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Elnol(l Ksontn

Kedves Olvasok!

Kedves Tagtarsak! Elindult egy vjabb €év, a pandémia
még mindig tart, talan mar kifelé tartunk beldle. A foko-
zott elovigyazatossagra most is szlikség van, vigyazzunk
magunkra, hogy a nyarat mar élvezhessiik szabadab-
ban. Egyuttal szeretném a kedves tagsaggal megoszta-
ni csaladunk oromet, aprilis 8-an megérkezett kozénk
gyermekiink, Paari Robert Ferenc, gyonyor, egészse-
ges kisfit. Nagyon halasak vagyunk azert, hogy egy hat
eve kapott szisztémas szklerdzis diagndzistol eljuthat-
tunk oda, hogy a ket honapos kis csodank tolti ki a min-
dennapjainkat. Koszonjik szépen Mindenkinek, akik se-
gitettek eléri nektink sziviink vagyat. igy most egy idére
tavol kertilok az egyesiilet aktiv munkajatol. A kovetkez
id6szak igen eseménydus lesz, a scleroderma vilagnapi
programok mellett — végre a szabadban - (pécsi, szege-
di és budapesti klubnapok), egy online €l6 kerekasztal
beszelgetésre is sor keriil tobb szklerodermaban jartas
szakember részvételével. A tavalyi online eléadassoro-
zatot folytatva idén is keészillnek eldadasok, szamunkra
fontos témakban. Koszonjiik szépen a kerekasztal-be-
szélgetés résztveviinek és az elbadoknak a segitséget.
Ezek mellett a Vilagkongresszus 2022 marciusaban Ujra
az online térben kerl megtartasra.

Dr. Paari-Molnar Emese
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JONIUS 29 - SCLERODERMA VILAGNAP - JUNIUS
ASGLERODERMA FIGYELEMFELKELTO HONAPIA!

Telies erébedobassal indul junius 1-t0l az immar hagyomannya valo
scleroderma figyelemfelkelté honap! Iden mar nem a jarvany van a o
kbzeppontban, hanem inkabb az éromeink, szenvedelyeink.

Ezert az idei ev szlogenje: Az 6romém a gyogyitom! A Sclerodema és
a Covid 19 - A mosolyomat nem vehetik el!

A kampany koncepcidja, hogy a
hobbi, orém, szenvedély hataroz meg
minket, nem a betegség. Ezek az
aktivitasok, amiket szeretlink csinal-
ni, amitdl jol érezzik magunkat, tolt
minket és el is felejtkezlink a beteg-
segrél. Egészen az extrém hobbin
at a kellemes nyugodt aktivitasokig.
Pl. ejtéerny6zés, lovaglas vagy a ku-
tyusommal sétalgatni, gyermekeim-
mel jatszani, vagy csak borozgatni a

Az alap koncepciot és a kreativ
terveket a FESCA portugdl csa-
pata Helena Gaspar vezetésével
készitette, és az egész vildgon
egyszerre egyidében indul a scle-
roderma figyelemfelhivd kampany
JUNIUS 1-VEL. A szokdsos scle-
roderma video pedig a vildagnapon
Junius 29-én kerll megosztasra a
kozosségi platformokon, szintén
az egész vilagon.
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Erdemes kovetni a Facebook

baratokkal... Ez mindenkinél mas
és mas...

Ha van kedved részt venni aktivan
is ebben a kampanyban kildd el a
kedvenc 0romodrdl, szenvedélyedrdl,
szorakozasodrol egy fotdt, par mon-

datos leirassal, igy kezdve a monda-

tot, hogy

AZ  OROMOM...." és leirod
azt a hobbit, 0romét, szenvedélyt,
ami feltolt, Oromet okoz.

oldalunkat, mert mindig lesznek
ujdonsagok, amiket érdemes meg-
nézni egész junius soran. Zart bel-
sO térben még idén sem rendezlink
konferenciat, klubtalalkozo6t, de a
szabadban mar igen!

Pécsi, debreceni, szegedi Reu-
matoldgiai és Immoldgiai Klinika-
kon, Budapesten a Bdrklinikdn és
a BIK Reumatoldgiai és Immologi-
ai osztalyain és az 0sszes ambu-
lancian poszterekkel hivjuk fel a
figyelmet a Sclerodermara és a
kampanyra 4 kiilonbdz6 6rom ak-
tivitassal.
ime egy kis izelits a poszterekbdl!

Kildd el a fotokat a par mondatos
leirassal a scleroderma@gmail.com
email cimlnkre vagy a koz0sségi plat-
formokra is feltGltheted egylttesen
hasznalva a #sclerosmile és #iammy-
passion hashtageket, ahova az egész
vilagrol jonnek majd a fényképek!”

A fotodidat a kis leirassal megje-
lentetjlik az Egyesiilet FB, Twitter és
Instagram kozosségi platformjain.
KERESS MINKET!!!

Junius 29

o Ak
Tudj meg tébbet és segits
vinni hirtinket a vildgban!
Fesca-scleroderma.eu
worldsclerodermaday.org
#sclerosmile
www.szkleroderma.hu

A korai digagnozis alapve
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Betegedukacios cikkek megjelentetése junius folyaman a Blikk és
Blikk N6k lapokban és online felliletein. A Scleroderma vilagnapi kam-
panyrol pedig a sajtokdzlemeényt elkildjtik az MTI-nek, ahogy eddig is.

A nagy sikerii és népszer(i Scleroderma online el6adassorozat

folytatasa idén is ujabb, eddig még nem hallott témakban pl. pszicholo-

giai askpektus, szdjapolas, taplalkozas, illetve Covid hatdsa a scleorder- | e
mas betegekre — eddig elérhetd utatasokbol. Ezeket az elfadasokat | mmmes
ismét a Facebook oldalunkon és YouTube csatornan lesznek elérhetok
jlinius méasodik felében. 3 T

Az Egyesiilet életében elészér ELO WEBINART tartunk a Facebook

oldalunkon JUNIUS 29-EN, KEDDEN, 18.00 ératol.

MINDENT A SCLERODERMAROL - KERDEZD A PROFESSZPROKAT!

Prof. Dr. Czirjak LaszIo (Pécs), Prof. Dr. Szekanecz Zoltan (Debrecen),

Prof. Dr. Sziics Gabriella (Debrecen) és Prof. Dr. Kovacs Laszld (Szeged)

scleroderma specialistai valaszolnak kérdésekre.

Ha Te is akarsz kérdezni, megteheted mar most! Kiildd el a kérdésedet
Cer | sl a scleroderma@gmail.com ciminkre legkésdbb jdnius 18-ig. De a we-

gm==® LS %= =8 =0 pingr alatt is kérdezhetsz, de lehet ot mar nem lesz id6 a vélaszokra.

IRANY A TERMESZET! KI A SZABADBA!

Végre idén 1,5 év utan ujra talalkozhatnak a klubtagok, akik mar véddoltassal is rendelkeznek. Pécsen,
Szegeden és Budapesten kellemes természetkdzeli programok varjak a jelentkezéket egy kis vendéglatassal
egybekotott beszélgetésekkel az elmult idGszakrdl és hat természetesen az oromeinkrdl! Fotodidat is hozhatod
a kedvenc idotoltésedrdl! Minden program szabadtéri lesz.

Tovabbi részletes informdcioért olvass tovabb!

Garay Toth Beata

A FESCA hivta €letre a Scleroderma Vilagnapot 2009-ben
azzal a céllal, hogy ez a kisszamu, de agressziv betegseg mi-
nel szelesebb korben ismert legyen. Ezzel felhivva a tudoma-
nyos vilag, kutatok, orvosok es a tobbi egeszsegquqyi dolgozok
figyelmet a betegseg jobb kezelesere, mindenki altal eqgyenlo-
en elerhetd kezelesre, llletve a kormanyok, szakintezetek,don-
teshozok, EU, sOt maguk a beteg, hozzatartozolk figyelmet is.

De miert junius 297 Szavazassal ugy déntotitink a FESCA-
ban, hogy a hires svajci modern festd, Paul Klee halalanak
napjat valaszijuk, aki fobb munkassaga alatt mar scleroder-
maval kizdétt. Sokaig az & festménye az Ustdobos volt a Vi-
lagnap emblemaja. A csaladja a mal napig eljién minden Vi-
lagkonferencia megnyitora is. A magyar egyesulet honlapjan
(www. szkelroderma.hu) is Paul Klee eqyik festmenye lathato,
melynek hasznalatara a Paul Klee svajci alapitvanytol kaptunk
engedelyt. Emellett a napraforgo lett a scleroderma allando
ikonja vilagszerte

e

Kettiedrimmer, 1940 Paul Kiee
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SCLERODERMA VILAGNAP - PECS

Tervezett idopont: 2021.06.25., pentek.

