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Tisztelt Orszagos Szkleroderma Egyestilet Tagjai és Barataim!

Mikozben a hiivos Gszi szelld bekuszik otthonainkba, szeretettel és melegséggel tlt el a gondolat, hogy ismét megosztha-
tom Onokkel gondolataimat az Egyesiiletiink hirlevelében. Reményeim szerint ezek a sorok mindenkit lehet6sége szerint
egeszsegben és jokedvben talalnak, ahogy egyitt koszontjlik az évszakok valtozasat. Az 6sz bekdszontével, amikor a levegd
hiivosebbe valik, nosztalgidval emlékezlink vissza a nyari napokra, valamint azokra a miveészetterapias programokra, me-
lyeket Szegeden, Pécsen és Budapesten kdzosen tartottunk. Ezek az alkalmak nem csupan a kreativitasunkat serkentették,
hanem kozosségiinket is erdsitették. A tél kozeledtével és a hideg idojaras bekdszontével fontos, hogy kiemelt figyelmet
forditsunk védelmiinkre a hideggel szemben, valamint az esetlegesen keletkez6 sebek apolasara. Ebben az idészakban kiilo-
ndsen fontos, hogy odafigyeljink egymésra és magunkra. Ugy vélem, remek 6tlet lenne egy Uj rovat inditésa hirlevel(inkben,
ahol megoszthatnank egymassal hazi praktikainkat az eletmindség javitasa érdekében. Nem termékismertetOkre vagy ketes
eredet(i javaslatokra gondolok, hanem valddi, bevélt tapasztalatokra. Amennyiben Onnek is van olyan tippje, ami segitett az
életmindség javitasaban, ne habozzon megosztani velliink az szkleroderma@gmail.com e-mail cimen keresztll. Vegl, de
nem utolsosorban, szeretnek minden tagunknak és tamogatonknak aldott, békes karacsonyt kivanni, valamint egészségben
és kozOs elmeényekben gazdag Uj esztendot. Halas szivvel t0lt el, hogy részese lehetek ennek a csodalatos kozosségnek.
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A szisztémas sclerosis egy
szisztémas autoimmun  korkep,
mely szamos szerv érintettsegét
okozhatja a jellegzetes bortiinetek
mellett. Mindezek hatterében k-
[6nb0z6 immunoldgiai valtozasok,
a borben és a belsd szervekben
fokozott mértékben termel6dd kol-
lagén és mas kotdszoveti feherjék
koros felhalmozodasa, valamint az
érfalak, és ezaltal a kisérkeringés
karosodasa all. A kezelés szem-
pontjabol fontos a korai diagno-
zis, a borérintettség kiterjedése
alapjan meghatarozott alcsoport
besorolas (limitalt vagy diffuz cu-
tan forma), valamint a szervi érin-
tettségek meglétének, illetve azok
stlyossaganak a felmérése, mely
eldsegiti a megfeleld terapias terv
felallitasat. A komplex kezelés
(gyogyszeres €s nem gyogyszeres
kezelés egyarant) célja a lehetse-
ges szOvodmeények kialakulasanak
a megakadalyozasa, vagy a mar
kialakult eltérések elGrehaladasa-
nak lassitasa, a tiinetek enyhitése,
ezaltal az életmin0ség és a tulélés
javitasa.

A kovetkezGkben az ujjbegy fe-
kelyekre €s a tlhdGerintettségre
vonatkozoan tekintjiik at a keze-
lési és gondozasi lehetdsegeket,
beleértve az Ujdonsagokat is.
A sclerodermahoz tarsulo érfalka-
rosodas mellett a stressz vagy hi-
deg hatasara kialakulo, a kiserek
0sszehuzodasaval jard és a veg-
tagok jellegzetes szinelvaltozasat

okozo Raynaud szindréma is hoz-
zajarul a kisérkeringés zavarahoz
s ezaltal az ujjak kisebesedésé-
hez, fekélyek, sulyos esetben sz0-
veti elhalds kialakulasahoz.

Fontos a megel6zés, melyben
szerepet jatszik a dohanyzas elha-
gyasa, a kezek hidegtdl és séri-
lésektdl valo védelme, emellett a
kezelés nem gyogyszeres reszeét
képezi a bér megfelelé hidratala-
sa, blrpuhitok alkalmazasa, vala-
mint a mar kialakult sebek, feke-
lyek esetén azok tisztan tartasa a
felllfert6z6dés megakadalyozasa
céljiabol, a sebek megfeleld ko-
tozése, amennyiben sziikséges
a sebellatasban jartas szakapold
segitségével. Sulyosabb esetben
pedig antibiotikum alkalmaza-
sa, vagy akar sebészeti ellatas is
szilkségessé valhat.

