovintézkedéseket, vigydzzunk magunkra. A korabbiakhoz képest neheziti, hogy egyre hidegebb
van, igy erre is figyelntink kell, hogy melegen tartsuk magunkat, keszty(ivel, vastag ruhdzattal, akar melegitéparnaval. Minden
kedves Tagtarsnak békés, tlinetmentes, a lehetdségekhez mérten legegészségesebb iddszakot kivanom.

Petri Gyorgy: Tél lesz

Elkésett viragok
tapogatdznak a hideg Gszben.

Remélnek még
gylimolcsot? A legszivdsabb
darazsak is a téli

repedésekbe

huzodtak. Nem akarnak
semmit e szirmuk-ejtett
viragok,

csak 0sszeltotte fejlket
a mindennel jatszo szél.

,Mivel a virusjarvany miatt az
idén nem tudtunk talalkozni,
ezért a szokasosnal joval hosz-
szabb Hirlevéllel jelentkezlink,
bemutatjuk a jarvannyal kapcso-
latos ajanlast, a klinikak jarvany-
helyzet miatti tdjékoztatojat, az
Egyesiilet 15 év alatt végzett te-
vekenységeét és az Egyesiletben
munkat végzoket. Minden ked-
ves Tagtarsnak, hozzatarozdinak
békeés, Kellemes Kardcsonyt, €s
sikeres, virus- €s tlinetmentes
Boldog Uj Evet kivanunk”

Elnokség

Padri-Molnar Emese
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2020. EVI ONLINE TAGGYULES - BESZAMOLO

A COVID jarvany miatt az Egyestilet
életében eldszor online tartottuk meg
az Orszagos Scleroderma Kozhasznu
Egyesiilet taggylilését 2020. szep-
tember 27.-én, mivel a jarvanyve-
szeély miatt hagyomanyos modon nem
tudtuk megtartani.

Egyesiletiink elndke Paari-Mol-
nar Emese megemlékezett a tavasz-
szal elhunyt dr. Elek Anna egyestleti
alelnokiinkrdl, aki nagyon sokat tett
azért, hogy az egyesllet szabdlyosan
és jol miikodjon.

A taggy(lés els6 napirendi pontjat
Paari-Molnar Emese elndkiink ismer-
tette, a 2019 évi mérlegheszamolo
adatait, a kiegészité mellékletet, koz-
hasznusagi jelentést és a 2019 év-
ben végzett szakmai munkat.

Az (sszes eszkoz- illetve forrasal-
lomany értéke 8.300 ezer Ft, melybdl
a sajat tbke 5.007 ezer Ft, a targyévi
eredmeény pedig 170 ezer Ft.

Az (sszes bevétel 0sszege 2.103
ezer Ft, ebbdl a tagdij 145 ezer Ft,
tamogatas 805 ezer Ft, adomany
pedig 1.152 ezer Ft.

Az 0sszes koltség 1.933 ezer Ft,
melybdl anyagjelleg( raforditas 1.741
ezer Ft, személyi jelleg raforditas
pedig 179 ezer Ft.

Februarban a Szegeden megren-
dezett Ritka Betegségek Vilagnapja
rendezvényén 5 fovel vettlink részt.
Ezt az eseményt a RIROSZ szervezte,
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melynek Egyesiletiink is tagja.

A FESCA marciusban Pragaban
tartotta éves kozgylilését, amelyen
az Egyesllet vezetdségének két tag-
ja, Garay Toth Beata és Végh Anna
vett részt.

Juniusban 3 helyszinen rendeztilk
meg a Scleroderma Vilagnapot. Sze-
geden a résztvevok megtekintették a
Szeged alapitasanak 300. évfordulo-
jara felallitott Szeged Tortdja instal-
lacioban rendezett programot, majd
egy étteremben folytattak beszélge-
tést, ahol dr. Hullo Daniella orvosnd
valaszolt a felmer(lt kérdésekre.
Budapesten a Budai Varban a For-
tepan fotokiallitast tekintették meg
a jelenlevék, majd a Nemzeti Galé-
ria  Alkotom(ihelyében beszélgettek
a kiallitasrol, az Egyesiletrél és az
egyeb felmerdilt kérdésekrdl. Pécsen
a resztvevok a Cella Septichora 0ko-
ri keresztény sirkamrakat tekintették
meg, majd itt is beszélgetést folytat-
tak aktuadlis kérdésekrdl.

Karacsony el6tt szintén 3 helyszi-
nen rendeztiik meg szokdsos 0ssze-
joveteleinket. Mindharom helyszinen
beszélgetések torténtek a felmer(lo
problémakrol és aktualis kérdésekrol.

Sajnos Debrecenben még mindig
nem taldltunk olyan személyt, vagy
személyeket, akik a debreceni bete-
geket dsszefognak, megszerveznék,
igy az ottani tagok kimaradnak a
rendezvényekbdl.

Kétszer adtunk ki Hirlevelet, ami-
ben fotok kiséretében szamoltunk
be rendezvényeinkrol.

2019. december 31.-én az Egye-
suletnek 258 f0 tagja és 22 f6

tiszteletbeli tagja volt. Tagdijjal tarto-
70k szama 75 f0, ebbdl 2 évvel tar-
toz6 34 16, 1 évvel tartozo 41 16 volt.

A 2020 évi terv napirendi pont-
ban Paari-Molnar Emese ismertette
a varhato eseményeket. Februarban
Ritka Betegek Napja Budapesten.
Marcius 5.-t6l 7.-ig ker(lt volna
megrendezeésre a FESCA dltal szer-
vezett VI. Scleroderma Vilagkonfe-
rencia Pragaban, ami sajnos a CO-
VID jarvany miatt elmaradt, ahol az
Egyesllet szép szammal képviseltet-
te volna magat. Juniusban terveztik
megrendezni Pécsen a Sclerode-
ma Vilagnap keretében a ,15 éve-
sek lettlink” mottdval konferenciat.
A vilagjarvany miatt ez is elmaradt,
helyette online hallgathattuk meg a
tervezett el@adasokat. Elmaradnak
a Szokasos év vegi 0sszejovetelek
is. A Hirlevelet 2020-ban is kétszer
jelentetjik meg. 2020 évben 6.188
ezer Ft bevételt és 6.047 ezer Ft ki-
adast terveztink.

A kovetkez6 napirendi pont tagok ki-
zarasa volt. Az Egyesiilet alapszabalya
szerint aki 3 évig nem fizet tagdijat, ki-
zarasra keril az Egyestletbdl. Decem-
berben ajanlott levélben szdlitottuk fel a
tartozokat €s jeleztlik, ha nem rendezik
tartozasukat kizarasra kertilnek. 17 6
nem reagalt felszolitasunkra, igy Oket
kizartuk.

Az egyebek napirendi pontban
Paari-Molndr Emese megkdszonte az
Egyesiilet tevékenységében résztvevok
munkajat, valamint a rendezvényeinken
megjeleno tagtarsak részvételét.

Kis Szilagyi Imréné
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2020-BAN NEM TUDOK ELORE TERVEZNI!I!!

Vészesen kozeledek a 40-hez és mar
tobb mint 10 éve eltelt azota, hogy
leforrazva  sokkos dllapotban (ltem
édesanyammal a pécsi Immunoldgiai
Ambulancia folyosdjan a diagnozissal a
kezemben.

Hidba dolgoztam évekig rajta, hogy egy
rendszert vigyek az életembe a virushely-
zet a munkahelyemen és a médiabdl ram
0z0nl6 informacio aradat gyakran szo-
rongassal ot el. Aradnak felém az Gjabb
és Ujabb jarvanyugyi rendelkezések.
Eddig sem voltam tul jo alvo (valdszind-
leg volt bagoly az Gseim kozott), de az
utobbi idében ez tovabb romiott.
Kijutott nekem egy 3 hetes karanténbol
is, amikor jutott ra bdven id6m, hogy
rendezzem a gondolataim.

Probalok mindent megtenni an-
nak érdekében, hogy biztonsagban
legyek, hogy elkerlliem a fert6zést.
Azonban vannak dolgok, amir6l nem
szeretnék lemondani, mert nagyban
hozzdjarul a j0 kedvemhez, és mig ez
megvan addig barmire képes vagyok.
A mozgas az amirél nem tudnék

lemondani. Ennek tobb oka is van.
Az 6rokos harcom a tokéletes alakért a
furd6ruha szezonra, amit még sohasem
siker(ilt elérnem...... A természet az
allatok szeretete €s az energiatobblet
amit altaluk nyerek. A csapat akikkel
egy pilates edzés felulirja a napi mun-
kahelyi stresszt. A gyogytorna, ami nél-
kil sz(ikillne a mozgasterem.

Ezekrdl az oromforrasokrol nem sza-
bad lemondani. Sok apro ovintézkedést

tettem. Kértem a lovasedz6met, hogy
olyankor mehessek lovagolni, amikor
kis |étszam van, pilatesre be tudok
kapcsolodni online, az erdd meg sze-
rencsére mindig nyitva van.

Valtoztatni kellet a csaladi kapcsolat-
tartason is. A testvéreim és csaladjaik ta-
vol élnek télem, szerencsére édesanyam
a kozelben van. Biiszkén mondhatom,
hogy nagyon dsszetarto csalad vagyunk,
de most kivitelezhetetlenné valt a korab-
ban megszokott havi rendszerességl
taldlkozas. A technika vivmanyainak
koszonhetben szinte minden nap latjuk
egymast, de ez természetesen nem
tudja pdtolni a személyes talalkozast.
Visszatekintve a nyarra 0rtilok hogy sok
élmeényt gy(ijtottem be amibdl er6t me-
rithetek az elkovetkez6 korlatokkal teli
honapokban.

Végh Anna
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COVID-19 (KORONAVIRUS)
JARVANNYAL KAPCSOLATOS AJANLAS SZ1S1-
TEMAS SCLEROSISSAL ELO BETEGEINKNEK

A koronavirus jarvany kezdete ota
egyre tobb ismeret gy(ilt 0ssze a be-
tegség terjedésével, lefolyasaval kap-
csolatosan, de azt pontosan megmon-
dani, hogy kinek lesz stlyos betegsége,
egyenldre nem lehetséges. A fert6zést
kovetGen a legtobb beteg tlinetmentes
marad vagy csak enyhe tlnetei jelent-
keznek. A fert6zottek kb. 10—20%-aban
azonban sulyos betegség alakulhat ki.
Ennek a rizikotényezGi az idGsebb ko,
tarsbetegségek jelenléte (pl. magasveér-
nyomas, cukorbetegség, rosszindulatu
daganatos betegség, elhizas, kronikus
légzészervi betegségek).

Barmely olyan kronikus alapbeteg-
ségben, ahol immunszupressziv keze-
léseket is kapnak a betegek, mint scle-
rodermaban is, nagyobb a fertézések,
igy a COVID-19 fert6zés kockazata is.
Tekintettel a scleroderma belsG szervi
érintettségére, elsésorban a tudo fib-
rosisra, magasabb a sulyos betegseg
kockdzata is.

A jelenlegi COVID-19 koronavi-
rus-jarvany soran kérdések mertinek
fel a szedett gyogyszereik folytatasara
vonatkozdan. Az immunszuppressziv
gyogyszerek hasznosak a Szisztémas
sclerosis romlasanak megelGzésében,
ezért nem ajanlott az abbahagyasuk
vagy csokkentésik a jelen jarvanyuigyi
helyzetben, hacsak orvosa nem ta-
nacsolja ezt mas okbol. (Ezek az im-
munszuppressziv - gyogyszerek, amit
a sclerodermas betegek vagy a scle-
rodermdra vagy tarsuld gyulladasos
reumatoldgiai tineteikre alkalmaznak
a kovetkezOk lehetnek: szteroid — Med-
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rol, Metypred, Prednisolon; metotrexat
— Trexan, Methotrexat Orion, Meto-
ject, Namaxir, Methotrexat Sandoz,
Ebetrexat; Arava és egyéeb leflunomid
készitmények; azathioprin — Imuran;
ciklosporin' A — Sandimmun Neoral;
ciklofoszfamid — Cytoxan, Endoxan;
sulfasalazin — Salazopyrin EN; bioldgi-
ai terapiak — Amgevita, Cimzia, Enbrel,
Humira, Hyrimoz, MabThera, Simponi,
Orencia, Taltz, Cosentyx, Roactemra,
Remicade, Zessly; JAK kindzgatlok —
Xeljanz, Olumiant).

Még egy fontos kezelési szempontra
hivjuk fel a figyelmet: a sclerodermas
betegek szinte valamennyien szednek
D3-vitamint. Mivel a csokkent vagy
elégtelen D-vitamin szint 0sszefliggést
mutat a koronavirus fertdzés elGfordu-
lasaval és sulyossagaval, a D3-vitamin
mindenképpen a megfeleld ddzisban
szedendd. Ezt a kezelGorvossal érde-
mes a betegeknek egyeztetnitk.

Abban az esetben, ha valamilyen
akut fert6zés jelentkezik (ez lehet ko-
ronavirus fert6zés mellett mas egyéb
fertdzés is), akkor a fent emlitett gyogy-
szerek atmeneti kihagyasa szlikséges,
a fert6zés megsziinéséig. Utdna a ke-
zelés Ujraindithato, ami el6tt érdemes a
kezel6orvos vagy csaladorvos tanacsat
kikérni.

Ha olyan tiinetei vannak, mint laz,
széraz kohogeés, |égszomj, eldfordul-
hat, hogy koronavirust kell tesztelni.
Ha ezek a tlnetek jelentkeznek, akkor
a csaladorvos rendelheti el a szlir6vizs-
galatot vagy sulyosabb tlinetek esetén
az Orszagos Mentdszolgdlat feladata a

tovabbi intézkedés a beteggel kapcso-
latosan az elGirasoknak megfelelén. Ha
a fertdzés hatterében koronavirus ferto-
z6s igazolodik, akkor az ennek megfe-
lel§ szabalyok alapjan torténik a betek
megfigyelése és kezelése, enyhe eset-
ben az otthonaban, sulyosabb esetben
fekvobeteg ellatasban. A betegek alla-
pota és alapbetegsége hatarozzak meg,
hogy milyen kezelést alkalmaznak a vi-
rusinfekcio miatt.

A fert6zés veszélyének csokkentése
céljabol torekedni kell arra is, hogy a
sclerodermas betegek szigortan be-
tartsak a higiénés szabalyokat, a meg-
feleld tvolsagtartast és a lehetd legke-
vesebb legyen a tarsas kapcsolatok és
talalkozasok el6fordulasa. Ez utobbira
az is vonatkozik, hogy a betegek védel-
me érdekében ne torténjen folosleges
orvos-beteg taldlkozas egészségugyi
intézményben. Tehat az, akinek stabil
az allapota, €s nem sziikséges feltét-
lendl személyes kontroll, akkor késébbi
id6pont megbeszélése ajanlott.

A fertbzésekkel szembeni védelem
egyik sarkalatos pontja még a véddol-
tasok alkalmazasa, ami ajanlott sziszté-
mas sclerosisban, elsésorban az influ-
enza es a pneumococcus ellen.

Reméljik, hogy ezzel a kis dssze-
foglaloval hozzajarulunk a betegeink
védelméhez, a jarvanyban torténd jobb
eligazodasahoz.