Tervezett helyszin: Szaszvar

Utazas: Szemelyautokkal, csoportosulva

Program:

e 9.30 - 10.00 Gyulekez6 a Szasz-
vari Var parkolgjaban

e 10.00 Polgarmesteri kdszonto

e 10.15—11.00 Szaszvari Var meg-
tekintése tarlatvezetéssel

e 11.00 Banyaszmuzeum latogatas

e 1200 Szaszvari Tajhaz meg-
tekintése

e 12.30 Kdzos ebed
13.00 Beszélgetés, a részvevok

bemutatjadk a szamunkra 0Oromét
jelentd tevekenységeket, illetve az
arrol késziilt fotokat az ,0Oromom a
gyogyitom.” motto jegyében.
e 14.00 Program zérdsa
A programokra a belépés feltétele a
védettségi kartya, de annak hianyaban
is biztositunk elfoglaltsagot (templom,
fotér). Jelentkezés: Csajbok Meny-
hértné, Rozsikandl: a 30/438-19-89-es
mobilszamon, vagy a 72/389-703-as
szamon (inkabb a kora esti drakban).
Varjuk szeretettel Ondket!
Kisné Balint Zsofia

-fa.

SCLERODERMA VILAGNAP - SZEGEI]

Idépont: 2021.06.26 (szombat)
Helyszin: Szeged Erzsebet Liget
(Ujszeged)

Gylllekezés az Erzsébet templom mel-
letti vizontd 1any diszkutnal 14:30-kor.

A ligetben kotetlen séta, piknikezés és
beszélgetés lesz a program. Terveink
szerint orvosaink, gydgytornaszaink is
vellink tartanak majd.

Mindenkit szeretettel varunk.

A Scleroderma vildgnap mottdja; " 5

,0romom a gydgyitom, a scleroderma a
mosolyomat nem veszi el”. Ha tehetitek,
hozzatok ehhez kapcsolodd képeket
magatokkal.

Jelentkezni e-mailben vagy telefo-
non lehet 2021.06.21-ig.
kelemenildiko19@gmail.com

+36 30 249 93 31

Mosolygds meleg napokat kivanok Nektek!
Kelemenné Lévay lldiko

. | LIS
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SCLERODERMA VILAGNAP - BUDAPEST

Idépont: 2021.06.26., szombat

Helyszin: Fiveszkert €s Orczy park

Program:

e 10.30-11.00 Gyulekez6 a Flivész-
kert bejaratanal
Cim: 1083 Budapest, lllés u. 25.
Megkozelitts a 3-as  metro
(Semmelweis Klinikak, vagy Nagy-
varad tér megall6tol)

e 11.00-12.30 az idén 250 éves
Flivészkert megtekintése szakve-
zetéssel

e 1230 -13.30 Beszélgetés és

frissité az Orczy parkban.

e Kérjlk a részvevoket hozzanak
magukkal fényképet a szamukra
legoromtelibb dolgokrol, tevékeny-
ségrél az ,Orémém a gydgyitom.”
motto jegyében.

Jelentkezés: 2021.06.18-ig szklero-

derma@gmail.com, vagy Kis Szilagyiné

Terike: 30/480-9735 szamon

A Flivészkert szabad terillete védettse-

gi igazolvany nélkil is latogathato, az

Uveghazak latogatasahoz sziikséges a

védettségi igazolvany, szoval akar van

akar nincs védettségi igazolvanya
varunk mindenkit szeretettel.
Jeszenszki Katalin
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FESCA (FEDERATION OF EUROPEAN

SCLERODERMA ASSOCIATIONS) ISBL
— EUROPAI SCLERODERMA SZERVEZETEK

SZOVETSEGE

Beszamold az éves online Kozgyii-
lésrol

2021. marcius 27-én a tavalyihoz
hasonldan ismét csak online tudtuk
megtartani a FESCA éves kozgy(ilését.
24 szervezet, 32 tagja volt jelen 19
orszaghdl egy ZOOM megbeszélésen.
Egyesiiletiinket Garay Toth Beata képvi-
selte, aki egyben a FESCA és a magyar
egyeslet elnokségi tagja is.

Sue Farrington a tavaly megva-
lasztott Uj elndkasszony vezette le a
Kozgylilést, aki egyben az Egyesiilt
Kirdlysag Scleroderma and Raynaud
Egyestilet tigyvezetd elndke is. A harom
oras feszitett program a hivatalos ligyek
megbeszélésével indult.

El6szor a pénziigyek — 2020 pénz-
tgyi beszamolojat és aktivitasait be-
széltuk meg és fogadtuk el, majd az
idei, 2021-es koltségvetést ismertette
Gabi Niehaus, a FESCA treasurer, mely
szintén elfogadasra keriilt.

A kovetkezd pontot Helena Gaspar
Portugdliabdl, mint kampanymened-
szer, ismertette: a Scleroderma Vi-
lagnap kampany elemeit, hatariddket,

kreativ anyagokat, részvételi szabalyo-
kat, elszamolast. A kampanyban részt-
vevl orszagoknak részletes jelentkezési
lapot kellett visszakildeni a helyi aktvi-
tasokrol és a hozza tartozo koltségekrdl
és ha ezt elfogadtak, akkor részestilhet
a max 2500€ tdmogatasban, ahogy ed-
dig minden évben.

Ezutan a 2022-es Vilagkonferencia
kerilt teritékre. Vagy megtartjak is-
mét Pragaban vagy online lesz megint.
Mostanra eld6lt, hogy ismét csak online
lehet az el6adasokat angolul meghall-
gatni 2022 marciusatol. 2024-ben lesz
végl Pragaban megtarva a Szisztémas
Szklerozis Vilagkonferencia a jarva-
nyugyi helyzetre valo tekintettel.

Zarasként Sue Farrington ismertette
a kovetkez6 napirendi pontot: WORKS-
HOPOK. Eddig eltéré modon, Ujdonsag-
ként 4 csoportra osztva a résztvevoket.
FG téma,FESCA tagok jovéjének felépi-
tése”. 2 csoport azokat a kihivasokat
tekintette at és kerestek ra javaslatot,
amelyekkel a tagszervezetek kiizdenek
nap mint nap, a masik 2 csoport pedig
azokat a kihivasokat tekintette at és

kerestek ra javaslatot, amelyekkel a be-
tegeknek kell szembenéznilik.
Ami kijott a 4 csoport megbeszé-
lesebdl:
F6 kihivasok:

1. Scleroderma ismertségének a
hidnya (tagszervezetek szemsz0gehdl)

2. FEr6forras hianya: onkéntesek
(kevesen vallalnak munkdt az egye-
stiletben), finanszirozas: mikodtetés,
szolgaltatasok (jogi, fizikai és pszicho-
l6giai) - (tagszervezetek szemszogebol)

3. Korldtozott vagy nem megfe-
lel§ hozzaférés a normal egészséqligyi
ellatorendszeren  fellil  (gyogytorna,
fogaszat, rehabilitacio, pszicholdgus,
segitd  csoportok, dietetikus, stb.)-
betegek szemszogehdl

Ezekre szilettek kiilonboz6 megol-
dasi javaslatok, illetve, hogy ezeknek a
javaslatoknak mik lennének az elsddle-
ges eredményei. A FESCA ezeket fel-
dolgozza és a kovetkezd idGszak straté-
gidjat ezekhez fogja majd igazitani.
KovetkezG online FESCA megbeszélés a
tagorszagokkal: 2021. szeptember 18.

Garay Toth Beata

FESCA egy europai ernydszervezet 23 tagegyesiilettel 18 orszagbol, mely 2007-ben alakult, a magyar Egyesiilet az
alapitd tagok kozott volt. FESCA tdmogatja a nemzeti tagszervezeteket, €s pan-europai szinten mikodik, hogy terjessze
és elérje a céljait az altala képviselt nemzeti csoportok célkitlizéseinek megfeleléen. A FESCA, tgy, mint a magyar egye-
stilet, onkéntes alapon mikddik, senki nem kap fizetést, juttatast. PI. A Vilagkonferenciat is mindig magunk szervezzilk,
a programot mi allitjuk 0ssze, az orvosokat, eléadokat mi hivjuk meg és minden a konferenciaval jaro dolgot mi szerve-
zlink le. Tovabbi info www.fesca-scleroderma.eu, Keresd a FESCA-t a Facebbok, Twitter, Instagram oldalakon.




AZ EN TORTENETEM — AGOSTON KRISZTINA

torténetem 8 éve Gsszel kezd(dott.
Els6 tlineteim igazabol gy kezdddtek,
hogy nagyon fajtak a labaim, mely-
re sima fajdalomesillapitot kaptam,
de sajnos nem haszndlt. Edesanydm
iratott a haziorvossal egy er6sebb faj-
dalomcsillapitot és az sem hasznalt.
Kora 6szi napokon észrevettem, hogy
kicsit belilultak az ujjaim, de akkor még
nem foglalkoztam vele, mert spontan
javultak, ezért nem is tulajdonitottam
neki nagy jelentGséget. Par hét utan
megint jott a lilulds az ujjaimon, majd
hamar el is multak. Ezutan felkerestem
a haziorvosomat, aki tovabbkildott a
régios immunologiara, ott vérvétel és
kivizsgalas utan az eredmények fligg-
vényében 2-3 hét utan gyogyszereket
inditottak, keringésjavitot és szteroidot.
Ezeknek csak j0 hatdsat tapasztaltam,
mellékhatasokat nem éreztem, nem is
hiztam, szinte megszépiiltem. 1 év alatt
folyamatosan csokkentve a szteroidot
is el tudtam hagyni orvosi javaslatra.
Harom havonta jartam vérvételre, kap-
tam infuzios kezelést, mas nem nagyon
tortént, teljesen jol voltam. Nem tudom
pontosan mikor, elkildtek tiidé CT-re,
foltokat taldltak, mely utan elkildtek

légzésfunkciora. Az eredmények
miatt kaptam 6t honapig ciklo-
foszfamid kezelést, ami sajnos
nem volt hatdsos, jobbak sem,
rosszabbak sem lettek az ered-
mények. Engedélyeztetés utan
myfenax  kezelést inditottak.
A csaladban nem tudok a felme-
el N6im Kozl senkirdl, aki hasonlo,

& vagy autoimmun betegséggel
élt volna egydtt, nagyszileim is
hosszu életet éltek.