Gyogyszeres kezeléskent elsd
vonalban a magas vernyomas
kezelésére is hasznalt un. kal-
cium-csatorna  blokkolokat  (pl.
amlodipin) alkalmazhatunk. Su-
lyos Raynaud szindroma, illetve
visszatérd, nem gyogyuld feke-
lyek esetén erelyesebb szerekre
is szilkség lehet, ilyenkor jonnek
szoba az igen hatékony értagitok,
mint az alprostadil vagy az ilop-
rost, melyek intravénas formaban
alkalmazandok,  leggyakrabban
3-5 napon keresztil infuzio for-
majaban 3 havonta ismételve a
kezelést. Emellett még két masik,
tabletta formajaban alkalmazhat6
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gyogyszer all rendelkezéslinkre, a
napi 2x125 mg dozisu bosentan,
valamint a napi 3x20 mg dozisu
sildenafil. Mivel az erekre fejtik Ki
hatasukat, vérnyomast csokkento
tulajdonsaggal rendelkeznek, igy
el6fordulhat, hogy alacsonyabb
dozisban torténd alkalmazasuk
valik szlkségesse. A fent emli-
tett szerek csokkentik a Raynaud
szindroma sulyossagat, javitjak
a fekélyek gyogyulasat, valamint
csokkentik az Ujabb fekelyek ki-
alakulasanak az eseélyét. Eldfor-
dul azonban, hogy odnmagukban
alkalmazva nem elegenddk, igy
egyre inkabb elterjedt a két vagy
akar harmas kombindcioban tor-
ténd alkalmazasuk. Az értagitok
mellett egyéb keringéstamogatd
gyogyszerek adasa is szoba johet,
mint példaul a vorosvértestek ru-
galmassagat fokozo pentoxyfillin,
a vérlemezkék 0sszecsapzodasa-
nak gatlasa (pl. acetilszalicilsav),
vagy a verzsirok csokkentésében
is alkalmazott statinok.

A sclerodermahoz  tarsuld
tld6érintettség az un. interstitialis
tldobetegség (ILD), melyre terhel-
het0ség csOkkenés, nehézlégzes,
légszomj vagy szaraz kohoges,
kohécselés hivhatja fel a figyel-
met. A diagndzis feldllitdsahoz
segitségiinkre lehet a tidé meg-
hallgatasa a fizikalis vizsgalat so-
ran, a légzésfunkcios vizsgalat és
szilkség esetén a specidlis, nagy
felbontasu, a tidordl pontosabb



kepet ado un. mellkas HRCT elvég-
zése. A Debreceni Egyetemen is
rendelkezeésre all egy tiidégyogya-
szokbol, radioldgusokbol, sebeé-
szekbdl és reumatologusokbol allo
orvosi csapat, az ILD team, mely
az elvégzett vizsgalatok leleteit at-
tekintve hoz dontést a szlikséges
kezelésrdl. A terapia megvalaszta-
sa részben fligg a tldoérintettség
sulyossagatol (a tidé hany %-a
érintett), részben pedig attol, hogy
a tldoben zajlo folyamatban in-
kabb a gyulladas vagy a kotdszo-
vet felszaporodas (fibrdzis) vagy a
kettd egyuttesen dominal. Az ILD
terapiajaban jelent6s valtozas tor-
tént az utébbi néhany évben, Uj
gyogyszerek is bevezetésre kertil-
tek. A gyulladas csokkentésére az
immunrendszer miikodését befo-
lyasold, Un. immunszuppressziv
szereket alkalmazhatunk, mint
példaul a ciklofoszfamid, mely
infuzio formajaban konnyen €s
gyorsan elérhetd, hatékony szer,
hosszl tavu alkalmazdsa azon-
ban a lehetséges mellékhatasok
miatt (hanyinger, hanyas, hajhul-
las, hugyhdlyag falanak karosi-
tasa, csontvelGi vérsejtképzodeés
csokkentése, majenzim emelke-
dés, fokozott daganat kialakuldasi
kockazat) nem javasolt. Alternativ
szerként johet szoba, akar hosszu
tavu, biztonsagosabb kezeléskeént
is, a 2x1000 mg dozisban, tabletta
formdjaban alkalmazhatd miko-
fenolat mofetil. Mellékhataskeént
leggyakrabban hasi panaszok,
hanyinger, hasmeneés, fert6zések,
a fehérvérsejtek, és vorosvertestek
szamanak csokkenése fordulhat
eld. Az utobbi években tobb klini-
kai gyogyszervizsgalat is zajlott a

