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ONLINE LUPUSZ VILAGNAPI PROGRAM

A koronavirus-jarvany okozta szigoritasok
miatt sajnos ebben az évben sem tudjuk meg-
tartani hagyomanyos Lupusz Vildgnapi progra-
munkat a NEAK székhazaban. Viszont majus
10-én online orvosi eléadasokkal késziiliink
weboldalunkon és Facebook oldalunkon.
Négy f6 ismert és elismert orvost kértlink fel az
el6adasok megtartasara, egyelére folynak az
egyeztetések a témakat illetéen.

Akinek van Internet elérése, az alabbi cimeken
talalja meg az online orvosi el6adasokat:

+ lupusz.hu

« facebook.com/lupuszegyesulet

A Facebook eseményre a kdvetkezd linken le-
het jelentkezni:

« facebook.com/events/287258399608535
Az el6adasok 18 érakor kezdédnek, a részletes
»musorujsagot” majus 10-e el6tt par nappal
tudjuk kdzzétenni.

Akinek nincs Internet elérése, de van otthon
DVD lejatszoja, az kérheti, hogy DVD-lemezen
a nyar folyaman elkildjiik az orvosi eléada-
sokat, viszont egyenlére csak a Magyar Lupus
Egyesiilet tagjai tudnak ezzel a lehetéséggel
élni. A Magyar Lupus Egyesiilet cimén (6635
Szegvar, Korogy u. 69.), telefonszaman (06 63
364 400), e-mail cimén (info@lupusz.hu), vagy
Purgel Zoltan tigyvezeténél (06 30 349 1100) le-
het igényelni a DVD lemezt.)

Ingyenes online programunkra sok szeretettel
meghivunk és varunk minden lupusszal és mas
autoimmun betegséggel él6 betegtarsat.

A programvaltozas jogat fenntartjuk! A progra-
mot a Magyar Lupus Egyesiilet rendezi.
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SIKERULT MEGSZEREZNUNK
A LUPUS.HU DOMAIN NEVET

2007 o6ta vagyok a Magyar Lupus Egyesilet
vezetd tisztségviseldje, azota kiemelt célom,
hogy interneten minél tébb informaciét tegyek
elérhet6vé a Lupus - mint egy sulyos autoim-
mun betegséggel kapcsolatban.

2007 6ta tobb domain nevet bejegyeztettem,
de a szamunkra legfontosabb domain név - a
lupus.hu - mar foglalt volt, kordbban a Lupus
Travel utazasi iroda jegyeztette be. Evekig,
rendszeresen figyeltem a domain allapotat. Az
elmult évben megtudtuk, hogy a Lupus Travel
utazasi irodanak megkezdédott a felszamola-
sa, igy biztunk abban, hogy a domain is vissza
lesz mondva. Ez igy is tortént, 2020. oktober
22-én 12 orakor ,szabadult” fel a domain, de
12 éra 00 perc 3 masodperckor egy domain
spekulaciokkal foglalkozd cég minket meg-
elézve beregisztralta el6ttiink - feltehet6en az-
zal a szdndékkal, hogy nekilink egy magasabb
Osszegért eladasra felkinalja.

A Magyar Lupus Egyesiilet nevében panaszt
nyujtottam be a Internet Szolgaltaték Tanacsa
Egyeslilethez, melyben kértem, hogy a doma-
in jogat a Magyar Lupus Egyesiiletnek itéljék
meg. Sajnos be kellett fizetni 127.000 Ft §ssze-
get az eljaras meginditasahoz, melyet én mint
maganszemély atvallaltam a Magyar Lupus
Egyesiilettdl. Szerencsére nekiink itélték meg
a bejegyzés jogat, igy hozzdjutottunk a sza-
munkra fontos domainhez, s az eljarasi dijat is
visszafizették részemre.

Tehat 14 éves terv valt valora azzal, hogy a Ma-
gyar Lupus Egyesiilet nevére lett bejegyezve a




domain, igy weboldalaink a www.lupus.hu ci-
men is elérhet6vé valtak. Bizunk benne, hogy
még tobb Ujonnan diagnosztizalt betegtars-
nak tudunk ingyenesen tajékoztatast nyujtani
betegséglinkrol.

A jovOben szeretnénk még megszerezni a
www.sle.hu domain tulajdonjogat is, ez a cim
jelenleg egy maganszemély tulajdonaban van,
aki felajanlotta résziinkre az atiranyitas lehe-
téségét weboldalunkra - melyért nagyon hala-
sak vagyunk.