Az interneten sokat keresg-
éltem a Raynaud szindromarol, pro-
baltam olvasgatni a betegseégrdl, el is
keseredtem nagyon. Akkor még nem
talaltam ra az Egyestiletre. 2012-ben
megszilletett a kisfiam, akkor még
teliesen jol voltam. Szerencsére a be-
tegségem nem okozott semmiféle ne-
hézséget a gyermeknevelésben. Harom
éwel ezel6tt kezdGdtek a kézpanasza-
im, amin kivil tulajdonképpen mas pa-
naszom nincsen. Akkor a haziorvosom
segitségével kértem beutaldt a pécsi
Immunoldgiai Klinikdra. Azéta ide jarok
gondozasra ambulanciara és néha 0sz-
talyos befekvésre. Itt megismertem a
nagyon hasznos tajékoztatd anyagokat,
és beléptem tagként az Egyestiletbe.

Nem betegségnek élem meg a Szk-
lerodermat, hanem tudomasul veszem,
hogy vannak tlneteim, amelyekkel
probalok teljesen pozitivan egyitt €élni.
Vannak rosszabb napjaim, ilyenkor
probalom magam atlenditeni, hogy
nincs semmi bajom. A kisfiam €és a
csalad adja a legtobb er6t és energiat.
Ami ilyenkor segiteni szokott, az egy jo
meleg kadfirdd egy pohar vordsborral,
kiilonosebb egyéb technikdm nincs. A
tineteim szerencsére nem koveteltek
életmodvaltast télem.

Irodai munkat végzem, ami gyakran
jar stresszel. Szerencsére a munkahe-
lyemen tekintettel vannak ram, szaba-
lyosan féltenek. A hidegérzékenyseg
miatt gyakran faznak a kezeim, ezért
sokszor keszty(iben dolgozom. A koro-
navirus helyzet miatt 1 éve itthon dol-
gozhatok, ami szintén nagy Szerencse.
Napi 7 ords a munkaidom, a kisfiam
miatt is ez igy nagyon kényelmes.

Szabadidomben nagyon szeretek
sétalni, kirandulni, a levegdn lenni,
focizni és kosarlabdazni a kisfiammal.
Kimondottam hobbim nincs. Takaritani
nagyon szeretek, mert tisztasagmanias
vagyok. Vegyszerektdl, szivacshaszna-
latkor érzem, hogy érdesebb a borom,
utélag mindig eszembe jut, hogy kesz-
ty(it kellene viselni.

Nagyon hasznosnak €érzem, hogy
tagja lehetek az Egyesiletnek, nagyon
sok hasznos infokat kapok, rendsze-
resen olvasom a Hirlevelet. Volt olyan
Kilfoldi kozosségi betegesoport, amibdl
kiléptem, ami rossz hatassal volt ram a
sok negativ impulzus miatt.

Ha tehetek javaslatot, szivesen hall-
gatnék el6adast, vagy olvasnék cikket
kozmetikai (b6rdpolas, arcapolas stb.),
taplalékkiegészitbk (vitaminok, stb.)
témajaban. A koz0sségi csoportban
feltett kérdésekre altalaban nem kap
az ember hiteles és elégséges vagy
megbizhatd valaszokat, azokra altala-
ban kevesen reagalnak, nem elég aktiv
a csoport.

A javaslatom az lenne a Tagtarsak-
nak, hogy probaljanak telies értékii
életet élni betartva a kezelGorvos javas-
latait. Vegyiik észre nap, mint nap a po-
zitiv dolgokat és meritstink er6t beldlik.

Agoston Krisztina



BESZAMOLO A RIROSZ KOZGYULESROL

kénnyebbé, jobba valjon.

Céljai:

e Ahazankban él6 kb. 800000 rit-
ka és veleszilletett rendellenességgel €16
ember egyenjogu €s teljes kor(i tarsadalmi
beilleszkedésének elbsegitése, érvényesi-
tése és védelme.

e Ahazai szervezeteik 0sszefogasa,
tevekenyseguik segitése, Gsszehangolasa.

e A ritka betegségekkel kapcso-
latos ismertség €s tudatossag ndvelése,
népegeészsegigyi kerdéskent tortend elis-
mertetéstik elosegitése.

e KozOs programok szervezése a
ritka betegséggel élok életének megkony-
nyitéseére.

e A betegségekkel kapcsolatos tu-
domanyos és Klinikai kutatasok tdmogata-
sa.

e A betegek szocidlis hatranyainak
kompenzaldsara habilitacios és rehabilita-
cios szolgaltatasok eldsegitése €s Itreho-
zasa.

Egyestiletiink hosszu évek Gta kiemelt
partnere a RIROSZ-nak, igy részt vettlink
a 2021. aprilis 10-én online térben zajlott
kozgydilésen, melyen — tobbek kozott —
szoba kertiltek a RIROSZ alabbi projektei is.

Ment66v Informacios
Kozpont és segélyvonal
A Mentdov Informaciés Kozpont
céljia, hogy a ritka betegséggel élok
és kornyezetilk idoben juthassanak
helytallo, szakszer(i informaciohoz és
megfeleld  egészsegligyi,  szocidlis,
oktatasi ellatashoz.

Az informaciohiany miatt 800.000 hazai

ritka beteg szembesill a diagnazis, ellatas
és tamogatas hianyaval. Korrekt informa-
cio nélkl a betegek kirekesztodnek, holott
orvosi, szocidlis és pszicholdgiai segitségre
lenne sziikségik. A Ment6ov Informacios
Kozpont és a hozza kapcsolddd segely-
vonal miikodése elGsegitheti az érintett
csaladok életmindségenek s tajékozottsa-
ganak javulasat, a szakemberek €s a don-
téshozok jobb felkészilltségét, az erdsebb
betegszervezetek kialakulasat, valamint az
0sszehangolt és személyre szabott problé-
mamegoldast.

A Ment6ov Informacios Kozpont felallita-
sdval az izoldltan, a tarsadalomtol elzartan
66 ritka betegeknek megnd az eselylk
arra, hogy az altalunk biztositott aktiv ér-
dekképviselet segitségevel megfeleld ella-
tashan részesiilienek és érintett tarsaikkal
sorskozosseget alkothassanak.

Eurdpai  partnereikkel torténd  szo-
ros egyuttmikodésben az is cél, hogy
a Sszakmai anyagok rendszerezésevel,
forditasaval  képesek legyenek tamo-
gatni és segiteni a ritka betegsegekkel
foglalkozd szakemberek munkajat a kor-
szer(i, szinvonalas orvosi ellatas €s a tu-
domanyos kutatasok terén, és ezaltal is
eldsegiteni a megfeleld terapias gyogy-
szerek megtalalasat, ill. orphan drug-ok
(arva gyogyszerek’) kifgjlesztését, klinikai
vizsgalatait vagy hatasuk monitorozasat.

A Ment6ov Informacios Kdzpontot a
Norvég Civil Tamogatasi Alap palyazati fi-
nanszirozasaval a Ritka és Velesziletett
Rendellenességgel Elok Orszdgos Szvet-
sége (RIROSZ) hozta létre és miikodteti.

A RIROSZ, a Ritka es Velesziletett Rendellenességgel él6k Orszagos Szovetsege er-
nydszervezet, mely a ritka betegekkel foglalkozo civil szervezeteket fogja 6ssze, probléma-
ikat ugy hazai, mint eurdpai Sszinten képviseli. A szervezet azért kizd, hogy a ritka beteg-
seggel €l6k mas betegekkel O6sszehasonlitva is hatranyos helyzete megszinjon, es életik

Elérhetdségei:
Tel..06-1-790-4532,

Mobil: 06-20-5498092
e-mail: mentoov@rirosz.hu
Sorstarsak Facebook csoport

Nemzeti Er6forras (Uni-Versum) Koz-
pont

A tiineti kezelések gyors fejlddése elle-
nére sajnos napjainkban a ritka betegseé-
gek csupan 6 %-a gyogyithatd véglegesen.
Ezért esetlikben az integralt egészségligyi,
szocidlis és  fogyatékossaglgyi  ellatas
kiemelkedden fontos. Emiatt kertilt az in-
tegralt ellatas hazank masodik Ritka Beteg-
ségekkel foglalkozd Nemzeti Tervének ko-
zéppontjaba. A nemzetkozi példak alapjan
az integralt ellatas 6 letéteményese egy
un. Nemzeti Er6forras Kdzpont Iétrehozasa.