tid6érintettség kezelésére vonat-
kozoan. A biologiai terapiak kozil
a tocilizumab és a rituximab bizo-
nyult hatékonynak, melyek akar a
bortlinetek javulasat is segithetik,
emellett az esetlegesen tarsulo
iziileti gyulladas kezelésére is al-
kalmasak lehetnek. A tocilizuma-
bot heti egy alkalommal, bor ala
adott injekcio, mig a rituximabot
infuzio formajaban alkalmazzuk
(1-1 infuzi6 2 hét kildénbséggel,
fél évente ismetelve). Mint min-
den immunrendszerre hat6 gyogy-
szer esetén fontos a fertdzésekkel
szembeni fokozott védelem és id6-
szakos laborvizsgalat. A gyulladas
csokkentés mellett a masik irany-
vonal a tliddfibrozis kezelése un.
antifibrotikus szerekkel. Az utob-
bi években zajld sikeres klinikai
vizsgalatoknak koszonhetden ket
hatékony gyogyszer all rendelke-
zéstinkre, a nintedanib (napi 2x1
kapszula) és a pirfenidon (napi
3x3 tabletta). A gyogyszer sze-
dése mellett gyakran hanyinger,
hanyas, hasmenés jelentkezik
mellékhatasként, mely megnehe-
zitheti a betegek mindennapijait,
ilyenkor  érdemes megprobalni
kisebb ddzisban alkalmazni, vagy
megfelel6 diéta mellett felépiteni a
kezelést a maximalisan toleralhato
dozisig, mivel van esély arra, hogy
idovel a mellékhatasok csokken-
nek. Azonban még igy is gyakran
eléfordul, hogy a gyogyszer lealli-
tasara kényszeriliink.
Ujdonsagként kiemelendd, hogy
a fentiekre valo tekintettel a bete-
gek segitésére a debreceni cent-
rumban 2024 nyaran létrejott egy
,ILD nurse” — apolok segitségével
megvalosuld - program, melynek

célja, hogy az antifibrotikus tera-
pian 1évé betegek életmindségét
javitsak azaltal, hogy segitenek a
gyogyszermellékhatasok kezelé-
seben, életmddbeli, taplalkozasi
tandacsokat adnak. Segitik és egy-
szerlisitik a betegutakat példaul
a dietetikussal vagy a gyogytor-
nasszal valo kapcsolatfelvétel-
ben. Emellett amennyiben a beteg
igényli, a hozzatartozok bevonasa-
rais van lehetdsége. Fontos szere-
pik még a tarsas tamogatasokhoz
(pl. Thddfibrozis egyesilethez) vald
csatlakozas eldsegitése, a dohany-
zasrol valo leszokas hangsulyoza-
sa, hiteles tamogatd weboldalak,
elérhetdségek atadasa. Egyeldre
email elérhetdség all rendelke-
zésre (ild.nurse@med.unideb.hu),
késdbbiekben tervezetten lesz egy
allando telefonszam is, ami mind
a kollegak, mind pedig a betegek
szamara elérhetové teszi az ,ILD
nurse”-el valo konzultaciot.

A gyogyszeres kezelés mellett
mindenképp hangsulyozandd a
dohanyzasrol vald leszokas, tars-
betegségek (elhizas, magas vér-
nyomas, COPD, reflux) megfelel§
kezelése, a szilkséges vedoolta-
sok felvétele és megfeleld 1€gzés-
rehabilitacioban valo részveétel.

Osszefoglaldsként  elmond-
hatjuk, hogy a scleroderma egy
komplex betegség, fontos a sze-
mélyre szabott kezelés kialakitasa,
melynek része a beteg felvilago-
sitasa, a megfeleld életmodvalta-
sok, a tartds komplex fizioterapia
s a gyogyszeres kezelés, melyek
egylttesen javithatjak a betegek
életmindséget és tuléléseét.
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Budapesti talalkozo

2024 junius 21-én Firi Katalin m(-
vészettorténész a Budai varban a
Széchényi konyvtar fototaraban la-
tott minket vendégill. Betekintést
nyerhettink a fotézas torténetébe,

NYARI TALALKOZOK

régi fotomodszerekkel készilt albu-
mokba. lgazi kincsek kozott keszty(is
kézzel kutakodhattunk, majd az al-
kotasé lett a fGszerep. Sziluettképe-
ket készitettiink, rajzoltunk, vagtunk
és fotozkodtunk kedvenceinkkel.

Iden a vilagnaphoz kapcsolodoan regios programok
kaptak szerepet, Budapesten, Pecsen, €s Szegeden
Paul Klee emlekenek megfeleléen mdveszetterapias
foglalkozasokon vettink reszt.

Nagyon jol éreztiik magunkat, min-
denki elégedett volt az alkotasaval
€s nem is gondolva, hogy mire ké-
pes sikerélménnyel tavozott. Kilép-
tlink a mindennapokbol és az alko-
tas Uj aspektusat probaltuk ki.