Prof. Dr. Szlics Gabriella
Debreceni Egyetem Reumatoldgiai Tanszék
www.rheumatology.hu
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,MOST BEOLTASSAM MAGAM? MIT TEGYEK”
- BETEGTAJEKOZTATAS A VEDGOLTASOKROL

A szisztémas autoimmun beteg-
ségekben és gyulladasos izileti be-
tegségben szenvedd betegeknél mar
onmagaban a betegség is, valamint a
kezelésére alkalmazott gyogyszerek is
novelhetik a fertozések kialakulasara
a fogékonysagot. A fert6zés kovetkez-
tében kialakuld magas laz kifejezet-
ten megterhelheti a szervezetet, mely
akar sziv-, tido- és veseproblémakat
is eredményezhet. Emellett az im-
munrendszer muikodését befolyasold
gyogyszeres kezelés miatt a fert6zés
sulyosabb formaban jelentkezhet, na-
gyobb a tliddgyulladas kialakulasanak
a veszélye, a gyogyulas is elhtzoddobb
lehet. Eppen ezért betegeinknél nagyon
fontos a fertdzések lehetdség szerinti
megel6zése. Ebben nyujtanak nagy se-
gitséget a véddoltasok.

Kinek javasolt az influenza elleni
veddoltast?

Klinikankon tamogatjuk és javasoljuk
minden szisztémas autoimmun beteg-
ségben és gyulladasos iziileti betegség-
ben szenvedd betegiinknél (azaz szisz-
témas szklerozis, szisztémas lupusz
eritematozus, antifoszfolipid szindroma,
Sjogren szindréma, gyulladasos izom-
betegség, vaszkulitisz, polymyalgia reu-
matica, reumatoid artritisz, spondilitisz
ankilopoetika, pikkelysomorhoz tarsulo
gyulladasos izilleti betegségben) az
influenza elleni véddoltas beadasat.

Az influenza elleni védboltas az im-
munoldgiai betegséget nem befolyasol-
ja hatranyosan.

A véddoltas ingyenesen igényelheto,
a beadassal kapcsolatban keresse a

gondozd Haziorvos Kollégat. Kinél nem
javasolt a véddoltas beadasa?

Amennyiben tojassal (ovalbumin),
formaldehiddel, gentamicinnel, neomi-
cinnel, vankomicinnel, illetve ciprofloxa-
cinnal szembeni allergia ismert, vagy 2
héten belll felsd 1eguti fertdzésre vagy
egyéb fertdzésre utalo tiinete volt az il-
letd személynek, nem javasolt a véddol-
tas beadasa.

Melyik védGoltast adassak be a szisz-
témas autoimmun betegségben/gyulla-
dasos iziileti betegségben szenvedtk?

A harom komponens( véddoltas is
hatékony, nem kell varni a 4 kompo-
nensiire (ami varhatoan idén nem is
lesz elérhetd, csak egy nagyon szlk
csoport - terhes nok és 3 év alatti kis-
gyerekek szamara).

Sziikséges-e az immunszupressziv
gyogyszerek modositasa az oltas el6tt?

Az immunszupressziv gyogyszerek
modositdasa nem szilkséges a beadas
el6tt, alatt és utan.

Amennyiben jelentésen immunszup-
ressziv kezelést kap jelenleg (ciklofosz-
famid, Mabthera, vagy kozepes-nagy
dozist Medrol, azaz 16 mg, vagy e fe-
letti dozis), a véddoltas hatékonysaga
kifejezetten csOkkenhet. Emiatt ebben
az esetben a beteggel egy haztartasban
éloknél javasolt fékent az influenza elle-
ni véddoltas beaddasa.

Kinek javasolt a tiddgyulladas elleni
véddoltas beadasa?

A tiidGgyulladas elleni véddoltas in-
gyenesen nem érhetd el, beszerzése

anyagi terhet ro a csaladra. Mégis,
amennyiben az anyagi helyzet lehe-
tové teszi, ezen véddoltas beadasat is
javasoljuk a bioldgiai terapias kezelés-
ben, illetve egyéb immunszupressziv
kezelésben (Medrol, Myfenax, Advagraf,
Imuran, Methotrexat, Ebetrexat/Nama-
xir/Metoject, Leflunomid/Arava) része-
sl betegeinknél.

Ezen gyogyszeres kezelések nél-
kdl is javasolt beadatni, amennyiben a
betegnek ismert tlidGbetegsége is van
(tiddfibrozis, pulmonalis  hipertonia,
idilt obstruktiv tid6betegség, asztma).

A tiid6gyulladas elleni véddoltas fel-
irasaban és beadasaban kérje a gondo-
70 Haziorvos Kolléga segitségét.

Mi a teendd, ha mindkét véddoltast
be szeretnék adatni?

A véddoltasok beadathatdak ugyan-
azon a napon (amennyiben 2 héten be-
|ul fert6zésre utald tiinetek nem voltak),
ebben az esetben a két véddoltas be-
adasa a két kiilonboz6 vallba torténjen.

Amennyiben tovabbi kérdések me-
rilnek fel a gondozd Haziorvos Kolléga-
ban, kérjlk keresse Klinikankat vagy az
Ont gondozo tébbi Klinikai kdzponotot,
korhazat bizalommal.

PTE Reumatoldgiai és Immunoldgiai
Klinika
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A FOBB SCLERODERMA CENTRUMOK - KLINIKAI KOZPONTOK TA-
JEKOZTATOIA/FELHIVASA A FEKVO- ES JAROBETEGALLATASROL
ES EGYEB JAUASLATOKROL A COVID 19 JARVANYHELYZET ALATT

Pécsi Tudomanyegyetem Klinikai Kozpont Reumatolégiai és Inmunoldgiai Klinika

Tisztelt Betegeink!

A jarvanydgyi helyzet valtozasa miatt a fekvobeteq ellatasban atitemezesre kerdl sor, mely erinti mind
a felvehetd betegek szamat, illetve a betegellatas helyszinet is. Jarobetegellatasunk is, de sokkal

kisebb mértékben valtozik.

A, Fekvobetegellatas:

1, A fekvGbetegellatast az Akac ut-
cai tombben leépitjik, a fennmarado
betegeket az Uj telephelyiinkre visz-
sziik at magunkkal.

2, Az Uj telephelylink a PTE Il.sz.
Belgydgyaszati  Klinika ter(letén
lesz, annak harmadik emeletén, az
eddig ,Diabetoldgiai Osztaly” helyén.
A Kklinika elérhetGsége: cim: 7624
Pécs, Pacsirta u. 1., telefon:
30/353-3823.

3, Atkoltozést kovetben szakorvo-
saink attekintik a felveendd betege-
ket, vellik telefonon egyeztetnek ar-
rol, hogy ezt az eredeti idépontban az
Uj helyen, vagy egy masik id6pontban
fogjak megkapni. Az is lehet a meg-
allapodas, hogy az osztalyos felvétel
helyett az ambulanciankon, jarobe-
tegként talalkozunk.

Rehabilitacios osztalyunk atmene-
tileg szlinetel.

B, Jarohetegellatas
Jarobeteg részlegiink teljes egé-
szében marad az Akdc utcai telephe-
lyen.
1, A Klinikdra valo bejutast java-
soljuk az Arnyas Uton taldlhaté NRSZ
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épulete felol megkozeliteni, az atja-
ras az NRSZ éplilete az ambulanci-
ank kozott biztositott. A régi fébejarat
feldl is megkdzelithetd marad ambu-
lanciank, itt azonban nem lehet a |l
és Ill. sz. épilet kozott, vagy a Il sz.
éplleten keresztil az ambulanci-
at megkozeliteni, csak a Il sz. épl-
let el6tti parkon atvezetd jarason at.
A lehetséges iranyokat szines abrak-
kal fogjuk jelezni.

2, Az ambulanciank hatso, az NRSZ
épuletéhez kozel es6 bejaratat fogjuk
kinyitni, az ambulanciara vald bejutas
azon keresztll, pretriage utan lehet-
Seges.

3, Minden beteglinkkel a tervezett
kontroll idGpontja el6tti napon telefo-
non egyeztetlink, hogy feltétlen sziik-
séges-e a megjelenése, amennyiben
nem, akkor tervezett kontroll napon
szakorvosaink telefonon fogjak a be-
teget keresni, szamukra sziikséges
gyogyszeres felirasokat biztositani.

4. Biologiai terapias gyogyszereink
kiadasa folyamatos, ennek helyszine
azonban valtozik, ambulanciankon
a korabban gyogytorna teremként
hasznalt teremben fog torténni, pret-
riaget kovetden.

5. Fizioterapias ambulans ellata-
sunk atmenetileg szlinetel.

Pécs, 2020.11.03

Tisztelettel: dr Kumanovics Gabor,

egyetemi docens, klinikaigazgatd

coviD19

Kedves Beteglnk!

Szeretnénk tajékoztatni arrdl, hogy
jelenleg mi a klinikank allasfoglala-
sa a kialakult helyzetr6l.

Véleményink szerint a hangsuly
a megel6zésen volna: az autoimmun
betegség meglétén nem tudunk val-
toztatni amiatt, mert jarvany van, a
betegség kezelésén pedig nem ja-
vasolt emiatt modositani.

Errdl allasfoglalast adott ki a
reumatoldgusok eurdpai szerveze-
te (EULAR) is, mely szerint fertGzés
hianyaban a megkezdett kezelések
felfliggesztése nem javasolhato,
mert egy aktiv alapbetegség biz-
tosan rosszabb esélyekhez vezet
egy kialakult fert6zés esetén ah-
hoz képest, mint ha legalabb az
alapbetegséggel nem volna ba;.
fgy azt tudjuk minden betegiinknek
javasolni, hogy az eddigi kezelését
folytassa.



Egy kialakult fertGzés - attol flg-
getlendl, hogy az koronavirus okozta
betegség-e vagy nem - esetén viszont
mar mas a helyzet, akkor amit lehet
immunrendszert gyengitd kezelést,
azt fel kell fliggeszteni. Itt a hangsuly
azon van, hogy amit lehet, mert nem
minden kezelést lehetséges azonnal
abbahagyni.

Errdl, egy fertdzés fennallasa ese-
tén elhagyhatd/elhagyando kezelésrél
on is, ill. az ellatast végz6 helyi kol-
léga is tud klinikankkal sziikség ese-
tén (kivanom mindenkinek, ne legyen
ilyen!) egyeztetni az eddig is szokott
modon. llyen esetben els@sorban
0rvos-orvos megbeszélés javasolt,
amennyiben ez mégsem valdsulna
meg, akkor betegeink a 72/536864-
es telefonszamon érdeklddjenek. Or-
vosi megheszélés céljabol a telefon-
kozpont tudja kapcsolni az érintett
kollégakat, vagy azok elfoglaltsaga
esetén az aznapi kijelolt kiils6 konzili-
arust, tgyeletes kollégat.

Visszatérve az elején emlitettekre
a megeldzésen van a hangsuly. En-
nek nagyon fontos része volna az,
hogy barmely fert6zés fennallasa
esetén ne adjunk esélyt betegtarsa-
ink megfertzésére, tehat ne utazzon
el hozzank, ne menjen el otthonrdl.
Fert6zés hianyaban is fokozottan kell
keriilni a emberekkel valo talalkozast,
igy ha lehet ne utazzon, ne hasznaljon
tomegkozlekedési eszkdzoket, ne tar-
tozkodjon zart térben (otthon is gya-
kori szell0ztetés szilkséges), ha mégis
jart volna az otthonan kiviil, akkor ha-
zaérve mosson alaposan kezet szap-
pannal, s tartsék be az alapvet6 higi-
énés szabalyokat. A ,ne utazzon“-ba
az is beletartozik, hogy Kklinikankra
is csak akkor jjjon, ha fertGzés jele-
it biztosan nem mutatja, nem kerdlt

kapcsolatba veszélyeztetett teriiletrdl
érkez0 emberrel, s semmiképp nem
tudja megoldani lakohelyiikon (vagy
ahhoz kozel) a gyogyszerei felirasat
mas kollégaval, reumatologusokkal.
Ha pedig mindenképp el szikséges
hozzank jonni, akkor is ne jojjon ki-
seérovel, avagy ha kiséré nélkil nem
megoldhatd az utazas, akkor lehetd-
leg csak egy személy jojjon a betegen
feldl.

Gyogyszerszedés melletti
kitelezo laboratoriumi vizs-
galatok rendje

A Magyar Reumatologusok Egye-
stiletének (MRE) allasfoglalasa sze-
rint, On azért kapta gydgyszeres
kezelését, hogy dllapotaban romlas,
sulyos egészségkarosodas megeldz-
het legyen. Mint az ismert, ahhoz,
hogy ezeknek a gyodgyszereknek az
alkalmazasa biztonsagos legyen,
szlikséges az elbiras szerinti labora-
toriumi kontroll. Ennek elmaradasa
a betegnél fel nem ismert mellékha-
tasokhoz, esetleg sulyos szdvédmeé-
nyekhez vezethet: ez a torvény szerint
a maradando egészségkarosodas fel-
lépésének lehetGsegét jelenti, emiatt
slirgds szlikség esetét kimeriti.

A laboratdriumi kontroll (altalaban
We, vérkép, GOT, GPT, CRP, esetleg
KN, Kreatinin, GFR) djonnan inditott
gyogyszer esetében az inditas utan 2
héttel, majd 6 héttel, majd a harma-
dik honapban szilkséges. Ezt kove-
téen a stabil, jol bedllitott esetekben
3 havonkeénti kontroll javasolt. A napi
gyakorlatban azoknal a betegeink-
nél, akik régota, szovédmény men-
tesen szednek egy bizonyos gyogy-
szert, azoknal kisebb (de nem nulla)
a valoszinlisége, hogy a laboratoriumi
vizsgalat elmaradasaval (harom ho-

15 évesek lettiink

nappal) probléma lépne fel a gyogy-
szer szedése mellett. Amennyiben a
beteg vallalja a kockdzatot, hogy igy
folytatja, megteheti.

Ha korabban mar voltak labora-
toriumi eltérések a terapia mellett,
Ugy mindenképpen javasolt legalabb
harom havonta (vagy a kezelGorvos
megitélése szerinti id6kdzokben) a la-
boratdriumi vizsgalat. Az Ujonnan in-
ditott kezelés esetén szintén nem ta-
nacsos elhagyni a laborvizsgalatokat.

Az, hogy a vizsgalatok mennyire
nélkildzhetbek, ez egyéni mérlegelést
igényel. EZERT KERJUK AZON BETE-
GEINKET, AKIKNEL A LABORATORIUMI
KONTROLL VIZSGALAT NEM MEG-
OLDHATO, AZOK EZT A 72/536-864-
ES TELEFONSZAMON JELEZZEK. Ezt
kovet6en szakorvosaink mérlegelik a
szilkségességet, €s szikség esetén
postan, e-mailben siirgds labor beu-
taldt kiildiink Ongknek az MRE hiva-
talos allasfoglalasaval egyiitt.