Ezért az Eurdpai Unios iranyelveknek
és a Ritka Betegségekre vonatkozd Nem-
zeti Tervnek  (https://europlan.rirosz.hu/)
megfelelen, a szervezet egyik f6 célja egy
ilyen szemelykdzponty, “egyablakos”, Uj
szolgaltatast Iétrehozni a sokféle ritka al-
lapottal él6k és gondozdik részére, a meg-
levG emberi eréforrasokhoz tartozo (egész-
Séguigyi, szocidlis, csaladiigyi, oktatasi,
foglalkoztatasi stb.) szolgaltatasok ki-
egeszitésére. Ez a Nemzeti ErGfor-
ras  (Uni-Versum) Kozpont &gazatkozi
tajékoztatd és koordinacios csomaopont-
ként is szolgdl a fent emlitett ellatasi,
kutatasi és oktatasi részteriiletek kozott.
Ceél holisztikus ellatast és tamogatast
nyujtani, €s hidat képezni a betegek és
csaladjaik, valamint a kiilonbozo érintett



szakmak, szolgaltatasok és szakemberek
kozott. A Kozpont feladatai kozé tartozik
a ritka betegségek specifikus fogyate-
kostigyi, szocidlis szolgaltatasa, tovabba
fejleszté modszerek és informacios szol-
galtatas nyujtasa, beleértve a rehabilita-
cio, oktatas és foglalkoztatas tertileteit is.
A Kozpont tevékenységeével jelentds ter-
het vesz le az ellatorendszerekrdl, bizto-
sitva a betegeknek a megfelel§ belépési
pontok kivalasztasat.

Ritka Betegségek Vilagnapja

A ritka betegségek napjanak f6 cél-
kit(izése az, hogy vilagszerte felhivia a
tarsadalom és a dontéshozok figyel-
mét a ritka betegségekre €s a betegek
életére gyakorolt hatasukra. 2008 Ota
minden évben, februdr utolsd napjan
tartott komplex csalddi programot az
Eurdpai Ritka Betegségek Szovetsé-
ge (EURORDIS) koordindlasaval, 54
orszaggal kozosen szervezik.

2021. EVI TAGGYULES

A COVID jarvany miatt immar ma-
sodjara online tartottuk meg az Orsza-
gos Scleroderma Kozhasznu Egyesu-
let taggydilését 2021. marcius 6.-an.
A masodik éve tarto jarvanyveszély mi-
att hagyomanyos modon nem lehet tar-
tani taggy(ilést.

Ataggyilés elsé napirendi pontjaban
Padri-Molnar Emese elnokiink ismer-
tette a 2020 évi mérlegheszamold, a
kiegészité melléklet adatait, a kozhasz-
nusagi jelentést és a 2020 évben vég-
zett szakmai munkat.

A meérleg fobb adatai:

Az Osszes eszkoz- illetve forrasal-
lomany értéke 8.794 ezer Ft, melybdl
a sajat téke 5.282 ezer Ft, a targyévi
eredmeny pedig 275 ezer Ft.

Az (sszes bevétel Gsszege 4.102
ezer Ft, ebbdl a tagdij 138 ezer Ft, ta-
mogatas 728 ezer Ft, adomany pedig
3.231 ezer Ft.

Az 0sszes koltség 3.827 ezer Fi,
melybdl anyagjellegl raforditas 3.805
ezer Ft, személyi jelleg(i raforditas pe-
dig 20 ezer Ft..

A 2020 évi szakmai tevékenység
keretében a fontosabb események
a kovetkezok:

Februarban a Budapesten meg-
rendezett Ritka Betegségek Vilagnap-
ja rendezvényén vettink részt. Ezt az
eseményt a RIROSZ szervezte, melynek
Egyestletlink is tagja.

A FESCA marciusban Pragaban
tervezte megrendezni a Szisztémas
Sclerozis Vilagkonferenciat. Az esemé-
nyen az egyestlet 40 fovel vett volna
részt, de a COVID 19 vilagjarvany mi-
att a rendezvény lemondasra kerdilt.
Végul E-Vilagkonferencia néven limitalt
el6adasokkal angol nyelven keriilt meg-
tartasra online feliileten 2020 juliusa-
ban.

Juniusba terveztik megrendezni a
,15 évesek lettiink” mottoval Jubileumi
Konferenciat Pécsen, ami szintén el-
maradt a jarvanyhelyzet miatt. Helyette
juliusban els6 izben online eléadasso-
rozatot inditottunk, ennek keretében 9
el6adast tartottak meg a Pécsi, Szegedi,
Debreceni Klinika orvosai. Az el6adasok
elérhetok az egyesiilet YouTube csator-
najan, honlapjan (www.szkleroderma.
hu) és kozossegi platformjain (FB).

A Scleroderma 2020-as vilagnapi
kampany a jarvany ellenére sem ma-
radt el, melynek a f0 szlogenje is ehhez
igazodott: ,A mosolyom sériilékeny! Vi-
gyazz magadra, hogy vigyazhass rank!”

EUROPLAN (EUROTERYV) Projekt
A projekt keretében szervezett konfe-
renciasorozat célja a hazai helyzet feltér-
képezése, ajanlasok és a monitorozast
lehetdvé tevd indikatorrendszer kidolgo-
zasa, hasznalhatd, az igényekre/szik-
ségletekre megfeleléen reagald nemzeti
tervek kidolgozasa. A 2020-ig tartd els6
Nemzeti Terv lejartaval folyamatban van
hazank 2030-ig tartd masodik tervének
kidolgozasa.
Kaszas Szabina

Készitettlink posztereket, melyek a
fobb scleroderma centrumok folyoso-
inak faldra kertiltek ki, ambulanciakra,
bentfekv részekre Pécs, Debrecen,
Szeged és Budapest klinikain. PR cik-
kek jelentek meg 3 tagtars interjujaval,
hogyan élik meg a jarvanyt, az egyesi-
let kozdsségi platformjain (FB, Twitter,
Instagram) pedig egész juniusban a
scleroderma vilagnaprol jelentek meg
felhivasok, cikkek, elbadasok €s egy
figyelemfelkeltd video is betegségrdl.
Tobben csatlakoztak a felhivasunkhoz
és osztottak meg fotokat a magrol ne-
velt napraforgdikrol. Sajnos a vilagnapi
klubtalalkozok viszont elmaradtak. Ko-
szOnjik a FESCAnak a kampany fébb
elemeit és a tamogatasukat, hogy Iét-
rejohetett.

2020-ban is 2 alkalommal kerdlt ki-
adasra a Hirlevél. Karacsony el6tt ,15
évesek lettlink” szlogennel 28 oldalas
jubileumi  Hirlevelet jelentettlink meg
extra hosszu tartalommal, visszaemlé-
kezésekkel és Kildtink el tagjainknak,
ezzel kicsit karpotolva az elmaradt ta-
lalkozasokat.

2020. december 31.-én az Egyesii-
letnek 261 6 tagja és 22 10 tiszteletbeli
tagja volt. Tagdijjal tartozok szama 146
f6, a tartozas 0sszege 119 ezer Ft.



A 2021 évi terv napirendi pontban
Paari-Molnar Emese ismertette a var-
hatd eseményeket. Az egyestilet 2021
évi tevekenysegét a Covid 19 vilagjar-
vany és az azzal 0sszefliggésben levd
korlatozasok fogjak meghatarozni. Azt,
hogy személyes vagy csak online ese-
ményeket tudunk rendezni az késébb
dertil ki. Lapzarta el6tt jott a hir, hogy
lesz online el6adas és a szabadban
klubtalalkozok is!

Elkésziilt a SCLERODERMA beteg-

tajékoztatd flizet (Scleroderma - Atfo-
g0 Utmutato és életmadbeli tanacsok)
és kiszallitasa kerilt a pécsi, szegedi,
debreceni, budapesti klinikakra. Az
egyestleti tagokhoz vald eljuttatasa a
késdbbiekben torténik meg. Az elndk
kdszonetet mondott a betegtajékozta-
t0 flizet elkészitésében résztvevoknek,
tobbek kozott Sardy Miklos Professzor
Urnak, Kumanovics Gabor Tanar Urnak,
Dr. Vélin Valentinanak, Komjati Dalma
gyogytornasznak.

A Hirlevelet 2021-ben is kétszer
jelentetjiik meg. 2021 évben 4.145
ezer Ft bevételt és 4.058 ezer Ft
kiadast terveztlink.

Az egyebek napirendi pontban Pa-
ari-Molnar Emese megkdszonte az
Egyeslilet tevekenységében résztve-
vOk munkajat, valamint a taggy(lésen
jelenlevd tagtarsak részvételét. Felhivia
a tagok figyelmét a Covid jarvany elleni
véddoltas felvételére.