COVID-19 TAMOGATAS

A koronavirus-jarvany civil szervezetlinket
is hatranyosan érintette. Elmaradtak program-
jaink, a gyogyszergyarto vallalatok pedig nem
tudtak tdmogatast nyujtani résziinkre, raada-
sul a Nemzeti Egylittm(ikodési Alap is elutasi-
totta 2021. évre vonatkozé palyazatunkat.
Nagyon nehéz évnek néziink elébe. Oszre kell
halasztanunk Pillangd magazinunk megjele-
nését, a mar hagyomanyos majus 10-i Lupusz
Vilagnapi rendezvényiinket sem tudjuk hagyo-
manyosan megtartani. (Helyette online el6a-
dasokat terveziink.) Szeretnénk idén is FFP2
szajmaszkokat vasarolni, s eljuttatni lupusz
betegséggel él6 tagjainknak. Ha van ra lehet6-
séged, kérjik tAmogasd a Magyar Lupus Egye-
slletet, hogy kozhasznu tevékenységilinket
a jovében is el tudjuk végezni. Nagyon kevés
forrasbol gazdalkodunk, dnkénteseink és tiszt-
ségviselSink térités nélkul végzik munkajukat,
Uzleti tevékenységet nem végzlink, csekély
mukodési jellegl koltséglink van, becsiiletes
multtal rendelkeziink.

A befolyd pénzbeli adomanyokbdl szeretnénk
minél tobb koronavirussal kapcsolatos tajé-
koztatast, online vided eléadast megvalésita-
ni.

Tamogatasi lehetéségek

Bankszamlara torténd befizetéssel

+ Az OTP Bank barmely magyarorszagi bankfi-
okjaban bankszamlankra torténd befizetés-
sel: 11702012-20004257.

+ Személyi igazolvanyodat és lakcimkartya-
dat feltétlen vidd magaddal, mert kérheti a
pénzintézet munkatarsa.
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Atutalassal

« Banki atutalassal az 11702012-20004257
szamu szamlaszamra.

Postautalvanyon (piros csekken)

« Postai csekken is tudsz pénzadomanyt
kuldeni, de nagyon fontos, hogy ne a
postai cimlinkre add fel az 6sszeget, hanem
bankszamlankra: Magyar Lupus Egyesiilet
11702012-20004257 Budapest, 1910.

Kilfoldrol, atutalassal

« IBAN szadm:
HU96117020122000425700000000.

» Az OTP Bank SWIFT kodja: OTPVHUHB.

« Az OTP Bank székhelye: 1051 Budapest,
Nador utca 16.

HAMAROSAN MEGJELENIK
A PILLANGO MAGAZIN 10. LAPSZAMA

Terveink szerint 6sszel fog megjelenni a Pil-

langd c. magazinunk legujabb, 10. lapszama.
Magazinunkban foglalkozunk véddoltasokrol,
a lupus szervi érintettségekrdl, ujabb terapias
lehetéségekrdl. Amerikai lupus portaloktdl is
fog megjelenni irds magyar nyelvre leforditva.
A magazint anyagi lehetéségeink miatt csak a
Magyar Lupus Egyestilet hivatalos tagjai sza-
mara tudjuk biztositani. Ha nem vagy tagunk, s
szeretnéd megkapni a magazint, |épj be egye-
suletlinkbe.
Ebben a lapszéamban is meg fog jelenni az ,.En
napléom rovat”, melyben egy betegtars irhatja
le torténetét a lupusszal vald egylittélés kihi-
vasarol. Jelenleg még nincs torténetlink, ezért
keresiink olyan betegtarsat, aki szivesen irna
errél. Az info@lupusz.hu e-mail cimiinkre var-
juk a jelentkezéseket.

REUMATOLOGIAROL MINDENKINEK

AReumatolégiarol mindenkinek c. magazint
e hirleveliinkkel egyid6ben postazzuk Aktiv I.
és Tamogato |. tagjaink részére. A magazint a
Magyar Reumatolégia Haladasaért Alapitvany
jovoltabol ingyenesen kapta egyesiiletiink, ez-
uton is koszonjiik Dr. Hodinka Laszlé Féor-
vos Ur nagylelkii felajanlasat.




SZJA KEDVEZMENY SLE-S
BETEGEKNEK IS

Az 6sszevont addalap adéjat csokkenti a su-
lyos fogyatékkal él6 maganszemélynél az err6l
sz6l6 igazolas alapjan a fogyatékkal vald élet
kezd6 napjanak hénapjatél ezen allapot fenn-
allasa idején havonta, az adéév elsé napjan
érvényes havi minimalbér 5 %-anak megfeleld
0sszeg.