Laborvizsgalatokhoz kotott
gyogyszerek:

metotrexat — Trexan, Methotrexat
Orion, Metoject, Namaxir, Methot-
rexat Sandoz, Ebetrexat; leflunomid
— Arava, Leflunomid Sandoz, leflu-
nomid Teva; azathioprin- Imuran;
ciklosporin A — Sandimmun Neo-
ral; ciklofoszfamid — Cytoxan, En-
doxan; sulfasalazin — Salazopyrin
EN; mikofenolat mofetil — Cellcept,
Myfenax, Myfortic; tacrolimus - Ad-
port, Advagraf, Envarsus, Modig-
raf, Prograf, Tracforius; bioldgiai
terapiak — Amgevita, Benlysta,
Cimzia, Enbrel, Humira, Hyrimoz,
MabThera, Simponi, Orencia, Taltz,
Cosentyx, Roactemra, Remicade,
Zessly; JAK kinazgatlok — Xeljanz,
Olumiant; bosentan - Stayveer..
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Leggyakrabhan feltett kerdések

1. Kontrollra van id6pontom. Be kell
mennem?

Az ambulancian dolgozo assziszten-
sek a vizsgdlat el6tti napon felhividk Ont
telefonon. Amennyiben bioldgiai terapia-
ban részesiil, tgy varjuk Ont az el6jegy-
zett napon, amennyiben nincsenek felso
léguti fertGzésre utald tlinetei. Ameny-
nyiben nem részestl biologiai terapias
kezelésben, gy a rendelés napjan ke-
zelGorvosa keresni fogja telefonon, nem
szilkséges a személyes megjelenés. It
megbeszélhetik a problémakat, ameny-
nyiben szilkség van receptre, azt E-re-
cept forméjaban felirjuk Onnek.

2. Biologiai terdpidban részesilok. At
lehet venni a gydgyszereimet?

A Diologiai terdpias készitmények
kiadasa folyamatos. Keérjik, csak akkor
j0jjon, ha nem észlel fels6léguti tinete-
ket.

3. Atveheti més a biologiai terapids
gyogyszereimet?

lgen, az On meghatalmazottja az On
ambulans lapjaval és egy személyazo-
nositd okmannyal atveheti.

4. Osztalyos idépontom volt. Elmarad?

Klinikdnkon jelenleg csak akut el-
latas, valamint olyan ellatas zajlhat az
utasitasok értelmében mely maradan-
do egészségkarosodas megeldzését
szolgdlia.  Allapotfelmérésre, keringés
javito infuzios kezelésre el6jegyzett be-
tegink tobbségét lemondjuk. Az akut
betegek, induld, stlyos betegek ellatasa

CORONA\;IR

folyamatos, amennyiben betegeinknél
akut dllapotromlas van, szintén ellatjuk.
Ciklofoszfamid  kezelések folyamato-
san zajlanak. Minden beteg esetében a
kezelGorvos egyesével dont arrol, hogy
halaszthatd-e az ellatds. NOvereink
minden beteget telefonon értesitenek,
hogy elmarad-e a kezelés. A veszély-
helyzet elmultaval Uj idGpontra jegyez-
zilk Gket eld.

5. Immungyengité gyogyszert szedek.
Folytassam?

lgen, a magyar reumatoldgiai tarsa-
sag és az Eurdépai Reuma Ellenes Liga
ajanlasa szerint folytatni kell, amig ti-
neteket nem észlel. Amennyiben tlinetet
észlel, a lehetd leghamarabb a szedést
fel kell fliggeszteni, és a megfelel6 el-
latohoz (haziorvos, Koronavirus ellato
kOzpont) kell fordulni.

6. CT, MR, egyéb el6jegyzett vizsgalati
id6pontom volt. Meg fog torténni?

Nem valoszind, hogy el fogjak végez-
ni a vizsgalatot. Kérjik, ott érdeklddjon,
ahova az eljegyzése szol.

7. Hirtelen romlott az allapotom.
Mi a teend§?

Kérjlik telefonon, vagy e-mailben ke-
resse klinikankat. Diszpécser szolgala-
tunk miikodése folyamatos, de fel kell
késziilni, hogy vonalaink tulterheltek.
A kezel6orvosat tajékoztatjuk err6l,
aki telefonon beszél Onnel, az alapjan
megitéli, hogy szilkséges-e hogy be-
faradjon az ambulancidra/osztalyra.

8. Uj beteg vagyok. Van U beteg
ellatas?

Amennyiben haziorvosa tgy gondolja,
hogy immunoldgia/reumatoldgiai kivizs-
galas szilkséges Onnél, gy kérjtik, hogy
haziorvosa a szokasosnal is részletesebb
beutalot irjon, leletekkel alatamasztva,
melyet juttassanak el az az immunolo-
gia.ambulancia@pte.hu cimre. Ezt szak-
orvosaink datnézik, és dontenek arrdl,
hogy mennyire stirgds az ellatas.

9. Immunszupprimalt vagyok. Dolgozha-
tok?

Amennyiben  megoldhato, javasolt
a home office végzése. Ha nem ak-
kor szintén jobb, ha kis kdzOsségben,
még jobb, ha egyedil dolgozik. Gya-
kori fert6tlenités, szelléztetés, kézmo-
sas segithet. Mi nem javasolhatjuk

a tappénzre valo vételt. Szakvéleme-
nylink az altalunk kiadott és lepecsételt
ambulans lap/ zarOjelentés. Szikség
esetén ezzel tud fordulni foglalkozase-
geszseguigyi orvosahoz, haziorvosahoz.
10. Immunszupprimalt vagyok. Kozle-
kedhetek tomegkozlekedéssel?

Amennyiben megoldhatd, ne. Ha
nincs mas lehetdség, akkor igen, de fo-
kozott figyelem szilkséges a higiénére.
Gyakori kézmosas, fertotlenités, a szem
és szdj kézzel valo fogdosasanak elkeri-
lése javasolt.

11. Biologiai terapiat kapok. Adjam rit-
kabban az injekciokat?

Nem kell, adja a megszokott id6ko-
zonként.

Keérjiik vigyazzanak magukra!
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A szegedi Reumatologiai €s Immunologiai Klinika a COVID jarvanyhelyzet idejere ideiglenesen elkolto-

zOtt a Kalvaria sugaruti telephelyrd,

A jarobeteg ellatast a Szemeszeti Klinika epuleteben folytatiuk (Koranyi fasor 10-11, északi (regi) Kiini-
kapark), ahol az ambulanciak, vervetel, infuziok, labor mind tovabb mdkdodnek.

A jarvanyra tekintettel igyekszunk mindenkit telefonon is tajekoztatni a valtozasrol a betervezett ambu-
lans vizsgalat eldtt, illetve a kezelborvos felhivia a beteget, ha ugy latja, hogy a jarvanyhelyzet miatt ki-
hagyhato a szemelyes talalkozas, es eleqg telefonon illetve interneten at ellendrizni a betegek allapotat.
Ha azonban infuzio, specialis gyogyszer kivaltasa vagqy szemelyes vizsgalatot igenyld panasz, elteres
van, akkor a jarvanylqyi szabalyok fokozott betartasaval sort kell keriteni a vizsgalatra. Telefonszamunk
es e-mail cimink nem valtozott, a Klinika honlapjanak nyitolapjan is megtalalhatok.

A fekvobeteg osztaly a Legujabb Klinika (Semmelweis u. 8) 3B szarnyba koltozott, itt mindenkit, akinel
fekvdbeteg ellatas szukseges, valtozatlanul fogadunk.

Tajékoztatjuk Onoket, hogy a Reu-
matoldgiai és Immunoldgiai Klinika ja-
robeteg ambulanciai 2020. november
16-16l a Szemészeti Klinika épiletében
folytatjak mikodéstiket (Szeged, Kora-
nyi fasor 11.). Az 6sszes jarobetegiinket
itt foguk megvizsgalni és ellatni, itt tor-
ténnek az infuzios kezelések (bioldgiai
terapiak, immunglobulin-po6tlds) is. A
David Lajos Gyogyszertar helyett az at-
meneti idGszakban a tételes elszamola-
su illetve egyedi méltanyossagi gyogy-
szerek kiaddsa a szomszéd épiiletben
levd Koranyi Gyogyszertarban fog tor-
ténni (Koranyi fasor 8-10). Telefonsza-
maink, e-mail cim{ink valamint rendelé-
si id6nk, munkarendiink minden egyéb
szempontbdl valtozatlan: 62/341510,
62/341511, 62/341516, e-mail: im-
mun.amb.reuma@med.u-szeged.hu

A Klinika fekvGbeteg osztalya a Sem-
melweis u. 10. alatti Petri Gabor Klini-
kai Tombben (,Legujabb Klinika”) kertl
atmenetileg elhelyezésre. Az osztaly
elérhetdsége: 62/341518. A regionalis
reumatoldgiai-immunoldgiai  fekvébe-

teg ellatast természetesen tovabbra is
biztositjuk mindazoknak, akiknél allapo-
tuk miatt intézeti elhelyezés sziikséges.

A tanszeki titkarsag a Kalvaria sgt.
57. sz. alatt marad, telefon, fax és
e-mail elérhetdsége is valtozatlan
(341520, office.reumak@med.u-sze-
ged.hu).

Informaciok betegeink és partne-
reink szamdra a reumatologiai-im-
munoldgiai betegellatasrol a COVID
jarvany idején

Ambulans vizsgalati el6jegyzést
a kordbbiakhoz hasonléan e-mailen
vagy faxon megkildott beutaldval
sziveskedjenek kérni, ezek alapjan
az elbjegyzés slrgdsseget a Klinika
kijelolt szakorvosa elbirdlja és 24
oran belll értesiti a beteget, mint
eddig is.

ElérhetGségek: faxon: 62/341520,
vagy e-mailen:immun.amb.reuma@
med.u-szeged.hu. A jelen jarva-
nyligyi helyzetben azonban szlikség
esetén telefonon is biztositunk elg-
jegyzést:62/341510, 62/341511,
62/341516. Minden indokolt esetet
a korképének megfeleld siirg6sség-

gel tovabbra is teljes mértékben fo-
gadunk. A Klinikai Kdzponthol érkezd
konziliumokat, vizsgalati eléjegyzé-
seket nem szlikséges e-mailen vagy
faxon elkildeni, telefonon kérjik
azokat leegyeztetni az ambulancia
fenti telefonszamain.

Gondozott betegeink ellatasat to-
vabbra is folyamatosan biztositjuk,
és a jarvanyugyi helyzettdl figgéen
azon betegeinket, akiknél a corona-
virus fert6zés kockazata az atlagnal
nagyobb, illetve Ugy gondoljuk, hogy
vizsgalatuk halaszthato lehet, elGze-
tesen telefonon felhivjuk, és ameny-
nyiben allapotuk engedi, telefonos
vizittel helyettesitjik a személyes
talalkozast. Hangsulyozzuk azonban,
hogy a betegség tovabbra is szoros
gondozast igényel, a gyogyszerek
szedését, a szlikséges veérvételek és
egyeb ellendrzo vizsgalatok elvégze-
sét tovabbra is a korabbiakhoz ha-
sonld pontossaggal sziikséges foly-
tatnunk. Ha allapotromlas vagy mas
stirg0s szlikség merdl fel, a jarvany-
helyzet ellenére - fokozott Gvatossag-
gal - minden gondozott betegtinknek
személyes vizit sziikséges, melyre a
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rendelési idokben rendelkezésre al-
lunk. Amennyiben kérdése merl fel,
vagy szeretné személyes talalkozas
nélkll bonyolitani a vizitet, és ennek
orvosi akadalya sincs, keérjuk, tele-
fonon vagy e-mailben jelentkezzék a
fenti elérhetGségeken.

A jarvany id6szakaban is alapely,
hogy a gyogyszerbiztonsagi szempont-
bol kordbban elrendelt laboratdriumi
vizsgalatokat tovabbra is biztositani
kell a megadottak szerint. Az elrendelt
gyogyszerekkel kapcsolatosan dltala-
nos iranyelv, hogy azok valtozatlanul
folytatandok, mivel hirtelen elhagyasuk
a betegség fellobbanasanak veszélyével
jarhat. A fert6zésektdl tovabbra is 6va-
kodni kell, minden immunszuppressziv
szert szed@ betegnek a virusjarvany ide-
jén kilondsen indokolt, hogy kozOsség-
ben lehetdleg ne tartdzkodjon. A fentiek
altalanos tajékoztatast jelentenek, me-
lyeket kezelGorvosa esetenként egyedi
megfontolasok alapjan modosithat.

a Tisza Lajos krt. 97. alatti Kdzpon-
ti Rendeldintézetben, valamint az Anna
Flirdoben levd egyetemi reumatologiai
szakrendelés valtozatlan helyen €és ren-
delési idGvel mikodnek. A slirgdssegi
ellatdas mellett a jarvanyigyi eldirasok
miatt csak korlatozottan tudunk nem
slirgosségi eseteket fogadni, ezért kér-
jlk a Tisztelt bekiildé Kollégakat, hogy a
szakrendelésiinket elsGsorban az arthri-
tises, osteoporosisos betegek szamara,
valamint Ujkelet(i, nem tisztazott eredet(i
reumatologiai tiinetek esetén, illetve az
otthoni ill. haziorvosi fajdalomcsillapi-
tas, életmaddi tandcsok ellenére fennalld
mozgasszervi fajdalmas tlinetcsoportok
esetén vegyek igénybe, ahol a reumato-
logus szakorvos specidlis diagnosztikai
és terapids lehetdségeire mindenképpen
szilkség van. Tovabbra is kérjlk, hogy a
beutaldskor jelezzék,szokvanyos vagy -
indokolt esetben - els6bbségi beutalasi
Uton szeretnének elGjegyzeési idGpon-

e-mail: reuma.szakrendeles@med.unideb.hu (elsédleges)
52/255-811 és 255-370 (csak 14-15 ora kozott)
Reumatoldgiai Tanszék Debrecen
Prof. Dr. Szekanecz Zoltan

tot kérni. A betegeket telefonos vagy
e-mailes el6jegyzés utan fogadjuk, a
rendeldintézet kdzponti betegel6jegyzési
telefonszaman (62/574-433) ill. e-ma-
il cimén (bejelentkezes.betegiranyitas.
szakrend@med.u-szeged.hu) keresztil.
Indokolt esetben a Reumatologiai Szak-
rendel6 telefonszama: 62/574-000/
350, 351 mellgk.

A Gyermek-reumatoldgiai  szakren-
delés tovabbra is rendelkezésre all min-
den nem-ortopédiai jellegli gyermekkori
mozgasszervi betegség, ill. szisztémas
autoimmun betegség gyanuja esetén
az eddig megszokott rendelési idGkben
az egész régio gyermek-reumatoldgi-
ai centrumakeént. Kérjik, ha ilyen kor-
kép felmertil, tovabbra is a elsésorban
a gyermek.reuma@med.u-szeged.
hue-mail cimen, illetve a rendel6in-
tézet kozponti betegelGjegyzési tele-
fonszaman (62/574-433) keresztll
iranyitsak  szakrendeléstinkre gyer-
mekkorU pacienseiket.

Kedves Betegeink, Miniszter Ur és KK elnok Ur utasitasa alapjan a koronavirus miatt csak siirg6s sziikség esetén fogadunk
betegeket. (Slirgds szilkség, ha az azonnali ellatas elmaradasa életveszélyt jelentene.) Ezért kérjik betegeinket, hogy az
el6jegyzett befekvésre vagy ambulans ellatasra ne jojjenek. Az immungatld és biologiai gyogyszerek kiadasa folyamatos, de
javasoljuk, hogy egészséges hozzatartozoik jojjenek a gyogyszerért. Minden kérdés, probléma esetén elsédlegesen irjanak
e-mailt a reuma.szakrendeles@med.unideb.hu cimre, esetleg hivjak az 52/411-600 vagy 411-717/54370 vagy 56811

melléket.