Pécsi rendezvény

Nyari klubnapunkon 2024.julius 02.-
an tobb mint 20 6 vett részt. Nagy
izgalommal vartuk az el6re szervezett
mUvészetterapids foglalkozast. Erde-

kes és szines eléadasban ismerhettiik
meg Paul Klee munkassagat, stilusi-
ranyzatait, illetve azok valtozasat az
élete soran. Minden rendelkezésiink-
re allt, hogy papirra fessik elképze-
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léseinket. Nagyon szines alkotasok
szillettek, melyek tobbségét a tor-
naterem dekoralasahoz hasznaltuk.
A talalkozd végén mindenki feltoltdd-
ve indulhatott haza



Szegedi talalkozo

Eltelt egy év és megint megemlékez-
tink a Scleroderma Vilagnaprol, ami
az SZTE kilontermében volt 2024 ju-
lius 3-an. Az els6 felében Fiiri Katalin
mUvészettorténész Paul Klee életérdl
tartott eladast, majd a festményeit
elemeztilk, ki mit 1at a képen, milyen
hatéssal van ra. Erdekes szemléletek
alakultak ki. ldonként jokat derdltink,

de hat a mivészet szabadsaga mar
csak ilyen. A festd képzelet vilaga és
a mi megitéléstink a képrdél nem min-
dig talalkozott. Masodik felében min-
denki kapott egy fest6 szerszamot,
hogy fessik le: ki hol szeret nyaral-
ni, mi a kedvenc idétoltése,mi okoz
neki oromet Ebbe a feladatba is nem
csak az orvosaink, gyogytornaszunk,
hanem a rezidens orvos jeloltek is

szivesen bekapcsolodtak. Szoba ke-
rilt a Pragaban megrendezett VIII.
Scleroderma  Vilagkonferencia —ami
2024 marcius 14-16 kozott volt
megrendezve. Az ilyen koz0s 0sz-
szejovetelek is lehetGséget adnak,
hogy tandcsokat kérjiink, beszél-
gessunk, tapasztalatokat cseréljlink.
A végén ftarlatot nyitottunk a kész
,remekm(vekbdl”.
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8. SZISITEMAS SZKLEROZIS BETEG VILAGKONFERENCIA
2024 - ELOADASOK

2024 marcius 14- 16 k6z6tt kerlt megrendezésre a 8. vilagkonferencia Pragaban.
Orémmel értesitiink mindenkit, hogy az alabbi elbadasok magyar nyelvii felvételei

megtekintheték a YouTube-on a FESCA csatornajan.

KLINIKAI GYAKORLATI IRANYELVEK ES AJANLASOK:
MIK EZEK ES MIERT VAN RA SZUKSEGUNK

El6ado: Anna-Maria Hoffman-Vold (NO),

Carina Bostrom (SE)

A GYOGYSZER-FEJLESZTES DEKODOLASA
El6add: Annie Gilbert (UK),
Michael Oeschger (DE), Kristina Davidson (USA)

FARADTSAG: LATHATATLAN, DE NEHEZ
El6ado: Janet Pope (USA),
Rong Mu (CN), Annelise Rgnnow (DK)

MENTALIS EGESZSEG MEGOLDASA SSc UTAZASBAN
El6ado: Linda Kwakkenbos (NL),
Steffi Saurig (DE), Francesca Ingegnoli (IT)

HOGYAN SZEREZZUK VISSZA, AMIT ELVETT

A SZISZTEMAS SZKLEROZIS

El6ado:: Janet Poole (USA), Rubén Duarte Fernandes (UK), Ta-
nia Santiago (PT)

MI AZ UJDONSAG AZ ILD (tiiddfibrézis) ESETEBEN?
El6ado: Michael Oeschger (DE), Monique Hincheliff (USA), Eli-
sabetta Renzoni (UK)

BELEINK ELLENORZESE: A BELRENDSZER ES

A MIKROBIOM SSchen

El6ado: llaria Galetti (IT), Dinesh Khana (USA), Chiara Bellocchi
(IT), Elizabeth Volkmann (USA)

AZ SSc KUTATAS LEGUJABB HATARAINAK FELFEDEZESE
El6ado: Christopher Denton (UK),
Marco Matucci-Cerinic (IT), Christina Bergman (PT)

A kovetkez6 9. Vilagkonferencia Athénban 2026 marciusaban
varhato
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Hazankban az 50/1999. (XI. 3.) EiM rendelet a képernyé elétti munkavégzés minimalis egész-
ségligyi és biztonsagi kbvetelményeirdl tartalmaz elGirasokat a képernyds munkahelyek bizton-
sagos kialakitasara és hasznalatara vonatkozoan.

- A képernyds munkakor olyan munkakor, amely a munka-
vallaldo napi munkaidajébdl legalabb négy draban képernyds
munkahelyen képernyds eszkdz hasznalatat igényli, ideértve
a képernyd figyelésével végzett munkat is.

- A képernyGt nem szabad ablakkal, ajtoval, lampaval szem-
ben, vagy annak hattal elhelyezni.

- A képreny6 szemtol valé tavolsaga 45-55 cm kozotti.

- A képernyofigyelés akkor a legkevéshé faraszto, ha a ké-
perny6 20°-ban hatradéntott és a képernyGt néz6 szemely
tekintetére merdleges.