Kis Szilagyi Terike

H SGlEII,(IIlE,IIMﬂS BETEGEK HELYZETE A KORONA-
VIRUS-JARVANY ALATT

A koronavirus (COVID-19) vilag-
jarvany fokozottabban veszélyezteti
az autoimmun-reumatoldgiai  kor-
képben szenvedd betegeket, igy a
sclerodermasokat is. Ezt a rizikot az
immungatlo szerek szedése tovabb
fokozhatja. Egyrészt tobb tanulmany
sz0l amellett, hogy az autoimmun
betegekben megné a koronavirus
fert6zés rizikoja. Masrészt maga a
virus, igaz ritkan, autoimmun jelen-
seégeket indukalhat. Megfigyelték,
hogy a fert6zést kovetben autoim-
mun ellenanyagok jelenhetnek meg
a betegek egy részének vérében.
lgen ritkan valddi autoimmun beteg-
ség kialakulasat is észlelték. Mar itt
szeretném felhivni a figyelmet: maga
a virus és az altala okozott COVID-19
betegség jelent veszélyt az autoim-
munitas szempontjabol, a véddoltas
(vakcina; lasd késobb) pedig véd ez
ellen!!!

Mint minden lakosra, a scleroder-
mas betegekre is vonatkozik, hogy a
védekezésnek legaldabb harom mod-
ja van: a jarvanylgyi intézkedések
betartdsa, az id6szakos koronavi-

rus-tesztelés és legfoképp a vakcina
beadadsa. Sclerodermas, féleg im-
mungatlo gyogyszereket szedd be-
tegek szamara javasolt, hogy tartsak
be a gyogyszeres kezelésre €s an-
nak ellenérzésére valo utasitasokat;
lehet@ség szerint ne utazzanak kiil-
foldre; keriiljék a kozOsségi rendez-
vényeket, tdmegben vald mozgast;
vegyek igénybe a fokozott tarsfertd-
zési kockazat csokkentésére az elér-
hetd véddoltasokat (influenza, pneu-
mococcus) is; fokozottan tartsak
be az &ltalanosan ajanlott alapvetd
viselkedési szabalyokat (pl. maszk
viselése, kézmosas, tavolsagtartas,
tomeg keriilése). Ha léguti fert6zés-
re jellemz0 tlineteik jelentkeznének
(laz, tartos kohogés), azonnal for-
duljanak a haziorvoshoz vagy a sc-
lerodermat kezel6 szakorvoshoz. A
gyogyszerek szedése tekintetében
alapvetd, hogy a scleroderma alap-
betegség, annak fellangolasa jelent
alapvet0 veszélyt. Ezért, ha virusfer-
t6zést nem kaptak, a scleroderma
kezelésére kapott gyogyszereket
nem szabad felfliggeszteni. lgazolt

koronavirus fert6zés és COVID-19
betegség esetén datmeneti felflig-
gesztés, majd a gyogyulas utan 1-2
héttel a gyogyszerek Ujrainditasa ja-
vasolt. Mivel a gydgyszeres kezelést
a szakorvos vezeti, ha koronavirus
fertGzés kovetkezik be, haladéktala-
nul konzultaljon kezelGorvosaval (el-
sOsorban telemedicina révén).

Mi is az a telemedicina? Mint lat-
tuk, a fertdzésveszély csokkentése
érdekében a jarvany alatt minimali-
zalni kell az emberek kozotti, igy az
orvos és betege kozotti érintkezést.
Aki relative jol van, csak gyogyszer-
feliras szlikséges azokat telemedici-
na révén (telefon, e-mail, facebook,
videobeszélgetés, stb.) gondozzuk.
Miutan mar tobb, mint egy éves ta-
pasztalatunk van ezzel, elmondhat-
juk, ez igen jol mikodik. LehetGség
van konzultaciora, a leletek kiildésé-
re, €s a ,felhGbe” torténd gyogyszer-
felirasra is. A Debreceni Egyetemen,
tanszékinkon a jarvany kezdete oOta
alkalmazzuk a telemedicinat: a be-
tegeknek egy-két napon belil va-
laszolunk. Természetesen, ha olyan



kérdés, probléma meril fel, hogy
szemelyes talalkozasra van szlikség,
vagy a sclerodermas beteg allapota
romlik, akkor az ambulancian fogad-
juk a betegeket. Vannak olyan gyogy-
szerek is, amelyet személyesen le-
het csak atvenni, de ilyen esetben is
lehet@ség van arra, hogy ne a beteg
utazzon, hanem, megfelel6 megbizas
esetén, rokon vagy ismerds vegye at
a gyogyszert. Ha a betegnek mégis
szilksége van bejonni a korhazba,
minimalisra kell csokkenteni a vizit
idejét, legjobb az épileten kivil varni
(nem sokat) és nem a varoteremben,
a vizsgalat és gyogyszerfeliras ide-
je is a lehetd legrovidebb legyen. Az
infuzids kezelésekkel szemben el6-
térbe helyezziik a tablettas, bor ala
adando injekcios szereket, amiket
a beteg magaval vihet. A fert6zési
veszély miatt az osztalyos befekve-
seket, az infuzios kurakat, ha lehet,
mell§zzik.

A tovabbiakban nézzik meg, ho-
gyan érinti a sclerodermas bete-
geket a jarvany (akkor is, ha nem
kapjak el a fert6zést) illetve mit kell
tenni, ha atestiink a COVID-19 be-
tegségen? Maga a jarvany nagyon
megviselte, megviseli sclerodermas
betegeinket. Részben az autoim-
mun betegség ellatasi nehézségei
miatt probléma lehet az alapbeteg-
seéggel, masrészt mindenkit, igy be-
tegeinket is érintette a bezartsag, a
tarsasag-hiany és az ezekbdl adodo
problémak. Szdmos nagy vizsgalat
igazolta, hogy elsdsorban a lelki te-
her miatt a szorongds, depresszio, a
kilonbozd félelmek gyakoribbak az
elszigetelten €16 sclerodermas bete-
gekben is (SPIN vizsgalat). Ebben a
tanulmanyban a telemedicina révén
lelki segélyt, szocidlis tamogatast

és kiilonboz6 gyakorlatokat is alkal-
maztak a pszichés panaszok enyhi-
tése végett.

A sclerodermas betegeket, akik-
nél az alapbetegség szamos szervet
érint, jobban és elhizddobban érinti
a betegség, ha elkapjak a koronavi-
rus fert6zést. A scleroderma maga
is érinti a tid6t, gyulladds, majd
kotoszoveti atalakulas (fibrozis) ala-
kul ki. Hasonlo eltéréseket okozhat
a sulyos vagy elhuzodd COVID-19
is. A scleroderma és a COVID-19
ugyancsak érintheti a szivizmot, a
gyomor-bélrendszert és a veséket is.
Ezért is fontos, hogyha egy sclero-
dermas beteg elkapja a koronavirus
fert6zést, haladéktalanul meg kell
keresnie szakorvosat is €s nagyon
alaposan at kell vizsgalni a belsé
szerveket. A COVID-19 elhuzddo
tidégyulladast és akar tlddfibrozist
okozhat, igy szoros kovetés, a virus-
fert6zésbdl valo kigyogyulas utan is
rendszeres kontroll, sziikség esetén
ismételt tlidé CT, szivultrahang vizs-
galat, laborvizsgalatok szlikségesek.
Figyelni kell a poszt-COVID vagy
hosszi COVID betegségre is, amely
a koronavirus fert6zésen atesettek
20-30%-daban még hetekig, hona-
pokig is tlineteket okozhatnak. Ezt az
allapotot a sclerodermas betegek ne-
hezebben vészelik at, ezért a beteg,
a haziorvos, a sclerodermat kezeld
szakorvos és a COVID-19 betegség-
gel foglalkozo orvos egylttm(ikodése
szilkséges. Az 1. abran lathato, hogy
a koronavirus fert6zést kovetden fel-
gyogyuld vagy még tlinetekkel ren-
delkez6 beteg és haziorvosa miket
tegyen a teljes gyogyulas érdeke-
ben és milyen esetekben szlikséges
poszt-COVID  szakrendelésre vagy
korhazba menni (Un. voros zaszlok).
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lgyeksziink  tapasztalatokat —gyij-
teni, hogy a COVID-19 jarvany mi-
ként érintette sclerodermds €s mas
autoimmun betegeinket. Az Europai
Reumaliga (EULAR) a jarvany kez-
detétdl vezet egy adatbazist, ahova
minden eurdpai orszag reumatolo-
gusai adatokat szolgaltatnak koro-
navirus fert6zést kapd autoimmun
betegeikrl. 2021 majus kozepén,
e cikk irasakor, tobb, mint 9200 au-
toimmun reumatoldgiai beteg adatai
szerepelnek a regiszterben. Kozottik
291 sclerodermas beteg van, akik az
0sszes beteg 3%-at teszik ki. Ma-
gyarorszagrol eddig 58 autoimmun,
koronavirus fert6zésen atesett beteg
adatait szolgaltattak a regiszterhez.