A HIRLEVEL ZARASAIG MEG NEM KAPTUNK HIVATALOS SZAKMAI ALLASFOGLALAST A SCLERODERMAVAL ELOKRE
VONATKOZO0 COVID 19 ELLEN] OLTASI RENDROL. AMINT EZT MEGKAPIUK, UGY AZONNAL KGZOLJiK A FACEBOOK ES EGYEB
Ko20SSEGI MEDIA OLDALUNKON, HONLAPUNKON ES E-MRILBEN IS KULDUNK TAJEKOZTATAST TAGJAINKNAK.
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Dr. Minier Tunde, Adjunktus,
Pécsi Tudomanyegyetem Reumatologiai

és Immunologiai Klinika

Biologia terapiak hasznalata
szisztémas szklerézisban

Ahhoz, hogy egy gydgyszer a be-
tegek szamara elérhetéve valjon, bo-
nyolult eljarassal a gyogyszer torzs-
konyvezési folyamaton kell atmenjen.
Ennek soran a gyogyszert az erre ki-
jelolt hatdsdag nyilvantartasha veszi,
regisztralja és kiadja az ugynevezett
forgalomba hozatali engedélyt.

Szisztéemas Szklerozishan tor-
zskonyvezett hiologiai terapia
jelenleg még nincs.

A biologiai terapiak uj készitmények,
10-15 éve keriltek be a hétkoznapi gya-
korlatba. Ezek modern biotechnoldgiai
gyartasi folyamatok révén késziilnek el,
amelyeket valojaban €l0 szervezetekkel,
allati és emberi sejtekkel termeltetiink az
elGallitasi folyamat soran.

A gyogyszer elballitasanak az alapjat
gensebészeti technikak szoktak képez-
ni. A végtermék egy molekuldris elegy,
aminek az egyedi szerkezete nem irhato
le pontos képletekkel, nagy fehérjemo-
lekulakhoz kapcsoljak azt a kis részet
a gyogyszernek, ami végll is a hatast
kifejti a szervezetben.

A bioldgiai terapiak dontGen vénas,
injekcios készitmények, vagy a blr ala
alkalmazhatd készitmények.

Az utobbi években megjelentek a
bioszimiler (biohasonld) bioldgiai tera-
piak is. Ez annyit jelent, hogy amikor
az eredeti készitményt kifejleszté cég
szabadalmi védettsége lejar, akkor
mas cégek is nekifoghatnak ezt a ha-
tasmechanizmusUl gyogyszert gyartani.
Ez a gyogyszer nem lesz 100%-ban
azonos az eredeti készitménnyel, de
gyakorlatilag ugyanazt a hatast el tud-
juk érni ezekkel az utangyartott gyogy-
szerkészitményekkel, vagyis a bioha-
sonlo terapiakkal.

Viszonylag nehéz szisztémas szklero-
zishan gyogyszervizsgalatokat lefolytat-
ni. A nehézség részben abbol adodik,
hogy a szisztémas szklerozis egy ritka
betegseg, emellett a valtozatos belsé
szervi érintettségek miatt gyakorlatilag
nincs is két egyforma beteg., Emiatt na-
gyon nehéz egy adott gyogyszer hata-
sat egy viszonylag egyforma, nagyobb
szamu betegcsoporton vizsgalni.

KiilonbozG  betegekben  kiilonbozd
szervek lehetnek érintettek, a belsd
szerv érintettségre is kiilonboz6 gyogy-
szeres kezelést kell alkalmazni. Nem
létezik egyetlen olyan gyogyszer, ami
mind az érkarosodast, a gyulladasos
izlileti- vagy izomérintettséget, akar a
tlido, a sziv, vagy a tapcsatorna érintett-

Akl lemaradt a nyari elsé online eldadassorzatunkrol. azoknak elhozzuk a 9 eléadas egyikenek az ira-

Sos kivonatat. Mind a 9 elbadas amirdl az el6zd Hirlevelben irtunk megtekinthetd az Orszagos Sclero-
derma Kézhasznu Egyestilet You Tube oldalén. Origsi siker volt, majdnem 300-as nézetséget értek el
az eldadasok. Tovabbi kivonatok megjeleneset is tervezzuk.

séget egymagaban képes lenne haté-
konyan befolyasolni.

Amikor van is egy gyogyszertink, amit
szeretnénk kiprobaini egy gyogyszervizs-
galat keretén bellil, akkor nagyon nehéz
dolgunk van a készitmény hatékonysa-
ganak megitélésével/meérésével.

Egyedileg mérlegelve hizonyos bete-
geknél szdba johet valamilyen bioldgiai
terdapia alkalmazasa.

Az, hogy melyik biologiai terapiat va-
lasszuk, az nagyon sok tényezotdl fligg,
Fontos, hogy mi a vezet6 tlinet? Mit
szeretnénk befolyasolni, javitani? Ez le-
het a bdrvastagodas, vagy a tidd érin-
tettsége, esetleg egy izlileti gyulladas,
ami a klasszikus gyogyszerekre nem ad
kell valaszt, vagy pedig egy izomgyul-
ladas. Tisztazni kell azt is, hogy milyen
immunszeroldgiai eltérések vannak az
adott betegben, ugyanis tudjuk, hogy
vannak olyan jellegzetes antitestek,
amik elGrevetithetik, hogy mire szamit-
sunk a betegség kovetése soran, milyen
belsd szervérintettségekre kell jobban
odafigyeljtink. Azt is fontos tisztaz-
ni, hogy esetleg van-e tarsuld egyéb
szisztémds  autoimmun  betegség:
fenndll-e lupusz, Sjogren szindroma,
reumatoid artritisz, vagy autoimmun
izomgyulladas tarsuldsa?
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VEgul, arrdl is mindig egyénre sza-
bottan kell dontstink, hogy milyen ada-
goldasu gyogyszert valasszunk: legyen
ez vénas vagy inkabb bdr ala adott?

Ezek a készitmények az alkalmazas
el6tt mindig h(t6szekrényben tarolan-
dok, mivel a szobahdn nagyon gyorsan
elvesztik a hatékonysagukat, tehat akar
tobb orara nem szabad kint felejteni az
asztalon. Ezért fontos, hogy meg tud-
junk bizni abban is, hogy a beteg meg-
feleléen tudja kezelni otthon ezeket a
készitményeket. Meg kell tudnia itéini
azt is, hogy mikor adhatja be maganak,
és mikor nem szabad beadnia (példaul
egy induld fertzés esetén sziinetel-
tetni kell). Tehat nagyon sok szempont
alapjan dontjtik el végl is, hogy melyik
készitményt inditjuk egy adott betegnél.

A bioldgiai terapia elGtti tudnivalokat
mindig a betegekkel meg kell beszélni.
Az inditas el6tt mindenképpen tobb vizs-
gdlaton részt kell vennie a betegnek.

A kezelés soran is rendszeres ver-
vételek, valamint idGszakos mellkas
rontgen vagy egyéb képalkotd vizsga-
latok elvégzése javasolt amellett, hogy
a kezelés hatékonysagat kovetjiik. Ke-
resni kell az Ujonnan kialakult fert6ze-
sek fennallasat, esetleg egyéb gyogy-
szermellékhatasok jelentkezését, ami
akar lehet csak egy laboreltérés, ami
a betegnek kilonGsebb panaszt nem
okoz. Emiatt példaul a veérvizsgalatok
mindenképpen szlikségesek a terapia
alkalmazasa soran.

A Mabthera, RoActemra és Oren-
cia biologiai terapiakat alkalmazzuk
leggyakrabban a szisztémas szklero-
zisban. Mindhdarom készitményt évek
Ota alkalmazzuk a reumatoid artritisz
nevl gyulladasos izlleti betegségben,
igy tudjuk, hogy ebben a betegségben
akar hosszu tavon is biztonsagosan al-
kalmazhatok. Tudni kell azonban, hogy
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még az aktudlis, 2017-ben elkésziilt
nemzetkozi szisztémas szklerozis keze-
lési ajanlasban nem szerepelnek ezek
a gyogyszerek, mert jelenleg még rovid
tavu adataink vannak a hatékonysaguk-
kal kapcsolatban ebben a betegségben.
A felsorolt készitményekkel viszonylag
kevés vizsgalatunk van, kis szamu be-
valasztott betegekkel, Ugyhogy a biold-
giai terapiak bekertilése a jelenlegi ke-
zelési ajanlasokba még varat magara.

e Mabthera készitmény: egy vé-
nas infuzio. Az els6 infuzio akar 6 oran
keresztil folyik, majd amennyiben az
elsé infuzids kezelés problémamen-
tes volt, a kovetkez$ kezeléseknél mar
gyorsithatd. Az infuzios kezelés két hét
kilonbséggel 1-1 alkalommal alkalmaz-
zuk, majd utana fél év utan ismételjik.
A t0bbszori ismétlésnél mar akar ha-
rom ora alatt is lefolyik. A hatasa a vér-
ben talalhatd bizonyos fehérvérsejtek
(B-sejtek) kisebb csoportjanak a szamat
csokkenti. A vizsgalatok azt mutattak ki,
hogy ezek a fajta B-sejtek valamivel na-
gyobb szamban fordulnak el6 a sziszté-
mas szklerdzises betegek bérében és a
tidejében, ugyhogy vélhetben legalabb
részben ezen alapszik alkalmazasanak
kedvezd hatésa. Eppen ezért a jelenleg
elérhetd vizsgalatok alapjan hatékony
lehet a gyogyszer a bdrvastagodas ja-
vitdsaban, hogyha a korabbi terapiak
nem valtak be kelloképpen. Emellett
a tldé mikodésének a stabilizalasa-
ban is megprobalhatd, amennyiben az
ilyenkor els6- vagy masodik korben va-
lasztandd egyéb kezelések nem kellGen
hatékonyak.

*  RoActemra készitmény: |étezik
vénas kiszerelés és bdr ala adhato for-
ma is. Ez a mlikodését tekintve a vérben
talalhato, a gyulladasos valaszt elindito
és fenntartd egy bizonyos anyagnak (in-
terleukin-6) a hatasat gatolja, és ezaltal

csokkenti a gyulladast a szervezetben.
A gydgyszer hatékony lehet bizonyos
betegeknél, féként azoknal, akiknél egy
magas gyulladasos reakcio van a labor-
vizsgalat alapjan, illetve még korai sta-
diumban van a betegségiink. Ebben a
betegcsoportban a tiidd miikddésének
a stabilizalasara, illetve a borvastago-
das terjedésének a lassitasara lehet
hatékony. Az izlleti gyulladasokra is
kedvez@ hatassal lehet.

e Orencia készitmény: bizonyos-
fehérvérsejtek mikodését befolyasolja,
azaz a T-sejteket megakadalyozza, hogy
aktivalodjanak, és ezdltal az immun-
rendszer gyulladasos valaszban jatszott
szerepét gatolja. Ezt a gyogyszert eddig
csak kis betegszamon vizsgaltak szisz-
témas szklerozisban, de ugy tlinik, hogy
iziileti gyulladasban ez is egy hatékony
készitmény lehet.

A legfontosabb, hogy jelenleg még
nincs torzskonyvezett bioldgiai terapia,
nem egyszer( elinditani a betegeink-
nél, de nem lehetetlen. Bizonyos bete-
geknél felmertilhet ennek az alkalma-
zasa. Ezt viszont a kezelGorvos mindig
egyeénre szabottan kell, hogy mérlegel-
je. Mivel egyelére még keveés adatunk
van, mind a rovid, mind a hosszu tavu
hatékonysaghol szisztémas szklerdzis-
ban, ezért nem elséként valasztando
gyogyszerek az eldbb emlitett gyogy-
szerek.

A gyogyszerek inditasa mindig a
beteg és az orvos kozds dontésen és
egyuttmikodésén alapszik. Ha beteg
és az orvos kozosen igy dont, akkor
egy kissé bonyolult adminisztrativ
engedélyeztetést kovetGen el lehet
inditani  ezeket a készitményeket.
A kezelés idGtartama mindig egyénre
szabott.

Dr. Minier Tunde



15 évesek lettiink

GTH
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%gRLLEROS'S CONGRESS

E-CONGRESS

VL. Szisztémas Szklerozis E - Beteg Vilagkonferencia
2020. julius 12-14.

Ahogy azt el6zé hirlevélben irtuk a teljes konferencia online eléadas anyaga elérhetd 2020. december 20-ig az alabbi linken:
https://fesca-scleroderma.eu/patientcongress2020/

Az el6adasokra regisztralni kell ingyen és ezutan angolul hallgathato. Mivel a betegeink tobbsége nem beszél angolul, de
szeretnénk, ha az informacio és a legfrissebb kutatasok, kezelések elérhetdek lennének magyarul is. Ezért az Egyestilet jovo
tavasztol szakaszosan megosztja irasban az egyes eldadasok kivonatat magyarul. Czirjak Professzor el6adasat viszont mar
most is lehet hallgatni magyarul, aki beregisztral.

Az eqyik eladas, ami az eredeti marciusi program része is volt a ,Kérdezd a Professzort” teljesen magyarul elérhetd.
A kérdésekre Prof. Dr. Czirjak LaszIo valaszol. Mint talan azt tébben észrevették a kdzosseégi oldalakon (Facebook, Scleroder-
ma Hungary chat oldal, stb.) kérdeztiik meg betegeinket, hogy milyen kérdéseik lennének. igy 10 témakor gy(ilt ssze, melyek

az alabbiak:

1. Mennyire biztos, hogy a morphea nem rosszabbodhat, nem mehet ra a szervekre?

2. A lézeres pigment folt és teleangiesztazia eltavolitas, halvanyitas nalunk szdba johet vagy ér barmit is?

3. Mi mondhato el a scleroderma éroklodésérdl, van-e valamilyen vizsgalat amibdl kider(il?

4 A kezelés kiegészitésekent milyen diéta, életmodvaltas javasolt? Javasolt Az Autoimmun protokoll? azaz a tej s a
glutén teljes elhagyasa?

5. A bioldgiai terapia mellett van-e masik, ,Ujabb” kezelés, mi az? Van-e olyan gyogyszer, amelyet terhességvallalas
mellett is lehetséges szedni?

6. Szabad-e nagyobb dozisu C vitamint szedni SSc-ben?

7. Milyen mértékben és mivel erdsitheti egy sclerodermas beteg az immunrendszerét a fertozésekkel valo védekezes
céljabol?

8. Magyar taldimany a Safe Laser készilék. Milyen tapasztalatok vannak a sclerodermas betegek kezelésében
(sebek, iziiletek, gyulladasok, sth)? Javasolja-e Professzor Ur a hasznalatat?

9. A gyogytornasz azt javasolta, hogy szedjek porcerdsitot. A legtobben van kollagén, ezeket lehet-e szedni, vagy nem?
Melyiket ajanlja?

10. A tdpcsatorna egészét atszove értagulatokrol szeretnék tébbet tudni. Segithet-e a megfékezéstikben a bioldgiai terapia?