Monitor teteje egy
szintben a szemmel

Vallak semleges
pozicioban

. . Alkar vizszintes
A szék teljesen poziciéban

alatamasztja a combot

Derék megfeleléen
Labal 90-110 fokos megtamasztva

szogben behajlitva

Talpak a foldon

Monitor alatét, csuklétdmasz al-
kalmazasa a billenty(izetnél és
az egérmél a munkahelyet er-
gondmiai szempontbdl még ké-
nyelmesebbé teszi, ezzel meg-
elézve a kéz izlileti bantalmakat.

- A billenty(izet legyen donthet6. A kezel6 kezének, csuk-
l6janak megtamasztasahoz a csuklo alatamasztasi helyére
alatétet ajanlatos tenni.

- Helyes asztalmagassag az asztallapon fekvo billenty(izet-
tel: 72 cm, asztallap ala szerelt billenty(itarto fiokkal: 75-80 cm.
- Az astallap alatt a labak mozgasahoz szabad teret kell
biztositani.

- A maximalis munkazonat a két kinyujtott kar altal le-
irt, egymast metsz0 félkorok hataroljak, ami férfiak esetében
155 cm, néknél pedig 130 cm atmérdjii félkorivtartomany.

/=
: I E

- A munkaszék legyen stabil, magasaga legyen kénnyen
allithato, tamldja legyen magassagaban allithatd és donthetd.
- lgény esetén dllithatd magassagu és dolésszogli labta-
maszt vagy saroktamaszt kell biztositani.

- A munkahelyet ugy kell megtervezni és méretezni, hogy
a hasznalonak legyen elegendo tere testhelyzete és mozgasai
valtoztatasahoz.

- A személyes zona 80-120 cm. Ez az a kor, amin belil a
szamitogép, annak tartozékai és az 6sszes személyes holmi
elhelyezendo.

- A teriiletigény koralakban munkaasztallal egyitt kb 3,6 m2,
- Két asztal kozott legalabb 70 cm-es kozlekedd ut legyen.
- A szék hatraguritasahoz biztositsunk kb. 120 cm helyet.

Forras:
https://munkastanacsok.hu/kepernyos-munkahelyek-ergo-
nomiaja-biztonsaga/

www.moddle.pte.hu Klinikai kozpont kételezd oktatdsok a
Betegellatd egységek részére
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Dr. Szaho Attila, Dr. Varju Cecilia
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BEVEZET(

A szisztémas sclerosis (SSc, sc-
leroderma) egy ritka autoimmun
betegség, melyet az autoimmun
gyulladas, a belsdszervek €s a bor
kotoszovetes felszaporodasa (fibro-
zis), valamint kovetkezmeényes ér-
karosodas jellemez. A bdrérintettség
alapjan kett6 klinikai csoportot Kuilo-
nitlnk el. A konyok és térd vonalat
meg nem haladd bdrvastagodassal
jard limitalt szisztémas sclerosist,
és a felkar, comb és t0rzs borét is
érintd diffiz szisztémas sclerosis
format A mikrokeringés karosoda-
sara legel6szOr az ujjak fokozott
hidegérzékenysége, majd a koros
érosszehuzodashbol adodo elszinezo-
dése, a Raynaud jelenség jellemzo.
Sulyosabb esetekben a rossz ke-
ringés kovetkeztében ujjbegyfeke-
lyek is kialakulhatnak (1). A vaz- €és
izomrendszer érintettsége jelentdsen
rontja a sclerodermaval €l6 betegek
mozgaskepesseget €s életmingse-
gét A betegek leggyakrabban az iz(i-
leti mozgas merevsegerdl és fajda-
lomrol szamolnak be (2).

KAROSODAS MERESE

Az izlileti mozgastartomany 25%-kal
valo csokkenését izileti kontraktu-
ranak nevezzlk, melynek jelenléte,
kifejezetten a diffuiz sclerodermasok-
nal, kimutatottan a tulélés kockazati
tényezGje (3). A kezek karosodasa-
nak mertéke felmérhetd kilonbdzo

tesztek segitségével. Az egyik ilyen
konnyen és gyorsan kivitelezhet6
modszer a ,Kéz anatomiai index” ki-
szamolasa, mely a hivelyk- és Kisuljj
maximalis terpesztett €s 0Osszezart
tavolsag kilonbségének és a kéz-
kdzépi-ujjperci izillet magassaganak
hanyadosa. A kapott érték minél ki-
sebb, annal sulyosabban karosodott
a kez (4). Az un. ,HAMIS”, magya-
rul a ,Kézmobilitas sclerodermaban
teszt” standardizalt hengerek segit-
segével méri fel az alany kezének a
mozgastartomanyat. A kapott pont-
Szam nagysaga a karosodas merté-
két jelzi (5).