Szerencsére, ami a nagy kilfoldi
vizsgalatokbol (példaul egy 526 olasz
sclerodermas betegen végzett tanul-
manybdl, ahol a betegeket folyama-
tosan telefoninterjinak vetették ald)
és a hazai megfigyeléseken alapul, a
jarvany nem okozta a sclerodermas
betegek jelentésen megndvekedett
haldlozasat. Reméljiik hinni, hogy a
betegek a jarvany idején sem ma-
radtak magukra, és volt lehetGséglik
konzultalni kezel6orvosukkal. Még
ha idehaza szamos reumatologiai
osztalyt be is zartak, COVID osztaly-
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lya alakitottak és a reumatologusok
jelentds része a koronavirusos bete-
geket gyogyitotta, a szakrendelések
tobbnyire mikodtek, a fent emlitett
telemedicinat a legtobb scleroder-
ma-kdzpontban alkalmaztak. Re-
mélhetbleg, akinek vagy az alapbe-
tegsége, vagy a gyogyszerszedes,
gyogyszerfelirds kapcsan probléma-
ja merdlt fel, az telefonon, e-mailen
vagy mas modon el tudta érni orvo-
sat. Egy nagyobb indiai felmérésben
a sclerodermds betegek mintegy
negyedének volt nehézsége elérni a
gondozd szakorvost. A jarvany még
zajlik, azt, hogy végul is milyen hosz-
szU tavu hatasokat okozott a jarvany
sclerodermas betegeinkben, majd
a COVID-19 vilagjarvany lezajlasa
utan, gondozott betegeink allapota-
nak szemeélyes felmérése kapcsan
tudjuk majd megitélni.

Végll, roviden beszéljink a koro-
navirus elleni véddoltasrol. A nem-
zetkozi ajanlasoknak megfelelden a
Magyar Reumatologusok Egyeslilete
(MRE) adott ki allasfoglalast, melynek
legtobb megallapitdsa vonatkozik a
sclerodermas betegekre is. Az MRE
allaspontja szerint, minden kronikus
autoimmun-reumatoldgiai betegnek,
igy a sclerodermaban szenvedok-
nek is javasoljuk a koronavirus elleni
veédboltas beadasat! A véddoltasok
esetleges mellékhatdsainak sulyos-
sdga nincs aranyban azzal a sulyos,
akar életveszélyes betegséggel, amit
a véddoltas elmaradasa esetén a ko-
ronavirus okozhat egy sclerodermas
betegnek. A véddoltas megfeleld
id§ eltelte utan a COVID-19 beteg-
ségen atesetteknek is javasolt. A
jelenleg Magyarorszagon forgalom-
ban 1év6 oltdanyagok mindegyike
biztonsagosnak tekinthetd. Jelenleg

tobb véddoltas elérhetd. Ezek kozll
az mRNS alapu, Pfizer és Moderna
cégek dltal gyartott vakcinakat, va-
lamint az AstraZeneca €és a Janssen
virus vektor alapu vakcingjat min-
den életkorban és az alapbetegség-
tél fliggetlendl, igy sclerodermaban
is lehet alkalmazni. A szintén virus
vektor alapu orosz Sputnik-V és a
teljes, elolt virust tartalmazd kinai
Sinopharm vakcinat minden korosz-
taly kaphatja, megfelel6en kezelt és
egyensulyban tartott sclerodermas
betegek is. Arrdl, hogy az alapbeteg-
ség egyensulyban van-e, konzultalni
kell a kezelGorvossal. Ezen vakcina-
kat, az egyadagos Janssen vakcina
kivételével, két fazisban kell beadni,
a masodik dozist a vakcina tipusatol
fliggéen 2-12 héttel az els6t koveto-
en kell beadni. Teljes védettség egy-
két héttel a masodik oltas utan alakul
ki. Egy adag nem elegendd, igy min-
denkinek, még a koronavirus ferto-
zésen korabban atesetteknek is meg
kell kapnia mindkét oltast. Egy adott
vakcina csak az oltdanyag 0sszete-
vOivel szembeni korabbi sulyos aller-
gia esetén nem alkalmazhato, egyéb
(étel, rovar, gyogyszer, stb.) allergiak
esetén, megfeleld ovatossag mellett,
igen. Mint minden véddoltas esetén,
a beadas helyén fajdalom, duzzanat,
bdrpirosodas, esetleg laz, faradtsa-
gérzés, fejfajas, émelygeés, izom- és/
vagy izileti fajdalom jelentkezhet,
mely tiinetek altaldban 1-3 nap utan
elmulnak. Szlikség esetén a felsorolt
reakciok enyhitésére fajdalomcsilla-
pitd és/vagy lazcesillapitd gyogysze-
rekkel tlineti kezelés alkalmazhato.
Ezek azonban atmeneti reakciok,
melyek szovoédmények nélkiil, alta-
laban 1-3 napon beliil megszlnnek.
A masodik oltast kovetéen tapaszta-
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latok alapjan erGteljesebb mellékha-
tasok jelentkezhetnek (laz, levertség,
fejfajas) de ezek daltaldban szintén
1-3 napon belll megszlnnek.

Azon sclerodermas betegek, akik
immungatlo kezelésben részesiilnek,
biztonsaggal kaphatjak az oltasokat,
fokozottabb mellékhatasok nem var-
hatok. Arrdl sincs adatunk, hogy a
védboltas a gyulladasos betegségét
fellobbantand. A nemzetkozi elvek
szerint, alapvetéen egyik immungat-
10, bioldgiai terapids szer mellett sem
kell a gyogyszeres kezelést felflig-
geszteni, hanem a véddoltas bead-
hat6. Egyeddl ciklofoszfamid és ritu-
ximab kezelés esetén, illetve annak
tervezésekor érdemes kilon is egyez-
tetni gondozo6 orvosaval. Ezek a sze-
rek azok ugyanis, amelyek az oltassal
egyiddben adva igazoltan csokkentik a
vakcindra adott megfeleld6 immunva-
laszt. A ciklofoszfamid kezelést ér-
demes a vakcina dozisok beadasat
kovetd hétre, a rituximab kezelést pe-
dig a masodik oltast kovetd 2-4. hét-
re idoziteni amennyiben lehetséges.
Egyéb tipusu immungatld kezelés
dozisat és adagolasat nem sziikséges
modositani az oltas tekintetében.

Mindenképpen alapvetd, hogy
barmilyen az alapbetegséggel és a
COVID-19-cel kapcsolatos kérdés
merll fel, betegeink keressék fel,
elsdsorban telefonon, e-mailen, de
ha sziikséges, egyeztetés utan sze-
mélyesen gondozo reumatologus ke-
zelGorvosukat.

Mindenkinek jo egészséget és ki-
tartast kivanunk ezekben a nehéz
idokben!

Prof. Dr. Szekanecz Zoltan
Debreceni Egyetem AOK,
Reumatoldgiai Tanszék
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EESZT

A felllet a leletek,
receptek, vizsgaltokkal
kapcsolatos informéaci-
Ok gy(jtését, tarolasat,

egységes
e-egészséglgyi
szolgdltatésok
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2 A netink egy helyen el-
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Fm A .k ﬁm gitve az egészseéglgyi
et aencsic ‘Em dolgozok munkajat.

egészségligyi szolgditatok
informdcié: e-egeszsegugy.gov.hu A rendszer dsszekdti :
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a haziorvosokat, a szak-
rendeloket, a korhaza-
kat, a gyogyszertarakat, a magan egészségugyi ellatokat, az
agazati iranyitasi rendszert, a lakossagot és kommunikaciot
biztosit a szerepl6k kozott.
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Szolgdtiatasi Ter

Fooldal Aktualitisok

Torzspublikicid

Tudtad, hogy van eqy egészsegugyi informatikai fe-
ldlet, ahol tajekozddni tudsz a sajat egeszseglgyi
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egy felhGalapu digitalizalt rendszer, egész-
Séglgyi szolgaltatasi folyamatot tdmogato
adatbazis és kommunikacios platform

Miért jo nekiink?

Az eeszt-be kerlilt betegdokumentumokat (laborleleteket,
ambulans adatlapokat, zarojelentéseket) a jovoben nem kell
majd papiralapon megorizni, nem kell az orvoshoz cipelni,
vagy érte menni, hiszen felkeril a rendszerbe, ahol mi és az
orvosaink is elérhetik.

Az elmult 1,5 évben biztosan mindannyiunk taldlkozott az
E-Recepttel, amely a rendszer egyik eleme.

Egy telefon a haziorvosnak, aki telemedicinds ellatas kere-
tében megirja a receptet, fellovi a digitalis térbe, ahonnan a
gyogyszertarak letoltik, igy csak a patikaba kell elmenni érte,
biztonsagosabba téve igy az életlinket.

A Lakossdgi Portal az eeszt lakossag szamara is hozzafér-
hetd portalfeliilete, ahol - bejelentkezést kovetden - minden
felnasznalo kizarolag a sajat egeszségiigyi adatait lathatja. A
belépés az Ugyfélkapun keresztiil torténik.

EESZT Lakossagi Portal

Milyen adatokat taldlok meg a rendszerben?
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Elérheti az Onrél feltéltott Rendelkezhet az Meghatalmazdasokat adhat
egészséglgyi adatokat, egészsegugyi adatainak mas szemeélyek részére
dokurnenturokat. Iathatdsagardl, személyes eRecept kivaltasra és
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Bejelentkezéshez szikség van Ugy-
félkapus azonositora.