Garay Toth Beata
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TEMA ELOADO
KOSZONTO
Fesca KOszonto Sue Farrington (UK)
Milyen Ujdonsagok vannak 2018 ota és mire szamithatunk a kovetkez6 2 évben? Yannick Allanore (FR)

IT KELL TUDNI AZ UJONNAN DIAGNOSZTIZALT BETEGEKNEK

Epp nost diagnosztizéltak scleroderméval-Most mi lesz? Maureen Mayes (US)

Mit tudhatunk meg a kutatasokbol? Chris Denton (UK)

Mit kell tudni a betegeknek, akik Klinikai kutatashan vesznek rész? Joep Welling (NL)
Digitalis fekélyek és hogyan kezelhetGek leghatékonyabban? Professor Marco Matucci Cernici (IT)
Kalcinozis Ariane Herrick (UK)
Hogyan tartsuk meg a kéz mobilitasat? Linda Kwakkenbos (NL)
\BOR RODERMABAN

Lokalizalt scleroderma (Morphea) Pia Moinzadeh (DE)
Hogyan hat a bérre a szisztémas szklerozis? Pia Moinzadeh (DE)

elf Management
Hogy kezeljik a faradtsagot Eric Hachulla (FR)
\Z EMESZTORENDSZER
Az emésztGrendszer és a belek problémainak megértése Anna Maria Hoffmann-Vold (NO
Diétaval kapcsolatos igazsagok és hazugsagok. Hogyan tartsam a stlyom? Elizabeth Volkmann (US)

‘

SALADOK SCLERODERMAS GYERMEKEKKEL: HOGYAN LEHET MEGBIRKOZNI VELED
Gyermekkori Scleroderma Ivan Foeldvari (HU)
Szlil6k tapasztalatai Silvia Sandalescu (RO)

Kinek lehet jo a transzplantacio? Jaap van Laar (NL)
Mérgezés csokkentése a transzplantacio soran Alan Tyndall (CD)

Beteg tapasztalat Michael Oeschger (DE)
Beteg tapasztalat Stephanie Stephanie Munoz (NO)
Topdgsszv |
PAH (Ttid6 magasvérnyomas) - a sziv sclerodermaban Carina Mihai (CH)

Beteg tapasztalata - tidd Edith Brown (UK)

olaszul Professor Marco Matucci Cernici (IT)
nemetl Ulf Muller-Laedner (DE)
magyarul Laszlo Czirjak (HU)
francidul Yannick Allanore (FR)
spanyolul Patricia Carreira (ES)
KONFERENCIA ZARASA - FOBB UZENETEK

Mit tartogat a jovG? Professor Alan Tyndall (CH)
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(IDONSAG! SCLERODERMA: ATFOGO UTMUTATO ES
ELETMODBELI TANACSOK

Idén vegre —hosszu idé utan, majdnem 10 év - sikerdilt fel-
frissitentink Uj informaciokkal a hivatalos betegtajekoztato

anyagunkat.

,(Scleroderma) Informdcios anyagok
érintetteknek és egészségligyi szak-
embereknek” cim{ német kiadvany
a Sklerodermie Selbsthilfe e.V. né-
met Scleroderma Onsegit§ Egyesiilet
eredeti kiadvanya. A német egyesilet
jovahagyta, hogy a nagyon részletes,
atfogd €s minden szervre, életmod
tanacsra, mozgasra kiterjedd Uj fl-
zetlket egyesUletink leforditsa és a
helyi viszonyoknak megfelelGen atirja.
lgy kaptunk egy tobb, mint 100 ol-
dalas kiadvanyt, melynek a forditasa,

lektralasa rengeteg idét €s energiat
vett igénybe. Teljesen Uj egyedi de-
sign-t kapott és Ujra lett szerkesztve
is. Maga a tordelés is jelentds munkat
igényelt a nyomtatas elott.

Ennek a relative hosszu és nagyon
szakmai, de a szkleroderma szinte
minden teriletét feloleld kiadvanynak
célja, hogy segitse a szklerodermaval
egy(tt €l6 embereket, csaladtagjaikat
és mindazokat az érintetteket, egesz-
ségugyi dolgozokat, dontéshozokat,
akik szeretnék a szklerodermat jobban

Egy Kis izelito a tartalomhol:

megeérteni, segiteni a betegeknek: azt,
hogy a betegségnek milyen hatésai le-
hetnek, és miképp tudnak sajat maguk,
és kezelGorvosuk segitségére lenni be-
tegségiik gondozasaban. A kiadvany
valaszt ad a szklerodermaval kapcso-
latban gyakran feltett kérdésre is.
Eléret6 lesz a fGbb Scleroderma
Centrumokban (Pécs, Debrecen, Sze-
ged és Budapest), de a Facebookon €s
a kovetkezG Hirlevélben részletes tajé-
koztatot adunk a rendelhetGségerdl is.

Scleroderma — Mi is ez pontosan? A legfébb betegseg formak sclerodermaban ............ccocvvvevveiiiviieivciciennn, 1 fejezet
Kis Utmutato — Hogyan kezelhetem a DEtEgSEIET? .....voviviiiiiiicci e, 2 fejezet
Lokalizalt (korilirt) scleroderma (morphea) — Valtozatok, klinika, terapia ............ccccoovevveviiiiiiiicccecee, 3 fejezet
A Raynaud jelenség - Definicid, diagnosztika, 0K, terapia ............c.coevviiiiiiiiiiiieceee e 4 fejezet
AZ eMESZIOrendSZEr ENNTETESEUE ... ..evivieviieee ettt 5 fejezet
Sziv €5 vesek — Belgyagyaszati SEKITUM 11, ......c.oiviiiiiiiiii e 6 fejezet
TUABErINtettSEY SCIErOUBIMADAN ........ovviviiieiiiiete ettt 7 fejezet
SzajNiIgiENia €S A TOGAK BUESZSEUE .. ..vvvviriviieteiteeete ettt ettt 8 fejezet
NGi hugyuti és ivarszervi (urogenitalis) sajatossagok - Szexualitas sclerodermaban ..........ccocoeveevvevveieiecienenenn, 9 fejezet
Férfi hugy-ivarszervi jellemzOk — Szexualitds €S SCIErOderMa .........c.ccveevevveeiiiieieceeeeeeeeee e 10 fejezet
Fizioterdpias lehet6segek a scleroderma KEZEIESEDEN ..........c.ccvvvviiviiieiiiciececeee e 11 fejezet
Taplalkozas sclerodermaban — Jotanacsok az erintettek SZAMArA .............cccceveiiviiiciiiicc e 12 fejezet
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KEZ A KEZBEN EGY ELHETOBB JOVOERT”
15 EVES JUBILEUMI OSSZEFOGLALO
AZ EGYESULET MUNKAJAROL

AI k I’

Egyesiiletink 2005. majus 30.-an
tartotta elsé alakuld (lését, melyen
18 f6 betegtarsunk és 10 6 klinikai
dolgozo vett részt. Nagy izgalommal
telt ez az esemény, melyet tobb he-
tes, mondhatni honapos elokészitd
feladatok elGztek meg. Kezdve az
egyesiilet mikodése iranti érdeklddés
és igény feltérképezésével, az aktiv
szerepet vallalni szandékozo jovébeli
elnokségi tagok 0sszefogasaval, majd
az alakuld dlést megalapoz6 lgyveé-
di-, banki-, konyveldi-, adohatdsagi
Ugyintézéssel zarva.

Czirjak Lész6 Professzor Ur leve-
zet6 elnokkeént koszontotte a megje-
lenteket. Hangsulyozta, hogy milyen
nagy jelentésége van annak, hogy az
Egyesiilet Iétrehozasa, miikodtetése a
sclerodermaval €16 tagok bels elhata-
rozasa és kozos szandéka alapjan tor-
ténjen, illetve szilkséges hozza a nagy
elszantsag €s a j0 szervezGkészség
is. Véleménye szerint nem az egész-
séglgy altal dominalt Egyesiiletre van
szlikség, hanem a tagok aktiv részveé-
telére, iranyitasara, emellett szakmai
tamogatasra természetesen szamit-
hatnak az egészségugyi oldalrdl, hogy
az Egyestlet érdemben miikddékeépes
legyen. Kiemelte, hogy orszagos szer-
vezetre van szilkség, amely 0sszefogja
a sclerodermaval €6 betegeket, ehhez
sziikség van megfelel6 kapcsolatok
kialakitasara. Emellett fontosnak tart-
ja a nemzetkozi kapcsolatok kiépité-
sének fontossagat. Minderr6l rovid
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attekintést nyujtott. Beszamolt az Eu-
ropaban sikeresen miikodo egyéb sc-
lerodermas betegszervezetek elérhe-
t0ségeirdl, miikodésérdl. Biztositotta
tdmogatasat abban, hogy a PTE KK
Reumatoldgiai és Immunologiai Klini-
ka Kiterjedt nemzetkozi kapcsolataira
épithet az Egyestlet mind az esetleges
tamogatasok, mind pedig az egyéb
programszervezesek tekintetében.

W

} g 9 din=
Miillerné Dobos Eva, Kisné Bélint Zsdfia szervezék és
Prof. dr. Czirjak LaszI6-levezetd elndk

Az alakulo kozgylilés feladata a szer-
vezet megalakitasanak kimondasa, az
alapszabaly elfogadasa, a tisztségviselok
megvalasztasa, illetve a tagdij megfize-
tési modjanak meghatarozasa volt.

Fentieken tul munkaterviinkben
szerepelt a tagtoborzas keretében a
betegfelhivas 0sszedllitasa, a kidlt-
vanyunk megirasa (célok, misszio),
szakmai anyagok 0sszegyl(jtése, ta-
mogatasi forrasok feltérképezése- és

felkeresése, illetve
az Egyesilet hosszu
tavi  célkitlizéseinek
0sszeadllitdsa  (Hirle-
vél, Kongresszusok).
A tagok a valasztas
Egyesiletlink

Garay Toth Bedta elnokének

- = e Gitia Miria Buzénszky Attila
Garay Toth Bedtat, alelnokoknek:

Szabd Bélat és Kisné Balint Zsofi-
at, elnokségi tagoknak: Gitta Mariat,
Buzanszky Attilat, Prof. Dr. Czirjak
Laszlot és Dr. Varju Ceciliat valasz-
tottdk. Miillerné Dobos Eva pedig az
Egyesiilet irodai munkdjat, rendez-
vények, kozgylilések szervezését,
szamlakezelését vallalta el. 0 a mi
hattér orszagunk Marikaval egyiitt.
Eva, Marika, Zs6fi és Bea az ala-
pitastol a mai napig aktivan részt
vesznek az Egyesilet munkdjaban.
Két héttel kés6bb Garay Toth Bea-
ta, mar a bécsi EULAR konferencian
vett részt, ahol elsd izben talalkozott
angol, kanadai, francia, belga, né-
met, olasz és holland mar jol m(iko-
dé scleroderma egyesiletekkel, azzal
a céllal, hogy kifejezésre juttassak
azt a szandékot, hogy egy eurdpai
scleroderma  szOvetség alakuljon.
Ez volt a FESCA szilletésének elsé
pillanata, amit még tobb taldlkozo,
megbeszélés, sok munka, levelezés
és az alapok lefektetése kovetett a
FESCA hivatalos, 2007. januari cég-
birdsagi bejegyzéséig Briisszelben.
Egyesuletiink arculatat — lasd
honlapunk és a Scleroderma Vilagnap
bevezetése - Paul Klee, scleroderma-
val él6 hires svajci festd és grafikus
(1879-1940) munkaja ihlette.
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Torténet

Az Egyeslilet életének elsd ot évében
nagyon sok meghatarozo esemeény tor-
tént, folyamatok, strukturak épdiltek ki, és
a mai mikodési alapok lettek letéve, me-
lyekre épithettiik a kovetkez0 évek terveit:

2009. szeptember 30.-4n megtortént
az Egyesiilet cégbirdsagi bejegyzése.

2006. januar, Firenze: Munkaérte-
kezlet eurdpai scleroderma egyesu-
letekkel (8), hogy miként alapithatjuk
meg az europai szovetséget. Garay
Toth Beata képviselte egyestletiinket
ezeken a taldlkozokon. (nagyon hideg
volt még a teremben is)

2006. aprilis 30.-an elindult inter-
netes felllettnk: www.szkleroderma.hu,
www.scleroderma.hu

2006. majusahan megjelent az ELSO
,Betegtajékoztatd a szisztémas sclero-
sisrol” (Kisné Balint Zsofi), egy nagyon
részletes leirds a betegségrol és élet-
modbeli tanacsokrol, ami hidnyp6tlo volt,
mert semmilyen ilyen jellegli tajékoztatd
nem volt eldtte elérhetd a sclerodermas
betegek részére. A mai napig rendel-
het6 télink. Minden szakmai anyag
megjelentetését hosszu procedura eléz
meg: szakmailag hiteles anyaggydjtés,
a forrasanyagok felhasznalasanak en-
gedélyezése, szakforditas, lektoralds,

szerkesztes, design, nyomdai munkak, il-
letve mindezek el6tt a jarulékos koltségek
elGteremtése (pl.: palyazat réven).

2006. junius EULAR Amsterdam:
Ujabb taldlkozo az eurdpai scleroderma
egyestiletekkel, ahol megszlletett a FES-
CA elnevezése (Federation of European
Scleroderma  Associations — Eurdpai
Scleroderma Egyesiiletek szovetsége),
megirtuk a FESCA Alapszabalyat, céljait
és az etikai kodexet, majd a belga kép-
viseld beadta a briisszeli cégbirdsaghoz.
Garay Toth Beata képviselte Magyaror-
szagot.

2007. januar: Bad Neuheim, Német-
orszag: FESCA els@ hivatalos Kozgy(ilése
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tartottuk az ELSO
Immunoldgia Napja rendezvénylinket
taggydiléssel egybekotve.
sikerilt elérni az
Egyestilet kozbenjarasaval (Bea szeme-
lyes vizitje Horvath Agnes Egészségtigyi
Miniszternél, tobb kérelem és levéliras)
a vizit- és korhazi napidij mentességet
az autoimmun betegeknek, amibdl el6-
szor kihagytak a sclerodermasokat.
megjelent az
FLSO Hirleveliink.
elkészitettik-
és beadtuk az ELSO pélyazati anya-
gunkat az NCA, az akkori Nemzeti Civil
Alaphoz.

Firenze, FESCA Koz-
gydlés, melyen Garay Toth Bea (magyar
egyesilet hivatalos FESCA képviseldje)
és Kisné Balint Zsofia vett részt. Ismét
nagyon hidegben. It sziletett meg az
Eurdpai Scleroderma Nap otlete, és a
datum Paul Klee halalanak napja — ju-
nius 29 (hogy ez a rendezvény végre
melegben legyen) és itt lett elfogadva a
FESCA hivatalos logdja.

jogosultak lettiink az Ado
1%-ara.
taggylilés és 2. Im-
munoldgia Napja rendezvény, melyen a
3 éves mandatumok lejarta miatt Uj El-
nokséget valasztottak a tagok, emellett
nagyon sdrd és informativ el6adasokon
vehettek részt a tagtarsak (szemészet,
szajhigiéné és szajapolas, segédeszko-
26k téméjaban). Uj elndkség alakult, ahol
az elndki poziciot tovabbra is Garay Toth
Beata vdllalta, az alelnokok Szabd Béla
és Elek Anna lettek, mig az elnokségi ta-
gok pedig Gitta Méria, Bakony Sandorné,
Kisné Balint Zsofia és Farkas Helka.

A taggy(lés egybehangzo hatarozat-
tal elfogadta, hogy regiondlis klubta-
lalkozokkal Kiterjesszilk Egyesiletiink
mikodését. Ekkor harom onkéntes
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tagtérsunk (Juhdsz Eva — Kaposvar és
kornyéke, Szabo Rozsa- Kecskemét s
kornyéke, illetve Bakony Sandorné (Kla-
r) — Budapest és kornyéke) jelentkezett
klubvezetdnek, majd késébb bekapcso-
lodva a szegedi klub vezetését Kele-
menné Lévay lldiko vallalta el.

2009. januar: Pdrizs, FESCA Koz-
gy(lés, Bea és Pretz-Farkas Helka kép-
viselték hazankat. Itt hagytuk jova az
Els6 Eurdpai Scleroderma Nap kreativ
Otletét, stratégidjat és hogy Paul Klee
A Dobos c. fesménye lesz a f0 imazs
elem, mely sok évig az is maradt. It
kezdtiik el szervezni az elsd sziszté-
mas szklerdzis vilagkonferenciat. (Egy
nagyon hideg konyvtarszobaban egy
parizsi klinikan nagykabatban és kesz-
tyliben (lve két napig).