A KEZFUNKCIO MERESE KERD(-
[VEKKELA

Funkciot onkitoltés kérdbivek segit-
segével is fel lenet mérni. Leggyak-
rabban alkalmazott az ,Egészséqi
allapotot felméré kérdoiv’ (HAQ).
Ebben a beteg értékeli, hogy mi-
lyen nehézséggel tudja elvégezni
mindennapi élettevékenysegeit (6).
Kifejezetten a keézre 0sszpontosit a
Cochin kézfunkciot felméro teszt (7).
Mindkét kérdoiv esetében a maga-
sabb pontszam rosszabb funkciot
jelent.

RADIOLOGIAI ELVALTOZASOK

A kéziziiletek radiologiai felméré-
sére szokasosan az un. (sszeha-
sonlitd kézfelvétellel torténik. 160
sclerodermas beteglink kéz rontgen-
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felvételének vizsgalata soran a legy-
gyakoribb radioldgiai elvaltozas az
izliletirés-sziikiilet (66%) és az izlile-
tek korll kialakult mész szegénység
(53%) volt, mig a kéz bérében lera-
kodd kalcium  kristalyok 28%-ban
volt kimutathatd. A szisztémas scle-
rosisban jellegzetes radioldgiai elval-
tozasok a kalcium kristalyok lerako-
dasa a bdérben (subcutan calcinosis),
valamint az ujjvégpercek csontjanak
felszivodasa az ,acro-osteolysis”.
Az ujjvégcsontok felszivodasa a be-
tegeink korében 21%-ban, kb. min-
den 5. betegnél fordult el6. A kiala-
kulasuk mogotti mechanizmus nem
tisztazott, valoszinileg a fennalld
gyulladas, de leginkabb érkarosodas
jatszik szerepet. Ennek ellenére el-
mondhato, hogy meglétik jelentdsen
rontjak a kézfunkciot (8).A kalcium
lerakodas helye tobbnyire fajdalmas,
rosszabb esetben felilfertézodhet, s
valadékozo sebek is kialakulhatnak.
A megrovidllt ujjakkal megneheze-
dik a targyak megragadasa. A felso-
rolt elvaltozasokon kivil még iztileti-
csont-kimarddas (erosio) 24%-ban
és rontgenen is lathato kézdeformi-
tasok (subluxatio) 23%-ban is kimu-
tathatok voltak. A fentebb leirt HAQ
és a Cochin kézfunkciot és a karo-
sodast mérd tesztek alapjan rosz-
szabbul (p<0,037) teljesitettek azok,
akiknél a radiologiai felvételeken
izliletirés-szlkillet,  meészszegény-
seg vagy kezdeformitasok voltak



kimutathatok. A diffuz sclerodermas
csoportnal gyakoribb volt az ujjvé-
gek felszivodasa (p=0,007), mint a
limitalt sclerodermasok korében.

ANTITESTEK

A betegsegre jellemz0 a koros elle-
nanyagok (antitestek) megjelenése
is, melyek kimutatasara vérmintabol
torténd immunszerologiai vizsgalat
alkalmas. A scleroderma betegségre
specifikus az anti-Scl-70 (Scl70), az
anticentromer (ACA) és az anti-RNS
polimeraz Il (RNP3) antitestek emel-
kedett szintjének jelenléte (pozitivi-
tasa). Kimutatasuk segiti a diagndzis
felallitasat, valamint eldrejelzi a var
hato betegséglefolyast (9). Az ACA
pozitiv betegekre leginkabb a limi-
talt borérintettség és a hosszasan
fennalld Raynaud jelenség jellemzd.
Gyakori a nyomaspontok felett meg-
jelend oldhatatlan kalcium sok lera-
kodasa, a subcutan calcinosis. Az
ujjpegyfekely, a kézujjak megrovid-
lése, az izilleti mozgas besziikiilése
ritkabb. Az Scl70 pozitiv betegekre
a diffuz borérintettseg jellemzo. A
kiterjedt fibrozis kovetkeztében gya-
kori a kéziziileti mozgas beszikilés,
az ujjbegy csontok felszivodasa és a
kdvetkezmeényes kézfunkcio romlas.
Emellett az ujjbegyfekeély eldfordu-
lasa is magas. Az RNP3 pozitivitas
mellett gyors progresszio figyelhetd
meg a borerintettségben. A diffuz
sclerodermas  alcsoporttal  tarsul
leggyakrabban. Az izilleti kontraktu-
rak magas aranyban fordulnak eld.