Amennyiben valaki nem rendelkezik
ugyfélkapuval, a kovetkezG maodokon
hozhat Iétre:

1. Személyesen barmelyik okma-
nyirodaban, kormanyhivatali tigyfélszol-
galati irodaban, adohatosag tigyfélszol-
galatan vagy kilképviseleten

2. Elektronikus Uton, amennyiben
rendelkezik 2016. januar 1-jét koveto-
en kiallitott érvényes személyazonosito
igazolvannyal

Bejelentkezés a Lakossagi Portalra a
www.eeszt.gov.hu oldalon lehetséges.

Belépés utdn az ,FLLATASOK -
Egészségligyi és betegdokumentumok”
menupont alatt a megfelel§ szdirési idé-
intervallum beallitasaval és a dokumen-
tumtipus dresen hagyasaval érhetok el
a leleteink, a COVID-19 teszteredmé-

Szenior Akadémia a Semmelweis
Egyetemen

2021 februar 8 és majus 10 kozott
hétfnként az interneten keresztll volt
kdvethetd a Szenior Akadémia 2021 ta-
vaszi el6adassorozata.

A Semmelweis Egyetem el6adasain
az érdekl6dok megtanulhatjak a kor-
osztalyt érintd, leggyakoribb betegse-
gek felismeréseét, kezelési lehetGségeit,
azok megel6zését, valamint betekint-
hetnek az orvostudomany legujabb
eredményeibe. Az egyetem vezetd

nyeinket is itt lehet megnézni és a Covid
oltasi lapok is felkeriilnek a rendszerbe.

Az eReceptek mentpontban Kulon
lapon jelennek meg a mar kivaltott és a
még kivaltasra vard vények a megadott
id6szakra vonatkozoan. Az eReceptek
részletes tartalma megtekinthet itt, a
hagyomanyos uton felirt vények azon-
ban csak a kivaltott receptek kozott je-
lennek meg, mert azokat a patika viszi
fel a rendszerbe a kivaltas soran.

Az eeszt szolgdltatasi folyamatosan
fejlddnek.

2021 aprilis 24-t6l ezen a fellileten
(www.eeszt.gov.hu) indult el az online
oltasi idGpontfoglald.

Oltasra vald idopontfoglalashoz a taj-
szam és szilletési datum megadasaval
tudnak belépni az oltasra regisztraltak.
Majd kivalaszthatjak, hogy melyik na-
pon, hany orakor és melyik teleplilésen

professzorai, kutatoi az el6adasok utan
forumot is tartanak, ahol a kozonség
tagjai kérdezhetnek a szakemberektdl.

Az eldadasokrol késziilt beszamolok
-a kozreadott diasorokkal — az alabbi
oldalon olvashatok: https://semmel-
weis.hu/hirek/tag/szenior-akademia/

Az elbadasok megtekinthetdk a htt-
ps://semmelweis.hu/szeniorakademia/
videok/ oldalon.

(Osszel a programsorozat folytatddik,
figyeljék regisztracioért szeptember ele-
jén a Szenior Akadémia honlapjat. htt-
ps://semmelweis.hu/szeniorakademia/

és ott melyik kdrhazi oltoponton szeret-
nek megkapni az oltast.

A regisztraltak az id6pontfoglalasrol
visszaigazolo e-mailt, az oltas el6tti nap
pedig emlékeztetd lizenetet kapnak.

A rendszerhez kapcsolodoan meg-
kezdték a mobiltelefonos alkalmazasok
fejlesztéseét is.

Mar letolthetd a telefonunkra az
koronavirus elleni véddoltast igazold
mobilalkalmazas ,eeszt alkalmazas”
a szolgaltatoknak €s az oltottaknak is,
mely QR-kod leolvasasaval segiti az ol-
tottsag ellendrzéseét.

Folyamatban van a szakmai felhasz-
nalok szamara is applikacio fejlesztése,
valamint a gyogyaszati segédeszkoz for-
galmazok csatlakozasa a rendszerhez.

Tovabbi  informdciokért  keressé-
tek az EESZT Informacios Portalt az
WWww.e-egeszsequay.gov.hu oldalon.
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Jeszenszky Katalin

A Covid 19 vilagjarvany miatt elmaradtak a klinikai és rendezvényi személyes talalkozasok. Emiatt sokan nem tudtak
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befizetni az egyesiileti tagdijat, igy jelentds tagdij tartozas halmozodott fel. Felkérjlik azokat a tagjainkat akiknek
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tagdij hatralékuk van, miel6bb rendezzék tartozasukat.
Aki nem tudja, hogy van-e, és mennyi a tagdij tartozasa, keresse Kis Szilagyiné Terikét a 30/480-9735 telefonsza-
mon, vagy a kszterike@t-email.hu emailen.
A tagdi] tovabbra is 500 Ft /v, bankszamlaszamunk: 12072507-00124973-00100009. Adomanyt is szivesen

fogadunk!



R SZEMELYI KEDVEZMENY

2021, januar 1-jét6l a személyi ked-
vezmeny is az 6sszevont addalap terhé-
re érvenyesithetd adoalap kedvezmény-
nyé valt, melynek mértéke jogosultsagi
honaponként a minimalbér egyharma-
da szerinti 0sszeg, szaz forintra kerekit-
ve.[1]

igy a kedvezmény dsszege 2021-
ben 55800 forint havonta, amely
8370 forint adomegtakaritast
jelent havi szinten.[2]

A személyi kedvezmény a négy vagy
tobb gyermeket nevel6 anyak kedvez-
meényét kovetd, mig az elsé hazasok
kedvezményét, és a csaladi kedvez-
ményt megel6z6 sorrendben érvénye-
sithetd.

A személyi kedvezményt az veheti
igénybe, aki a sulyos fogyatékossag-
nak mindsilo betegségekrdl szold kor-
manyrendeletben emlitett betegségben
szenved, tovabba, aki rokkantsagi jara-
dékban vagy fogyatékossagi tamoga-
tasban részestil.

Betegségek és igazolasuk

A slilyos fogyatékossagnak mindsi-
16 betegségeket a 335/2009. (XII. 29.)
Kormanyrendelet hatarozza meg. A kor-
manyrendelet mellékletében nem sze-
repld betegségek utan nem érvényesit-
het6 az adokedvezmeény.

2019. januar 1-jétdl boviilt[3] a Kor-
manyrendelet mellékletében szerepld
betegségek kore, igy az endometriozis,
a mellrak, a méhnyakrak, a petefészek-
rak, valamint a prosztata €s hererak
betegségek esetén is érvényesithetd
az adokedvezmény. Fontos tudni, hogy
ezeknél a betegségeknél is érvényesit-
hetd visszameno6leg, az 5 éves altalanos
eléviilési idon belill az adokedvezmény.

Tehat, ha a betegséget az elmult évek-
ben diagnosztizaltak, akkor a korabbi
évek adobevallasai dnellendrzéssel mo-
dosithatok.

Az adokedvezmeény igénybevételére
jogosito, Kormanyrendeletben szerepld
tovabbi betegségek kozill néhany:

e hallasi fogyatékossag

e  [atasi fogyatékossag

e mozgasszervi fogyatékossag

e elzarodast okozo érbetegségek

e sllyos szervi karosodassal jaro
immunbetegségek

e velesziletett  enzimopatidk,
idetartoznak tobbek kozott a laktdzérzé-
kenység miatt fellépd betegségek

e emeésztrendszer betegségei,
idetartoznak tobbek kozott a gluténér-
zékenység miatt fellépd endokrin- €s
anyagcsere-betegségek, ezen belil is
az |. tipusu, és a szovddmeényekkel jaro
II. tipusu cukorbetegség.

A sulyos fogyatékossag mindsitése
nem tartozik a Nemzeti Ado- és Vamhi-
vatal hataskorébe, mivel az nem adojo-
gi, hanem orvosszakmai kerdes.

Az igénybevétel feltételei

Az adokedvezmény érvényesi-
tésének feltétele, hogy a magan-
személy mar az igénybevétel ido-
pontjaban rendelkezzen a stlyos
fogyatékossag mindsitésérol szolo
orvosi igazolassal, vagy a rokkant-
sagi jaradékra, fogyatékossagi ta-
mogatasra jogosito hatarozattal.
A fogyatékossag mindsitését a hazior-
vosndl, illetve, az egészségkarosodas
jellegétdl fliggben a szakorvosnal lehet
kezdeményezni. A 49/2009. (XIl. 29.)
E(M rendelet mellékletében meghataro-
zott igazolast a szakambulancia vagy a
korhazi osztaly szakorvosa, illetve altaluk

készitett dokumentumok alapjan a hazi-
orvos dllitja ki.

A fogyatékossagi tamogatas iranti igényt
a fbvarosi és megyei kormanyhivatal
megyeszekhely szerinti jarasi hivatala-
nak kell benyujtani, mig a rokkantsagi
jaradék megallapitasara a lakohely sze-
rint illetékes altalanos hataskor( nyug-
dij-megallapitd szerv jogosult.