2009.aprilis 4. Taggy(ilés és 3. Im-
munoldgia Napja rendezvény. Témak: reu-
matoldgia €s fizikoterapia, brgyogyaszat,
OEP finanszirozasi kérdések voltak.

2009. jinius 29. AZ ELSO Eurdpai
Scleroderma Nap keretében: Scleroder-
méval 66k ELSO Orszagos Konferen-
cigja, Budapest, Hotel Mercure Buda.
Szines el6adasok hangzottak el Dr. Czir-
jak Lasz16 Professzor Urtél és Dr. Varjd
Ceciliatol Pécsrdl, Dr. Szlics Gabriellatol
Debrecenbdl, Szabd Belatol Szegedrdl
és Garay Toth Beatdl Budapest képvi-
seletében nagy sikerrel és médiavissz-
hanggal, kozel 200 f6 részvételével. It
tettlik fel magunkat az orszagos térkép-
re, €s ismertek el a tobbi Scleroderma
Centrumok is, mivel eljéttek a sclero-
derma specialistak az egész orszaghol
(Debrecen, Szeged, Pécs, Budapest) és
innentdl gyarapodott jelent6sen tagja-
ink szama nemcsak a pécsi klinikardl,
hanem orszagszerte. Ezutan minden 2.
évben orszagos konferencidt rendeztiink
az orszag kiilonb6z4 Klinikai varosaiban
rotalva (Szeged, Pécs, Debrecen, stb.).

Ezen a konferencian ismertiik meg a 28
éves Végh Annat, aki a késébbiekben
belépett az Egyesiiletbe, majd aktiv el-
nokségi tag lett a mai napig és a FESCA
masik magyar képviseldje.
Minden év decemberében karacso-
nyi rendezvényeket tartunk klubszinten.
Elkésziilt hosszas munka utan a sc-
lerodermaval él6k szamara ajanlott Sc-
leroderma Tornaprogram DVD forma-
ban Kisné Balint Zsofi és Farkas Helka
jovoltabdl. Oridsi kdszonet, még ma is
aktivan keresik a DVD-ket, hianyp6tlo
egyedi segitség a betegeinknek.
Megjelent Egyestiletiink kiaddsaban,
Pretz-Farkas Helka szerkesztésében U
tajékoztatd kiadvanyunk A scleroderma
megeértésehez és gondozasahoz cimmel.
zajlott a FESCA
altal megrendezett Els6 Szisztémas
Szklerdzis Vilagkonferencia, Firenzében,
melyen Garay T6th Bedta is el6adott. A
vildgkonferencian 10 fGs magyar kiil-
dottség is részt vett, akik aktivan hozza-
jarultak az egyesilet mikodtetéséhez.
Ekkor valasztottak meg FESCA Kozgy(i-
lésen Garay Toth Beat a FESCA Alelnd-
kének, mikdzben a magyar egyestiletet
is vezette.
részt vettiink a
Ritka Betegségek Vilagnapjan, Egyesu-
letlink tagjava valt a RIROSZ-nak (Rit-
ka és Velesziiletett Rendellenességgel
El6k Orszagos Szdvetsége). Koszonjik
Bakony Sandorné, Szabo Béla, Elek
Anna, Kis-Szilagyi Imréné és Garay Toth
Beata képviseletét.
4. Immunoldgia
Napja rendezvény. Téma: kardioldgia,
rehabilitacio, dietetika volt. Ezutan tagy-
gylilést tartottunk, mert elnokiink, Ga-
ray Toth Beata (két vezetd poziciot nem
akart vinni) és az alelnokok lemondasa
miatt tisztujitasra is sor kertilt. A titkos
szavazas eredmeényeként az Egyestilet



Uj vezetése: EInok: Szabo Béla, alelnd-
kok: Dr. Elek Anna, Csépanyi Piroska.
Az elndkség tovabbi tagjai: Garay Toth
Beata (FESCA magyar képviseldje), Git-
ta Méria, Miillerné Dobos Eva, Horvath
Krisztina lettek.

2010. aprilis 25. Dél-magyarorsza-
gi Reumatologus taldlkozo. Szabo Béla
elnokink tartotta meg Egyesletiink
bemutatasat.

Az Egyesiilet az els6 5 éve alatt Ga-
ray Toth Beata vezetésével orszagosan
és nemzetkozi szinten is komoly elis-
mertséget szerzett. Béla szavaival élve
ez az id6szak a szervezetalakitds, az
Egyesiilet folyamatainak |étrehozasa
és a szakmai épitkezés jegyében telt,
melyek sikeresen lezarultak. Komoly
eredmények, sikeres rendezvények,
szakmai napok, magas szinvonalu ki-
advanyok késziiltek. Az Egyesiilet nagy
eredményeket ért el az egészséguigyi
kormanyzatnal a hasonlo civil szerveze-
tekkel vald egytttmiikodésben. A tag-
létszam ekkor 250 6 volt. Bea az elndk-
ség tagjaként a nemzetkozi kapcsolatok
felel6seként tervezte tovabb segiteni az
Egyesiilet jovébeli miikodését. Nagy ko-
szonet illeti az aktivan dolgozo csapatot:
Garay Toth Bedtat, Gitta Marikat, Elek
Annat, Szabo Bélat, Millerné Dobos
Fvat, Kisné Balint Zs6fit, Pretz-Farkas
Helkat és Horvath Krisztinat.

2010. Jinivsaban az Eurdpai Scle-
roderma Napot Klubrendezvényekkel
tnnepeltik, melyet ettél az évtdl Vilag-
napkent tartanak szamon hivatalosan
is. Mind az ot helyszinen (Budapest,
Szeged, Debrecen, Pécs, Kaposvar) na-
gyon sokszind, el6adasokban és prog-
ramokban gazdag tnnepet tartottunk.

A Scleroderma Vilagnap az alabbia-
kat kivanja tzenni:

e a korai diagnozis sziiksé-
gességet

e a megfeleld kezeléshez vald
azonnali hozzaférés szlikségességet,

e scleroderma kutatds szerepét
és fontossagat,

e a magunkkal vald banasmod
erteket,

e  Dbetegségrdl valo tajékoztatast,

e  pszichés hatasokat,

e  (nértékelést,

e jgényt a jobb orvos-beteg
kommunikdaciora,

e  abetegség szocidlis és gazda-
S4gi hatasait,

e  abetegszervezetek szerepét.

Ausztralia ajanlasara a napraforgd
lett a scleroderma nemzetkozi szim-
boluma.

2010. oktober 15-16. Euroterv
Konferencia. A program lényege az,
hogy a 800 000 hazai ritka beteg
érdekében hazank is bekapcsolddott
az Eurdpai Unié harom éves Euroterv
programjaba, mely a népegeészseg-
ugyre vonatkozo kz0sségi cselekvesi
programon belil valosult meg.

A 2010-es év (szén tobb sikeres
palyazatot nyertiink el (NCA, Pécsi
Onkorményzat, Ad61%).

2011 februar FESCA Kozgy(lés
Budapesten: 3 napos esemeény volt
16 orszag 21 képvisel6jével. Ezuton
is koszonjlik Garay Toth Beata FESCA
alelndk munkajat!

2011. februdr 26. részt vettiink a
RIROSZ dltal szervezett Ritka Napon.

2011. aprilis 14. Eves taggydilés.
Téma: életmodi tandcsok (Dr. Varju
Cecilia), gyogytorna (Horvath Kriszti-
na). Egyestletiink tagjai kozé varja a
gyulladasos izombetegséggel éldket.

2011. junius 30. Sclerodermaval
El6k Méasodik Orszagos Konferencia-
ja, Pécs, Hotel Laterum. A Scleroder-
ma Vilagnap alkalmabdl nagyszaba-
su, Unnepi konferenciat szerveztiink.

15 évesek lettiink

Szervezest koszonjik Mullerne Dobos
Fvanak.

2011. oktober 27.-én a szegedi
klub rendezvénye részeként vendé-
gelbadast tartott Dr. Czirjak Ldszlo
Professzor Ur nagyon nagy érdekls-
déssel és sikerrel.

2012. februar |l. Scleroderma
Vilagkonferencia, Madrid. A szer-
vezOk kozott volt a FESCA, az ame-
rikai betegszervezet a Scleroderma
Foundation és a spanyol scleroderma
egyestlet is. Az elsG konferenciahoz
hasonléan az orvosi konferencia par-
huzamosan volt megtartva a beteg-
konferencidval (t6bb, mint 200 f6),
ahol kivalo reumatologus szaktekinté-
lyek jelentek meg. Egyesiletiinket Dr.
T. Kovécs Katalin és Bedicsné Székely
Ddra képviselte, kdszonjik szépen!

2012. aprilis 16. Eves taggy(ilés
és Immunoldgia Napja rendezvény.
Témak: szocidlis tamogatasok rend-
szere, a civil torvény és valtozasaval
kapcsolatos fontos informaciok, illet-
ve a foglalkozasi rehabilitacio voltak.

2013. Janudar Az 6rok optimista, jo-
kedv(i, humoros és mély emberszeretd
Bakony Sandorné Klari sajnos itt ha-
gyott benntlinket. Emléke benniink él.

2013. februar Ritka Betegségek
Napja rendezvény, Budapest.

Dr. Elek Annanak koszonhetGen
elkésziilt az Egyesllet Uj alapszaba-
lya, mely a taggydlésen elfogadasra
ker(ilt, illetve el0készitettik az egye-
stlet  kozhasznusdgi  statuszanak
megujitasat.
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2013. marcius FESCA Kozgyilés,
Millerné Dobos Eva és Garay Toth
Beata.

2013 majus 10. Eves taggydilés,
ahol a kovetkez6 3 évre megvalasz-
tottuk a tisztségviselGket. EInok:
Szabo Béla alelndkok: Dr. Elek Anna,
Csépanyi Piroska, elnokségi tagok:
Millerné Dobos Eva, Garay Toth Be-
ata, Gitta Maria, Kisné Balint Zsofia.

2013. Jinius 29. Sclerodermaval
EI6k Ill. Orszagos Konferencidja, Sze-
ged, Csongrad Megyei Kormanyhiva-
tal. Reumatoldgiai, pszichiatriai-, gyo-
mor- és bélcsatorndaval kapcsolatos
el6adasok, kutatdsokkal kapcsolatos
eredmények, betegelGadas és gyogy-
torna is része volt a programnak

2014. februar 6-8. lll. Szisztémas
Sclerdzis Vilagkonferencia, FESCA
Kozgy(lés, Roma. Papai audiencia-
ban részesilhettiink, hangszorobol
hallhatéan koszontotték és aldottak
meg a sclerodermas betegeket. 10
f6s egyesiileti kiildottség utazott a vi-
lagkonferenciara.

2014. februar 22. RIROSZ Altal
szervezett Ritka Betegségek Napja.

2014. aprilis 25. Eves taggy(ilés.

2014. majus Eltavozott kozillink
Juhdsz Eva tagtarsunk, a kaposvari
klubunk szervezdje, vezetbje. Emlékeét
megorizzik.

2014. junius 9-10. SclerolD pro-
jekt, Roma. A projekt Iényege, hogy a
klinikai kutatasokhoz, tanulmanyok-
hoz olyan validalt kérdGivet allitsanak
0ssze, amely beteg specifikus, €és
melynek kidolgozasaban a betegek is
részt vesznek. A helyszinen 10 beteg
volt — koztiik Végh Anna, telefon-kon-
ferencian becsatlakozott tovabbi 6-8
beteg- Garay Toth Beata, illetve ott
volt 11 orszdg 14 orvosa, koztik Prof.
Dr. Czirjak Laszlo is.
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2015. aprilis 11. Eves taggydilés.
Csépanyi Piroska lemonddsa miatt
tisztujitasra is sor kerdlt. EInok Szab
Béla, elnokhelyettes Dr. Elek Anna €s
Gitta Maria, elnokségi tagok Millerné
Dobos Eva, Garay-Téth Beéta, Végh
Anna, Kisné Balint Zsofia. Feliigyel-
bizottsagi tagok: Kis Szilagyi Imréné,
Brunnerné Szluka Anna, Kelemenné
Lévay lldikd

2015. Junius 29.10 éves jubileumi,
Orszagos Scleroderma Konferencia,
Pécs, Laterum Hotel. Egyeslletiink
ekkor 310 f6t szamlalt. Az egész na-
pos konferencia soran rengeteg ela-
dast hallhattunk az orszag kiilonb6z
scleroderma centrumainak orvosaitol
(Debrecen, Szeged, Pécs), gyogytor-
naszoktol (Pécs, Zagrab). Koszonetet
mondtak a tagok az elnokség eddigi
munkajukért. Az Egyesiilet ekkortol
hasznalja zO0ld szin( egyenkenddjét,
mely az akkori ajandékok része volt.
Meglepetés vendégként ellatogat-
tak a Horvat Scleroderma Egyesiilet
(HUOS) vezetdi.

2015. junius 30. FESCA dltal meg-
rendezett Scleroderma Vildgnap az
Eurdpai Parlamentben, Briisszelben
,ocleroderma felfedése — a rejtett
igazsag” cimmel. Minden tagorszag,
koztlik mi is hivatalos levélben meg-
hivta a sajat eurdpai parlamenti kép-
viselGit. Egyesiletiink a 21 magyar
EU parlamenti képviselonek harom-
szor kiildott levelet az eseményr6l, de
koz(liik sajnos senki sem tudott részt
venni, ennek ellenére eurdpai szinten
a tandcskozas sikerrel zarult. Az EU
parlamentben 3 masik scleroderma-
val éI6 beteg melllett (dan, holland,
angol) Garay Toth Beata is elGadott.

IV. Sziszté-
mas Sclerozis Vilagkonferencia Lisz-
szabon. Végh Anna elsé izben tartott

egy remek és figyelemfelkeltd elda-
dast a Vilagkonferencian 300 f6 el6tt
Taplalkozas témakorben oridsi siker-
rel és visszhanggal. Gratuldlunk és
kOszonjik! Szintén egy tobb fés kiil-
dottség vett részt az egyeslletbdl és
akkor még nem tudtuk, hogy ez meg-
ismételhetetlen csapat lesz.

Eves taggy(ilés.

Szabo Béla szere-
tett elndkink 11 év egyesileti mun-
kassag és 6 év elnoki tisztség betdl-
tése utan sajnos eltavozott kozdlink.
Sajatos humora, vezetli képessége,
matematikus agya €s mint ember is
nagyon hianyzik a mai napig.

Szomoru

esemény miatt rendkivili tisztajito
taggydilést tartottunk. A jelenlévé 32
egyestuleti tag egyhanguan dontott a
26 éves Molndr Emese elnokké va-
lasztasarol.  Koszonjik Emesének,
hogy elvallalta ezt a nagy kihivasokkal
teli feladatot és igy segitette tovabb
vinni Egyesuletiinket.

2017. februar 25 Ritka Betegsé-
gek Vilagnapja, Pécs, Zsolnay ne-
gyed, Molnar Emese és Gitta Maria
képviselte Egyesiletlinket.