TORNA

A betegseg pathomechanizmusabdl
kifolydlag szinte elkeriilhetetlen az
izilleti mozgastartomany valamilyen
szintlibesziikilése. A fokozott kotd-

szévetes lerakddas a korabban moz-
gékony inakat, izmokat rugalmatlan-
na teszi, un. kontraktura alakul ki.
Az iziileti gyulladas, az ujjbegyfekély
és a calcinosis dltal okozott fajda-
lom miatt beteg kevesebbet mozog,
mely az iziilet eimerevedéséhez hoz-
zajarul. A kronikus inaktivitas miatt
csokken az izomerd az izmok sorva-
dasa dltal. Fontos emiatt a betegség
kezdetét6l a naponkenti rendszeres
torna, az iziletek teljes mozgastar-
tomanyaban torténd mozgatasa, a
nyljtas és az izomer6 megGrzése
(10).
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Az , Atfogé itmu-
tato és életmod-
| beli tanacsok”
U Kiadvanyunk  kéz-
- funkciot javito
gyakorlatokat i
tartalmaz. A kezek
jo dllapotanak megtartasa érdekében a
betegséglefolyds korai id6szakaban el
kell kezdeni az iziileti mozgasterjedel-
met, keringést javitd és nyjtd kéztorna
gyakorlatokat a késGbbi esetleges karo-
sodasok elkertilése miatt.
Javaslat: a gyakorlatokat asztalnal Ulve,
a konyokoket az asztallapon megta-
masztva végezziik. Hetente 3-4x tor-
nazzon, a gyakorlatokat 6-8x ismételje!
A nylijto gyakorlatokat 3-5 masodper-
cig tartsa ki
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Gyakorlatok:

Kiinduld helyzet: a konyokok az
asztalon megtamasztva, a tenye-
rek az asztallapra fektetve helyez-
kednek el.

Tenyer(inket felforditjuk a plafon felg,
mikozben a konyok, csukld nem mozdul,
csak alkarbol forditjuk fel, majd vissza-
forditjuk az asztallapra €és lazitunk.

Figyeljink arra, hogy az alkarok ten-
gelye és a kozépsO ujj egy vonal men-
tén helyezkedjen el. Ebben a helyzetben
leszoritjuk a tenyereket az asztallapra,
mintha csuklobdl hajlitanank, majd la-
zitunk.

Ovatosan elcstsztatjuk a tenyereket
a kisujj, majd a hivelykujj felé lassan.

Lassan hatraemeljik a tenyereket,
alkarunk maradjon az asztalon, ne
emelkedjen el, majd visszatessziik las-
san az asztalra.

gyakoriatok

Egyik tenyerlinket fektessiik masik
kezink hatara. A fenti csukld hatrafe-
szités a feladat, mikozben a masik kéz-
zel probalunk a mozdulatnak ellenallni,
mozgas kozben leszoritani a kezet. Ha
kész, valtsunk és végezziik el a gyakor-
latot masik kézzel is.

Tenyerlinket huzzuk az asztallapon
magunk felé konyokhajlitassal egészen
addig, amig az ujjak vége az asztal pe-
reméig nem €r, itt egy kicsit leszoritjuk
az asztal szélénél az ujjak végét, jol
megnyujtjuk Gket, majd visszacsusz-
tatjuk a tenyereket a kiinduld helyzetbe
konyoknyujtas réven.

Tengelyallasbol (kozéps6é ujj az al-
kar vonaldban) ujjainkat terpesztjiik, jol
szét-huzzuk, Ugy, hogy a kozépsd ujj
nem mozdulhat el, majd zarjuk Gket, lazi-
tunk. (A hiivelykuijjrol se feledkezzlink el!)

Az ujjak most lazan egymas mel-
lett vannak. Elemeljiik mindkét kézen
egyszerre a hivelykujjakat az asztal-
rol, majd visszatessziik 6ket, ezutan a
mutatoujj kovetkezik ugyanigy, majd
sorban végighaladunk a feladattal a ki-
sujjig. Elvégezziik kétszer a sorozatot.

A tenyerek tovabbra is az asztalon,
Egyenesen, tengelyben tartsuk a keze-
ket! Hivelykujjakkal Iépjlink ki oldalra,
majd folytassuk a mutatd €s a tobbi uj-
jal a lépegetést egyeseével a hiivelykuijj
iranydba. Ha a kisujj is megvolt, akkor
lépegetiink visszafelé az ujjakkal, sor-
ban egyesével.

A feladat hasonlo a fentihez, az-
zal a kilonbséggel, hogy elindulunk a
hiivelykkel, oldalra 1épiink, de egyben
vissza is. Ismétliink hatszor, oda-vissza
léptetve a hivelykujjat, j6 magasra, iv-
ben emelve. Oldalallasban allunk meg
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és folytatjuk a mutatujjal az ide-oda
ivben, magasra lépegetést, majd a ko-
76éps0, a gydirds és a kisujj kovetkezik.
Egyenesen tartjuk a csuklot és az
egyik kéz hivelykujjat, a masik kéz se-
gitségével (mutatoujj) hatrafeszitjik 5
masodpercig, majd elengedjik és lé-
pink a mutatoujjra, majd megcsinaljuk
a hatrafeszitést mindegyik ujjunkkal. Ha
megvan, attériink a masik keziinkre, ott

is ugyanez a feladat.