Az igazolason a betegség, illetve fogya-
tékos allapot kezdd idépontja szerepel,
valamint, hogy az dllapot végleges mi-
ndsités, vagy a késobbiekben tovabbi
fellilvizsgalatra kotelezett-e a magansze-
mély. Végleges fogyatékossagrol szolo
igazolas alapjan minden évben érvénye-
sithetd az adokedvezmeény.

Az orvosi igazolast nem kell csatolni az
adobevallashoz, de elévilési idon belil
meg kell Grizni, mert az esetleges adoel-
lendrzéskor ezzel a dokumentummal
igazolhatd a kedvezmény jogos igény-
be vétele. A személyi kedvezmeény
igénybevételének tovabbi feltétele,
hogy a sulyosan fogyatékos ma-
ganszemélynek legyen dsszevont
adadalapba tartozo jovedelme, amely
utan adot kell fizetnie.

Ez a feltétel fliggetlen attdl, hogy mi-
lyen jogviszony vagy egyéb jogcim alap-
jan, és milyen rendszerességgel szerezte
a jovedelmét.

Adokoteles jovedelem hianyaban a
személyi kedvezmény nem érvényesithe-
10, és arra sincs lehetdseg, hogy a valaki
emiatt masnak, példaul szillének, hazas-
tarsnak atadja a kedvezmény igénybe
vételének jogat. Ha a maganszemeélynek
példaul munkaviszonya alapjan rendsze-
res jovedelme van, akkor a munkaltato-
janak adott adoeldleg-nyilatkozat alapjan
mar a fizetendd adoeldlegnél érvényesit-
heti az adokedvezmeényt.



Az utdlagos érvényesités

A személyi kedvezmeény utdlag, az
éves adobevallasaban is érvényesit-
het6, példaul ha megbizasi szerzGdés
alapjan csak néhany alkalommal szer-
zett jovedelmet valaki az adoévben, €és
az adoelGlegbdl a kifizeté nem érve-
nyesitette a kedvezmeényt. A tobb évre

visszamendleg igénybe vehetd kedvez-
meényt az szja-bevallas 6nellendrzésével
lehet érvényesiteni.

Ha az adoév, esetleg tobb addév
elteltével utolag allapitjak meg a ked-
vezményre vald jogosultsagot, akkor
az igazolason szerepldé kezdd naptol
az adokedvezmény az 5 éves eléviilési

id6n bellil, visszamendleg, az éves ado-
bevallas(ok) Onellendrzésével érvénye-
sithetd.

Tovabbi info:  https://nav.gov.hu/
nav/ado/szja/A_szemelyi_kedvez-
meny20190130.html

SCLERODERMA: ATFOGO UTMUTATO ES ELETMOD-
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mindségi, de nagyon magas koltségen elkésziilt anyag lett.
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Ennek a relative hosszu és nagyon szakmai, de a szkle-
roderma szinte minden tertiletét feloleld kiadvanynak célja,
hogy segitse a szklerodermaval egyitt él6 embereket, csa-
ladtagjaikat és mindazokat az érintetteket, egészségligyi
dolgozokat, dontéshozokat, akik szeretnék a szklerodermat
jobban megérteni, segiteni a betegeknek: azt, hogy a be-
tegségnek milyen hatdsai lehetnek, és miképp tudnak sajat
maguk, és kezeldorvosuk segitségére lenni betegségiik gon-
dozasaban. A kiadvany valaszt ad a szklerodermaval kapcso-
latban gyakran feltett kérdésre is.

Mar eléreté a fébb Scleroderma Centrumokban (Reuma-
tologiai és Immunoldgiai Klinikakon - Pécsen, Debrecenben,
Szegeden és Budapesten a Bérklinikan és a BIK Reumatolo-
giai s Immunoldgiai osztalyan is). Ezekben az intézmények-
ben mind a fekvé osztalyokon, mind az ambulanciakon kér-
heti ingyen a konyvecskét.

Aki rendelni szeretne, azt egyelre csak utanvétellel tudjuk
most megoldani. Ehhez egy megrendelést cimmel és tele-
fonnal kell leadni a scleroderma@gmail.hu email cimre vagy
a klubvezetdket hivni, akik megszervezik a konyvek kiildését
utanvétellel.

15



Egy kis izelit6 a tartalombal:

1. fejezet Scleroderma — Mi is
ez pontosan? A legfébb betegség for-
mak sclerodermaban

Szerzék: Prof. Dr. med. Nico Hunzel-
mann, Uniklinik Koln, Dermatologie,
Prof. Dr. med. Ekkehard Genth, Aachen

2. fejezet Kis Utmutatd — Ho-
gyan kezelhetem a betegséget?

SzerzOk: Emma Margarete Reil, He-
ilbronn, Sklerodermie Selbsthilfe e.V.

3. fejezet Lokalizalt (kordlirt) sc-
leroderma (morphea) — Valtozatok, kli-
nika, terapia

Szerzék: Prof. Dr.med. Alexander
Kreuter, HELIOS-Klinik Oberhausen,
Dermatologie

Universitat Witten-Herdecke

4. fejezet A Raynaud jelenség -
Definicio, diagnosztika, ok, terapia

SzerzOk: Dr. med. Oliver Sander,
Uniklinik - Disseldorf, Rheumatologie
Dr. med. Clemens Fahrig, Ev. KH Huber-
tus Berlin, Angiologie

5. fejezet Az emésztGrendszer
érintettsége

Szerzok: Prof. Drmed. UIf Mil-
ler-Ladner, Kerckhoff-Klinik Bad Nau-
heim, Rheumatologie

6. fejezet Sziv és vesék — Bel-
gyogyaszati sektrum II.

Szerzok: Prof. Dr. med. Kirsten de
Groot, Sana-Klinikum Offenbach, Nep-
hrologie und Rheumatologie - KfH Ni-
erenzentrum Offenbach

7. fejezet TudGeérintettség scle-
rodermaban

Szerz6k: Prof. Michael Pfeifer, Kranken-
haus Donaustauf, Pneumologie, Emma
M. Reil, Sklerodermie Selbsthilfe e.V.

8. fejezet Szdjhigiénia és a fo-
gak egészsege

Szerzok: Emma Margarete Reil, He-
ilbronn, Sklerodermie Selbsthilfe e.V.

9. fejezet NGi hugyuti és ivarszer-
Vi (urogenitdlis) sajatossagok - Szexuali-
tas sclerodermaban

Szerzok: Emma Margarete Reil, He-
ilbronn, Sklerodermie Selbsthilfe e.V. Prof.

Drmed. Cord Sunderkotter, Universitat
Halle, Dermatologie, Dr. med. Melanie He-
nes, Universitatsfrauenklinik Ttbingen

10. fejezet Férfi hugy-ivarszervi
jellemzok — Szexualitas és scleroderma

SzerzOk: Dr. med. univ. Sebastian
Volc, Universitats-Hautklinik Ttbingen,
Prof. Dr. med. Gerhard Fierlbeck, Uni-
versitats-Hautklinik  Tubingen, Emma
Margarete Reil, Heilbronn, Skleroder-
mie Selbsthilfe e.V.

11. fejezet Taplalkozas scleroder-
maban — Jotanacsok az érintettek sza-
mara

Szerzdk: Bettina Lanze, Eréahrungs-
beraterin, Bad Bentheim, Rheuma-Kli-
nik, Emma Margarete Reil, Heilbronn,
Sklerodermie Selbsthilfe e.V.

12. fejezet Fizioterapias lehetd-
ségek a scleroderma kezelésében

SzerzOk: Facharzt Ali Nimeh, Fach-
Klinik Bad Bentheim, Rheumatologie,
Komjati Dalma, gyogytornasz, Pécsi Tu-
domanyegyetem KK Reumatologiai €s
Immunoldgiai Klinika




.HOGY OTTHON IS EGYSZERUEN
FITT MARADJON!

Még mindig elérhetd a sclerodermaval él6k szamara a tornagyakorlatokat tartalmazd DVD, mely specidlisan sclerodermara
kifejlesztett gyakorlatsorokat (pl. 169z6, kéz, derék, lab, szdj sth. gyakorlatok) tartalmaz és betegek mutatjak be.

A DVD adomany (1000 Ft+postakoltség) ellenében megrendelhetd Miillerné Dobos Evétdl eva.muller@aok.pte.hu,

20/536-1216, illetve igényelhetck személyesen a Klinikai bentfekves alatt a gyogytornaszoknal vagy a scleroderma@gmail.com
email cimen.
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Scleroderma egy ritka, kronikus reumatikus autoimmun betegség, ami
akar az egész testet érintheti a kotészovet megkeményedésével. Bér és
a belsé szervek is kdrosodhatnak ettél a betegségtdl. Eletveszélyes is
lehet és jelenleg nincs ra gydogymad.

Ugyanakkor, az egyes szerveket érinté sikeres kezelések mar
elérhetéek.

Csatlakozz kdzosséguinkhoz és nézzlUnk szembe vele egyutt!
Tudj meg tdébbet és segits vinni hirlnket a vilagban!
KERESD A JUNIUSI KAMPANY PROGRAMUNKAT ITT:

Fesca-scleroderma.eu | worldsclerodermaday.org | #sclerosmile
www.szkleroderma.hu
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