2017. aprilis 8. FESCA éves koz-
gy(lés, Bukarest, melyen Molnar
Emese is részt vett Végh Anna és Ga-
ray Toth Bedta mellett. Bemutattuk a
FESCA tagorszagainak és Emese is
jobban megismerhette a FESCA m(i-
kodését, vezetGséget, tagszervezete-
it. Itt mondott le 10 év utan elinditva
egy telies elndkségi meguijitast el6-
sz0r az ir Ann Tyrrell Kennedy és vette
at a helyét a dan Annelise Roennow.
Kdvetkezd évben az alelnok megujita-
sa jon.

2017. aprilis 13 Eves taggy(ilés

2017. jumius 10. V. Szisztémas
Sclerdzis  Orszagos  Konferencia,



Debrecen, MTA DAB Székhaz. ,Sc-
leroderma- A mosolyomat nem
veszi ell” kampany kezdete. A sc-
lerodermaval foglalkozd orvosi tar-
sadalom szine java el6adasaival
gazdagitotta a programot. Elet-
moddal kapcsolatosan taplalkozas-
tudomanyi  el6adast  hallhattunk,
gyogytornaztunk. Koszonjik a debre-
ceni Reumatologia Tanszék orvosai-
nak a konferencia hosztolasat, meg-
szervezesét, programjait és Molnar
Emesének, hogy elsd izben vezényelt
le egy ilyen nagyszamu konferenciat.

,oclerodermaval  élek”-  Kisfilm
Végh Annarol. A Boeringen Ingelheim
gyogyszercég megbizasabol késziilt
film, melyet 20 masik orszaghan él6
sclerodermas beteggel is leforgattak
azzal a céllal, hogy a kdzdsségi meé-
diaban megoszthatd legyen minden-
kinek a sajat nyelvén, hogy igy még
jobban megismerjék a sclerodermat,
ezt a ritka betegséget. Kdszonjik An-
nanak, hogy betekintést engedett az
életébe! Anna ezutan még két kisfilm-
nek volt f6szereplGje, melyek mind
megtalalhatoak a FB oldalunkon a
videok alatt.

2018. februdr 15-11. V. Szisztémas
Sclerdzis Vilagkonferencia, Bordeaux.
Ide most egy kis létszamu angolul
beszélo csapat érkezett, Molnar Eme-
se s parja Paari Péter, Végh Anna,
Jeszenszky Katalin és Garay Toth
Bedta. Végh Anna ismét tartott egy
sikeres elGadast ezuttal Szajapolas
témakorben. Ezutan felkérték, hogy
616 adasban vegyen részt a Boeringel
Ingelheim gyogyszercég altal szpon-
zoralt esemeényen két masik kilfoldi
betegtarssal és a FESCA Facebook
oldalon él6ben valaszoljanak az ott-
hon maradt betegek kérdéseire. A
konferenciat kovetd kozgydlésen Ga-

ray Toth Beata 8 év utan lemondott
alelndki tisztségeérdl és atadta a sta-
féta botot spanyol Kkollégajanak, de
tovabbra is a FESCA elnokségi tagja
maradt.

2018. februar 24. Ritka Betegsé-
gek Vilagnapja, Molnar Emese rész-
vetelével.

2018. marcius 9. Tisztujito tagy-
gyllés: maradt a régi vezetGség: El-
nok: Molnar Emese, alelndkok: Gitta
Maria, dr. Elek Anna, elndkségi tagok:
Garay Toth Beata, Millerné Dobos
Eva, Kissné Balint Zsofia, Végh Anna.
FelligyelGbizottsagi tag Kis Szilagyi
Imréné — FEB elnoke, Kelemenné Lé-
vay lldiko, Brunnerné Szluka Anna.

2018. Junius 29. Scleroderma Vilag-
nap, mottdja: ,A mosolyomat nem veszi
el — Vellink van az egész vilag!”, helyi
klubrendezvényekkel (innepeltiink Bu-
dapesten, Szegeden és Pécsett.

2019. februar 24. Ritka Beteg-
ségek Vilagnapja, Szeged. Egyesi-
letiink, mint aktiv RIROSZ tag ekkor
is standot dllitott. A rendezvényen
szakmai konferencia és jotékonysagi
csaladi nap is volt. Kis Szilagyiné Teri-
ke, Kelemenné Lévay Ildiko és Molnar
Emese képviselték Egyesiletiinket.

2019. marcius 31. FESCA éves
kozgydlés, Praga. Magyarorszagot
Végh Anna és Garay Toth Bea képvi-
selte. A tervek szerint a VI. Vilagkon-
ferencia Pragaban lesz. Teljesen Uj
vezetd tisztségviseld csapat allt fel.
Két legnagyobb projekt: Scleroderma
Vilagnap (06.29), Vilagkonferencia.

2019. aprilis 21. Egyeslletlink
éves taggydlése.

2019. jinius 29. Scleroderma Vi-
lagnap. A médiaban, idén a Blikkben
és a Blikk n6kben 3 betegtarsunkkal
készitett interjuval jelentiink meg. Az
Uj kampanyfilmink a facebookon el-

15 évesek lettiink

érhetévé valt. A tagok bevondsaval
3 helyszinen tartottuk meg a Vilag-
napot: Szegeden, Pécsett és Buda-
pesten. Paul Klee tiszteletére idén a
muzeumok €és a kiallitasok koré szer-
veztiik a programokat.

2019. november-december: Kara-
csonyi klubtalalkozok: Budapest, Sze-
ged, Pécs.

2020. februdr 29. RIROSZ Ritka
Betegségek Vilagnapi rendezvénye.
Budapest, Mez6gazdasagi muzeum.
Az Egyestletet Jeszenszki Katalin
budapesti klubvezetd képviselte.

2020. marcius 16. Dr. Elek Anna
elhunyt. Egyesiletiink alelndke, osz-
lopos tagja, pénziigyi vezetdje, kony-
velGje és legfobb motorja volt. Emlé-
ket orokke orizni fogjuk sziviinkben.

A COVID19 pandémia miatt elma-
radt, tervezett események:

2020. marcius 03-07. Szisztémas
Sclerozis Vilagkonferencia, Praga.

2020. junius 12. 15 éves Jubileumi
Konferencia, Hotel Laterum, Pécs.

2020. junius 29. Scleroderma Vi-
lagnap: Uj kampény, 4j mott6: ,A mo-
solyunk seériilékeny! Vigyazz magad-
ra, hogy vigyazhass rank!”

2020. jalius 12-14. VI. Szisztémas
Sclerozis E- Vilagkonferencia. Erede-
tileg marciusban Kertilt volna ra sor,
majd optimista becslések szerint at
lett téve juliusra, végil teljes lemon-
dasra keriilt. Majus végén kaptuk a
hirt, hogy a szervez6k felajanlottak
a FESCA-nak, hogy E-Vilagkonferen-
cia néven, limitalt el6adasokkal, ha
akarjuk megszervezhetjik onalléan.
A szervezés majus végen elindult és
ezuttal online el6adasok lesznek a
nemzetkozileg elismert scleroderma
specialistaktol és betegektdl angolul.
Ezeket az elbadasokat az Egyesii-
let magyarul feliratozza és egészen
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2020. december 31-ig elérhetové te-
szi mindenki szamara az online feliile-
teinken. Része a teljesen magyarul zajlo
,Kérdezd a Professzort” blokk, melyben
Prof. Dr. Czirjak LaszI6 valaszol az eldre,
irasban feltett kérdésekre.

2020 julius: Online el6adassorozat
az Egyesiilet 15 éves jubileumara em-
lékezve. ElGadok: Prof. Dr. Czirjak Lasz-
16, Prof. Dr. Sziics Gabriella, Prof. Dr.
Kovacs Laszld, Dr. Varju Cecilia, Dr. Ku-

7 évesek
3 lettunk!

manovics Gabor, Dr. Minier Tiinde, Dr.
Szamosi Szilvia, Dr. Rosztoczy Andras,
Kisné Balint Zsofia. Az el6adasok sza-
badon elérhetbk az egyeslilet youtube
csatorngjan, kozosségi platformjain.

2020. szeptember 21. Eves taggy(-
lés online.

Visszatekintve az alakuld kozgy-
lésen feldllitott céljainkra, nagy blisz-
keség tolt el. Sajat elképzeléseimet
sokszorosan felliimultak az elmult évek

esemeényei, torténései, ezt pedig nagy-
részt Egyestletiink elnokségének és az
aktiv szerepet vallalo tagtarsak aldoza-
tos munkdjanak koszonhetd.

Halas koszonet Mindenkinek de leg-
foképp tagjainknak a folyamatos bizal-
mukert!

Kisné Balint Zsdfia

&S

Orszégos Scleroderma
Kézhasznu Egyesilet

KIK MOUKODTETIK AZEGYESULETET? -
BEMUTATIUK AZ EMBEREKET A NEVEK MOGOTT

Most azokat szeretnénk részletesen
bemutatni - sclerodermaval éloket, segi-
toket -, akik nélkill ez az Egyesiilet nem
mUkodne 15 éve folyamatosan. Minden-
ki onkéntes alapon sajat belsd indittata-
sabol vallalta el ezt az onkéntes munkat.
A sajat oldalardl mindenki a maximumot
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hozza, aki amit tud, annak ellenére, hogy
tobben teljes munkaiddben dolgoznak,
otthon varja Gket a csalad vagy épp csa-
ladalapitas elGtt allnak és még a hosszan
tartd betegségiikkel is meg kell kiizde-
nitik. Nem beszélve a klinikai dolgozok
odaadd munkajarol akik pusztan mély,

belsd elkotelezettségiik miatt vallaljak
ezt a feladatot. Azért az Egyesiiletben
betegekért tevékenykeddk a rengeteg
munkan tdl nagyon sok pozitiv élményt
is kapnak, egy csodas csaladias, barati
légkort, a mi a kezdettél fogva
jellemezi a csapatot.



Jelenlegi vezet6ségi tagok: Mol-
nar Emese (elndk), Gitta Maria (alel-
nok), elnoksegi tagok: Miillerné Dobos
Eva, Végh Anna, Kisné Bdlint Zsdfia,
Garay Toth Bedta

Feliigyeld bizottsdgi tagok: Kis Szil-
aqyi Imréné — FEB elnoke, Kelemenné
Lévay lldikd, Brunnerné Szluka Anna.

Klubvezetok: Jeszenszki Katalin (Bu-
dapest), Kelemenné Lévay Ildiko (Sze-
geqd), Gitta Maria (Pécs)

15 év alatt a vezetdségen és a tobbi
tisztségviseldn kiviil még sokan vannak/
voltak, akik aktivan segitették a munkat:

L. Csepanyi Katalin, aki egy évtize-

den at izgalmas, informativ és érdekes
a Hirlevélben rendszeresen megje-
lend cikkeivel tajékoztatta tagjainkat
remek fotdival megszinezve mindezt.
Mindig szamithattunk gyogytornaszaink
aktiv segitségére, forditasokra, szak-
mai munkajukra: Kisne Balint Zsofia,
Pretz-Farkas Helka, Horvdth Krisztina
6s Komjati Dalma.

Tagtarsaink is bdven besegitet-
tek a rendezvények szervezésében
vagy éppen a szorakoztato mliso-
rokban vagy tamogatasokban, mint
Csajbok Menyhériné Rozsika, Kirdly Fe-
rencné Jolika, Koti Mihalyné Eszter, Ma-

15 évesek lettiink

gyarodi Erzsike, Szabo Laszioné Elizabet,
Kaszas Szabina 6s meg sokan masok. ..

Eziton mondunk koszonetet a szak-
mai anyagokban, el6adasokban €s aktiv
szerepvallalasokban tortént segitségui-
kért a Scleroderma Centrumok specia-
listainak és novéreinek (Pécsi, Szegedi
Reumatoldgiai és Immunologiai Klini-
kak, Debreceni Reuma Tanszék, Buda-
pesti BArgydgyaszati Klinika)

Kulon koszonet Prof. Dr. Czirjak Lasz-
lonak, hogy Egyestiletiink elinditasat mo-
tivalta, tdmogatta a nehézségek idején
és iranyt mutatott, mikor kellett és segi-
tette a nemzetkozi kapcsolatépitest is.

Emherek a nevek mogatt - Kérjiilk, mostismerjiék mey a kizvetlen vezetdséget,
akik napi szinten miikodtetik az Egyesiiletet. Mindenki munkaja ugyanolyan
fontos, hiszen a sajat szahadidejét aldozza ra teljiesen dnkéntes alapon:

fot6: Lé el (GaDOrFOtoaralien

Paari-Molnar Emese

Padri-Molnar Emese vagyok, 2015
aprilisaban diagnosztizaltak scleroder-
maval. Az egyesillettel szintén 2015-
ben kertltem kapcsolatba, amikor Gitta
Marikaval egy szobaban fekiidtiink Pé-
csen a klinikan. Bevallom 6szintén na-
gyon kapaldztam, hogy nekem ez nem
kell, mert azt gondoltam, hogy csak

lehtizna az, hogy hasonld betegtarsak-
kal toltsek id6t. Be kell latnom, hogy
nagyot tévedtem. Par honappal késébb
mégiscsak beléptem az egyesiiletbe,
és 2016 tavaszan részt vettem az elsé
taggydilésen, amit Szab6 Béla vezetett.
Akkor megtetszett az egyestilet miiko-
dése, hogy ennyi ember egyitt 0ssze-
fog valami joért. Par honappal késGbb
hivott Garay-Toth Bedta egy szornyd

hirrel, hogy elndkiink elment, igy keres-
nek a helyére valakit, s tobben engem
ajanlottak, sokaig nem gondolkoztunk
rajta a parommal, tulajdonképpen a
parom tdmogatasaval elvallaltam a dol-
got. Nem szépitem, vannak olyan id6-
szakok, amikor rengeteg dolog van az
egyestileti munkaval, mégis azt gondo-
lom, hogy megéri. A kizds munka so-
ran nagyon sokat tanultam nem csak az
egyesllettel kapcsolatban, de emberi
dolgokban is, azoktdl, akik a munkaban
résztvesznek, akar a vezetGséget, akar a
KlubvezetOket, akar azokat a tago-
kat nézem, akik tevékenyen részt
vesznek egy-egy klub életében.
Azt gondolom, hogy az életem ke-
vesebb lenne, ha nem Iéptem volna
be az egyesliletbe, €s nem vennék
részt a munkaban. Ezuton is szeret-
ném megkdszonni Mindazoknak akik
segitik az egyesllet életét.
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Az Egyestiletnek megalakulasa ota tagja,
illetve elndkségi tagja vagyok. A Reu-
matologiai €s Immunoldgiai Klinika dol-
gozojakeént kozvetlen, barati kapcsolatot
apolunk az Egyesiilet tagjaival, a tagok
hozzatartozdival. Az Egyesiilet munkajat
pénzigyi szamviteli, valamint adminiszt-
racios feladatok ellatasaval segitem.

15 év hosszu idd, és nekem lehet6-
ségem volt dolgozni az alapitd elnokkel

Gitta Maria vagyok, 1949.04.09-.
én szlilettem. 1997-ben kezdddott

betegségem, a scleroderma diffuz
formédja, ekkor keriiltem a Klinikara is.

2005 ota, a megalakulas ota el-
nokségi tagként segitettem az egye-
stiletet,f6leg (igyintési feladatokban

39 éves vagyok mernokként dol-
gozom egy gyogyszergyarban.11
éve diagnosztizaltak SSC-vel. Az
elsd két év volt a legnehezebb sza-
momra. A betegség miatt sok dol-
gon Kkellett valtoztatnom (étkezeés,
sportolds,  0Oltozkodés) és  ezzel
egyltt én is sokat formalddtam.
A legnagyobb kihivast az jelenti, hogy
elfogadjam az uj Gnmagamat.