Kiindulo helyzet: kisujjszélre for-
ditjuk a kezeket, konyokok még
mindig az asztalon megtamasztva
helyezkednek el. Itt is figyelni kell
arra, hogy a csuklo egyenes ma-
radjon, a tenyerek az alkarok egye-
nes folytatasaban legyenek!

Kisujjunk oldalat beleszoritjuk az asz-
talba, alkarunk ne mozduljon ne emel-
kedjen, majd lazitunk.

Szétterpesztjik az ujjakat, jol szét-
huzzuk Gket egymastol, majd lassan
0sszezarjuk oket.

A kezeket a kisujj oldalan csusztat-
va probaljuk csuklobol behajlitani, majd
lassan hatrafesziteni, utana vissza ko-
zéphelyzetbe, majd lazitunk.

Hiivelykujjainkat kozelitsiik kisujjaink
tove felé, majd visszanyuijtjuk oket.

A hiivelykujjat a mutatoujj mellé zar-
juk, majd visszahelyezz(ik oldalra.

Csak a hiivelykujj végs6 percét pro-

baljuk hajlitgatni.
Tovabbi kézfunkciot javito gyakor-
latokat és egyéb mozgasos gya-
korlatokat talaltok a kiadvanyunk-
ban, vagy pedig keressék youtube
csatornankon a ,scleroderma tor-
naprogramot”.
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Egyesiileti Hirek

FELHIVAS-ALKOTASOK MEGOSZTASARA

Kérjilk tagjainkat, amennyiben van valamilyen sajat alkotdsa (vers, foto, grafika, személyes torténet ...), amit szivesen meg-
osztana betegtarsakkal, kiildjék meg nekiink és tegylik kzosen szinesebbé a Hirlevellinket.

e Hatalmas koszénet Moger Editnek, akitdl az el6z6 Hirlevél cimlapjan szerepld vers szarmazik.

KERJUK A 2024 -ES TAGDIJAKAT RENDEZZETEK

Kérjilk, aki még nem fizette be a 2024. évi tagdijat a pécsi Klinikan, Kisné dr. Balint Zsofinak szemé-

”

lyesen torténd befizetéssel, vagy bankszamlaszamunkra torténd atutaldssal rendezzétek. A tagdij éves
0sszege 1000,- Ft. Szamlaszam: 12072507-00124973-00100009

KOSZONJUK A SZJA 1%-0S FELAJANLASOKAT

Szeretnénk megkdszonni mindenkinek, aki egyestiletiinket tdmogatta a személyi jovedelem
adoja 1%-aval.

Halasak vagyunk a tdmogatasért és kérjik hivjatok fel rokonok és ismerdsok figyelmét az be-
tegszervezetiinkre.

AKTIV TAGOKAT KERESUNK!

Szivesen részt vennél

¢ Rendezvényszervezésben, Rendezvény helyszin felajanlds

e \Videokészitéshen (vagas, feliratozas. . .),

e Pdlyazati adminisztracioban, pénzligyi elszamolasban, konyvelésben,

e Online megjelenések intézésében, forditasban

e Egyeslilet nemzetkozi szervezetben vald képviseletben,

e Barmi egyéb tevekenységben

akkor Téged varunk a szervez@i csapatunkba. Jelentkezz, irj nekiink a szkleroderma@gmail.com email cimen, vagy hivd a
klubvezetoket.

ADATVALTOZAS
Felhivjuk az egyestileti tagok figyelmét, ha valtozott a lakas-, email cimik, vagy a telefonszamuk, jelezzék az egyesiilet email
cimén, vagy Kis Szilagyiné Terikének a 30/480-9735 telefonszamon!

NYOMTATOTT HiRLEVEL

A megndvekedett papir és nyomdai koltségekre tekintettel, kérlink mindenkit jelezze, ha nincs sziiksége
papir alapu hirlevélre.

A fél évente megjelend hirlevél elektronikusan is kikiildésre keriil a tagnyilvantartasban szereplé email ci-
mekre, megosztasra ker(l a facebookon, valamint elérhet6 a korabbi hirlevelekkel egyiitt az Egyesiilet hon-
lapjan. www.szkleroderma.hu

EIndki Koszonts

BETEGTAJEKOZTATO , & |
Tovdbbra is elérhetd- rendelhetd ,Scleroderma: Atfogd Utmutatd és életmodbeli tandcsok” cim( kiadvé- & scle
nyunk, mely t6bb mint 100 oldalon keresztil hasznos informaciokat tartalmaz a szkleroderma kiilonfele DERMA

szervi érintettségekhez kapcsolodoan.
Aki rendelni szeretne a megrendelést cimmel és telefonnal kell leadni a szkleroderma@gmail.com email
cimre vagy a klubvezetéket hivni, akik megszervezik a konyvek kiildését utanvétellel. m | S

és életmodbeli tandc:
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