Legf6képpen Garay-Toth Bednak
kdszonhetben ismerkedtem meg a
magyar €s a nemzetkozi betegegye-

Garay Toth Beataval, majd Szabo Béla és
Padri-Molnar Emese elndkokkel. Oszinte
halaval gondolok néhai Dr. Elek Anna alel-
nokre, akinek szakmai tuddsa nem csak
az egyestleti munkat, de az én személyes
fejlédésemet is nagyban segitette.

Visszatekintve erre a Szép, €s sok-
szor megprobald idGszakra; mely-
ben a munka, Ujabb és Ujabb kihi-
vasok, emberi dramak, €s nagyon,
nagyon sok szép emlék kavarog, eqy szo
jut eszembe: Osszetartozas.

(postai, konyvelési, banki feladatok-
ban és a tagdij beszedésben).
Betegségem elGtt pénziigyi tertile-
ten dolgoztam Pécsen, Budapesten
és Minchenben. Munkamat a beteg-
ség erds progresszivitasa miatt kellett
feladnom. Rengeteg Uj ismerdsre, ba-
ratra talaltam a 15 év soran €s szinte
csaladomkent szeretem Oket.

stilettel. Az ismeretséghdl gyorsan
baratsag lett, és konnyebben kezel-
hetdvé valtak a sclerodermabol ado-
do nehézségek. Az egyesiileti mun-
kaba azért kapcsolodtam bele, mert
fontosnak tartom, hogy legyen egy
szervezet aki pozitiv (zenettel latja
el a frissen diagnosztizalt betegeket,
a régi betegek pedig tagjai lehesse-
nek egy tamogatd kozosségnek.Ebbdl
kifolydlag is orommel tettem eleget
annak a felkérésnek, hogy késziiljon
kisfilm rolam amiben alkalmam volt
hangsulyozni, hogy teljes életet lehet
éIni ezzel a betegséggel.



Kis Szilagyi Imréné, Terike

Kis Szilagyi Imréné vagyok, 1947-
ben sziilettem. Nyugdijas vagyok,

Hodmezdvasarhelyen  élek. A Koz-
gazdasagtudomanyi Egyetemen
végeztem 1969-ben, majd eqgy

Kisne Balint Zséfia

Kisné Balint Zsofia, gydgytornasz, el-
nokségi tag vagyok.

A 40. életévemet taposom, Szegeden
szilettem, de kisgyermek korom oOta
Pécs-Hirden élek. Autoimmun pajzs-
mirigy betegségem ugyan van, de az
Egyesillethez egészségiigyi  dolgozo-
ként, onkéntes segitbkent kotodom. 17
éve dolgozom a PTE KK Reumatoldgiai
és Immunoldgiai Klinika gyogytorna-
szaként. Részese voltam az Egyesiilet
alapitasi folyamatanak és azota pedig
kisebb-nagyobb  feladatokkal — segi-
tem az egyesilet munkajat, mely leg-
inkabb szakmai anyagok keészitéset,

hodmezovasarhelyi  mez6gazdasagi
nagylzemben kezdtem dolgozni €s
onnan is mentem betegségem miatt
elébb rokkant, majd rendes Oregségi
nyugdijba. 2002-ig dolgoztam vezetd
beosztasban. 2002-ben Budapestre
koltoztem, hogy lanyomat segitsem
az unokaim nevelésében €és a haztar-
tasban. 2015-ben koltoztem vissza
Hodmezdvasarhelyre. Azota itt élek
Bodza nevl kiskutyammal.A beteg-
ségem tlinetei a 90-es évek masodik
felében jelentkeztek nalam. 2001-
ben keriltem a Pécsi Reumatoldgiai
és Immunoldgiai Klinikara és azota
rendszeresen, szinte 3 havonta fek-
szem be. Az Orszagos Scleroderma
Egyesiiletbe a 2005 évi megalakulast
kovetden léptem be. Egyetértettem az
Egyesiilet céljaval, hogy dsszefogjuk a
sclerodermaval éloket, képviseljlik és
segitstik Gket. Az Egyesilet Feliigye-
|6 Bizottsdaganak munkajaban veszek
részt. Bakony Klari haldla utan a Bu-
dapest és kornyéki betegek 0sszefo-
gasat és szervezéset vallaltam el, amit
Hodmezdvasarhelyre koltdzésem utan

15 évesek lettiink

ellendrzését jelenti. Mindezek mellett
promotdlom az Egyeslletiinket jaro-
és fekvGbeteg részleginkon, valamint
segitkezem a tagdijak és tamogata-
sok bevételezésében. Munkankban az
motival leginkabb, amikor latom, hogy
milyen ereje van kozosséglnknek, se-
git eligazodni- és hiteles informacio-
hoz jutni a ,scleroderma” betegséggel
kapcsolatban, ezaltal nemcsak az érin-
tettek, hanem €s a csaladtagok is szak-
mailag hiteles informaciokhoz jutnak.
Masik nagyon nagy élmény, amikor azt
latom a talalkozokon, hogy a tagokat
nem pusztan a kozos sors tartja 0ssze,
hanem a baratsag és az egymas iranti
érdeklGdés is.

is végzek. Az elmult években részt
vettem az Egyesilet EIndkségével
egyutt a Pragai Vilagkonferencia (ami
sajnos a covid jarvany miatt elmaradt),
az orszagos konferenciak, a budapes-
ti Osszejovetelek megszervezéseben.
Vezetem az Egyesllet tagnyilvantar-
tasat, kovetem a tagdijfizetéseket, el-
maradasokat. Mint felligyeld bizottsagi
tag, kapcsolatot tartok az Egyesilet
konyvelését végz6 konyvelGvel. Az
évek soran koztem, és tobb, az orszag
Kilonbozo részén €16 betegtarsammal
igen jo kapcsolat alakult ki, és nem-
csak a betegséggel kapcsolatos, ha-
nem csaladi, maganéleti Gromoket,
gondokat is megosztunk egymassal.
Eziton is koszoném a bizalmatokat!
15 éve jott Iétre az Egyeslilet, vélemé-
nyem szerint egy 0sszetarto kdz0sség
alakult ki az idok soran. Aki ugy érzi,
akdr beteg, akar hozzatartozo, hogy
részt venne az Egyesiilet munkdja-
ban, jelezze, mert nagy szlkségink
lenne a fiatalabb generdciora a veze-
tGségbe, hogy tovabbra is sikeresen
mikodjon az Egyesiilet.
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Garay Toth Beata

Mikor 2005-ben diagnosztizaltak,
épp hogy 32 miultam, egy ameri-
kai gyogyszercegnél dolgoztam,
sportoltam, parkapcsolatban éltem
Budapesten. Fogalmam sem volt
mi ez a betegség, soha életemben
nem voltam beteges, inkabb aktiv,
sportos. Hidba kerestem mi is ez
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Kelemenne Lévay lldiko

Kelemenné Lévay lldiko vagyok, Sze-
geden élek.

2008-ban 45 évesen diagnosztizal-
tak sclerodermaval véletlen folytan.

2009 junius 29-én az elsd orszagos
konferencian léptem be az egyesii-
letbe, majd november 20-an az ak-
kori alelnokkel Szabd Bélaval mega-
lakitottuk a szegedi klubbot, melynek
a vezetGje lettem. Itt kell megko-
szonnom Prof. Dr. Kovacs Laszlonak

Jeszenszki Katalin

Budapesten élek csaladommal (parom-
mal, 2 kiskamasszal és a cicankkal).
44 éves vagyok s munkam soran egy
M(iszaki és Gazdasagi tanacsado cég-
nél épitGipari projektek ellendrzésében
veszek részt.

2008-ban diagnosztizaltak nalam a
szklerodermat, amit megemeészteni
nagyon nehéz volt. Sajnos talalkoztam
egy orvossal, aki egy diagnozissal, egy
beszélgetés alatt az életkedvemet is
elvette. Stilus, ahogyan beszélt velem
senkinek sem kivanom. Hiszem, hogy
mindenkinek joga van az ,emberhez
meélto” kommunikaciora, a kérdéseire
valo valaszokhoz.

A tovabbiakban Uj orvost kerestem,

a Scleroderma, semmilyen magyar
tajékoztatd anyagot nem taldltam
betegek részére — csak tudoma-
nyos szOvegeket — igy az amerikai
Scleroderma Foundation oldalara
tévedtem. Nem Kkellett volna, mert
amit a sclerdermarol talaltam tobb,
mint kiabrandito volt és félelmetes.
Azok a kezek, arcok, kilsG bel-
sO elvaltozasok. Total dsszetdrtem

az SZTE Reum. és Immun. Klinika
vezet6jének a klub tamogatdsat,
segitését.

Aktivan dolgozom. A munkam sordn
is segitem az embereket mivel szo-
cidlis gondozd vagyok. (Igaz, hogy
vedondi végzettségem van.)

Hobbim a f6zés, sités és az
unokazas.
Baratném is sclerodermds volt.

Fontosnak tartom, hogy minél tob-
ben megismerjék, felismerjék a kort,
aki pedig érintett annak ne legyen
betegségtudata.

akivel jol meg tudtam beszélni a
dolgokat.

Ugy gondolom, az &llapotunkat a moz-
gas, taplalkozas, megfeleld pihenés,
belsd munka-onfejlesztés, kreativ teve-
kenységek €s akar egy jo beszélgetés
is pozitivan befolyasolja. JO beszélge-
tésekre, pedig kivalo alkalom egy-egy
Egyestileti talalkozo.

Egyesiletbe fokozatosan csGppentem
bele, el6szor egy klubtaldlkozon vettem
részt, tetszett a tapasztalatcsere, meg-
ért sorstarsak, a hangulat.

Késdbb, pedig a rendezvények szerve-
zésébe is belekapcsolodtam.

Remélem  hamarosan  személye-
sen is taldlkozunk valamelyik ren-
dezvénylinkdn, vagy a Budapesti
Klubtalalkozon.

aznap, j0l emlékszem. Es akkor még
semmi nem latszott rajtam. Buda-
pesten nem vallaltak a rendszeres
kezelésem, ezért a pécsi Reuma-
toldgiai és Immunoldgiai Klinikara
iranyitottak Czirjak Professzorhoz,
aki ennek a betegségnek a specia-
listaja. Professzor Urtdl megtudtam,
hogy mar rég terveznek egy sclero-
derma betegszervezetet feldllitani,



de senki nem vallalta a vezetését.
Gondoltam a szakmai tapasztalatom
miatt (kOzgazdasz brand manager,
marketing, nyelvtudas) ez nem aka-
daly, legalabb csindlok valami on-
kéntes dolgot —amit el6tte soha - a
multilét mellett. Azt sem gondoltam,
hogy késbbb az Onkéntesség ma-
rad 0-24 ¢raban az életemben és a
scleroderma, minden mas: munka,
parkapcsolat és aktiv élet torolve.
Ekkor 2005. aprilis volt, majusban a
2. ciklo utan egy oraval megvolt az
alakuld taggydilés, juniusban mar a
FESCA alapkovein dolgoztam Bécs-
ben az EULARon. 5 évig vittem par-
huzamosan mind a magyar s euro-
pai szervezetet, de nagyon sok volt.
Kiépitettem a folyamatokat, honlapot,
hirlevelet és a rendezvények iteme-
zését. 2010-ben szerencsére Szabd
Béla atvette t6lem a stafétat, sikere-
sen vezette tovabb az egyeslletet,
amig én a FESCA alelnokeként na-
gyobb részt ott tevékenykedtem. Ez
igy nagy segitség volt egészen Béla
halalaig 2016-ban, mikor ujra be
kellett allnom a magyar Egyesiilet
mlkodtetésébe a mai napig. Es ez
mar tul sok megint. A betegség iszo-
nyu gyorsan romlott, a rosszabbik
fajtat fogtam ki és minden kijott raj-

T —

tam, amit akkor az amerikai oldalon
olvastam és lattam. Mintha az agyam
memorizalta volna....Hat béven ad-
tam és adok a mai napig is fejtorést
orvosaimnak. 2006 6szére megtor-
tént az atvaltozas, teljes életem at-
alakuldsa és mar csak az Egyesiilet
és a FESCA maradt no meg az allan-
do belsd harc: kell e ez nekem, jo e
ez igy. Az évek az Egyesiilet miikodo-
képességét nézve, azt igazoljak, hogy
jol dontottem, 15 év utan is aktiv az
Egyesilet folyamatosan novekszik

Amennyiben szeretnél egy lelkes csaladias 6nkéntes segitG csapat aktiv tagja lenni, vagy akar lakhelyeden regi-
onalis csoportot (Klubot) alakitani, vezetni fordulj hozzank bizalommal, varunk kozénk!

Jelentkezés szkleroderma@gmail.com vagy Facebook oldalunkon vagy ezeken a szamokon is érdekl6dhetsz :

Tel: 72/443-501, 30/249-9331, 30/480-9735

15 évesek lettlink

és Uj tamogatd kozdsségre, ba-
ratokra és Uj életstilusra leltem.
Természetesen, ha nem ilyen szor-
galmas, odaadd csapatban lettem
volna egyedul ezt nem lehetett vol-
na végigesinalni. Szivbdl szeretném
megk0szonni a mai napig tarto el-
szant munkajukat és tamogatasukat
a tarsaimnak, mert egy ilyen Egye-
siilletet CSAK EGYUTT lehet mi-
kodtetni, ez nem egyeéni jaték. De
a lelkem még mindig nem nyugodt,
hianyzik a régi életem.

-
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FELHIVAS

Felhivjuk azon tagtarsak figyelmét, akiknek megvaltozott a lakas-, telefon-, vagy e-mail cime, hogy sziveskedjenek jelezni az Uj
cimet Kis Szilagyiné Terike részére a 30/480-9735 telefonszamra, vagy a kszterike@t-email.hu cimre.

Akiknek tagdijelmaradasuk van, kérjik minél elébb rendezzék tartozasukat!

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

Az Egyestilet alapszabalya szerint akinek 3 éves tagdij elmaradasa van, kizarasra keriil az Egyesiiletbdl.

Ugyancsak kerjlk, hogy akik a felszolitas ellenére még mindig nem kildték vissza az Egyesiletnek az Adatkezelési nyilatko-
zatot, mielébb patoljak, mert ha nem Kildik vissza, 6k is kizarasra kertilnek.

..HOGY OTTHON IS EGYSZERUEN
FITT MARADION!

Még mindig elérhetd a sclerodermaval él6k szamara a tornagyakorlatokat tartalmazd DVD, mely specidlisan sclerodermara
kifejlesztett gyakorlatsorokat (pl. 169z0, kéz, derék, lab, szdj stb. gyakorlatok) tartalmaz és betegek mutatjak be.

A DVD adomdny (1000 Ft+postakoltség) ellenében megrendelheté Millerné Dobos Evétdl eva.muller@aok.nte.hu,
20/536-1216, illetve igényelhetok személyesen a Klinikai bentfekvés alatt a gyogytornaszoknal vagy a scleroderma@gmail.com
email cimen.

Orszéagos Scleroderma Kozhasznu Egyesiilet *

N
@) 7632 Pécs, Aidinger Jénos u. 40. ,
- Ad6szam: 18326639-1-02
S

Szémlaszam: 12072507-00124973-00100009
www.scleroderma.hu, www.szkleroderma.hu F E SC A
©Orszages Scleroderma scleroderma@gmail.com , Dk
Koézhasznu Egyesilet Federation of European Scleroderma Associations
6Ge0
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