Az 6sszevont addalap adéjat csokkentd ked-
vezmény igénybevétele szempontjabél sulyos
fogyatékkal élének kell tekinteni azt a sze-
mélyt, aki a 335/2009. (XI1.29.) Kormanyrende-
let mellékletében meghatdrozott betegségek
valamelyikében szenved, vagy a mellékletben
meghatdarozott valamely fogyatékkal él, és ez
kulon jogszabalyban foglaltak szerint megalla-
pitasra kerlt. A lupusz (SLE) betegség szerepel
a mellékletben! A kedvezmény igénybe vételé-
re jogosult az a személy is, aki fogyatékossagi
tdmogatasban részesil. A kedvezmény igény-
bevétele szempontjabdl a sulyos fogyatéknak
mindsiilé betegség, illetve fogyaték megalla-
pitasara, és az allapot végleges, vagy dtmeneti
jellegének meghatarozdsa szakambulancia,
vagy korhazi osztaly szakorvosa jogosult. Az
errél sz6lo igazolast tehat a szakambulancia
szakorvosa, vagy a jogosultsagot megallapitd
szakorvosi dokumentaci6 alapjan a beteg ha-
ziorvosa allitja ki. Az ideiglenes igazolast éven-
te kell kiallitani, az adéévben fennalld sulyos
fogyatékot megalapozd betegségrdl, illetve a
fogyatékrél. Ha a fogyaték véglegessége kerdilt
megallapitasra, akkor végleges igazolas keril
kiallitasra.

Tehat a dolgoz6 (SZJA-t fizetd) SLE-s betegek
szerezzék be az igazolast haziorvosuktol, s je-
lezzék konyveldjiknek, hogy a kedvezményt
igénybe szeretnék venni. (Ugy tudjuk, hogy ezt
5 évre visszamendleg is lehet érvényesiteni.) Ez
a kedvezmény havonta legalabb 4-5000 Ft kez-
dezményt jelent az SLE betegeknek.

FACEBOOK CSOPORT
LUPUSSZAL ELOKNEK

Egyeslletiink aktivan kihasznalja a kdzos-
ségi média altal nyujtott szolgaltatdsokat és
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reklam lehet&ségeket. A kezdetektdl van tzleti
Facebook oldalunk, mukodtetiink egy titkos
csoportot (Facebook Kapu) tagjaink részére,
ahol tagjaink megtekinthetik az orvosi el6ada-
sok rogzitett videdfelvételeit. 2018-ban elindi-
tottunk egy Ujabb Facebook csoportot azzal a
céllal, hogy a lupusszal él6 embereknek segit-
séget nyujtsunk kérdéseikben. Egy olyan sza-
balyozott kozdsségi csoportot valdsitottunk
meg, ahol a csoporttagok ellenérzott informa-
ciét kapnak kérdéseikre. A zart csoport neve:
Lupusszal élék. (Szandékosan keriiltik a ,be-
tegek”, ,,...betegségben szenveddk” szavakat.)
A csoportba fel fogunk venni immunoldgus,
reumatologus orvosokat, hogy moderaljak,
vagy helyesbitsék a bejegyzéseket, hozzaszo-
lasokat, igy sokkal hitelesebb valaszt és elle-
nérzott informaciot kaphatnak a betegtarsak.
« facebook.com/groups/lupusszalelok/

INTERNETES PORTALUNK

Mar nyolc domain cimen mikddik beteg-
tajékoztato portalunk, kiemelt latogatottsagi
adatokkal. A portalok mellett van Facebook ol-
dalunk és csoportjaink, valamint YouTube csa-
tornank. Buszkék vagyunk arra, hogy portalun-
kon 89 db sajat gyartasu orvosi eléadas video
van fent 6sszesen 3111 perc ,terjedelemeben”.
Az egyediilallo tartalom mennyiségét jol jelzi,
ha egyszerre szeretne valaki hozzafogni a vide-
6k megnézéséhez, az tobb mint két teljes na-
pig tartana.

Weboldalaink:

+ lupus.hu

+ lupusz.hu

+ lupusbetegseg.hu

+ lupuszbetegseg.hu

« magyarlupusegyesulet.hu

+ hungarianlupusgroup.org

+ autoimmun.hu

+ sle.hu

Facebook oldalunk:

» facebook.com/lupuszegyesulet
YouTube csatornank:

« youtube.com/user/LupusHungary
Lupusszal élok Facebook csoport:

» facebook.com/groups/lupusszalelok
A Magyar Lupus Egyesiilet tagjai Facebook




csoport (tagjaink részére):
+ facebook.com/groups/
kapu.magyarlupusegyesulet

TAGSAGUNK A LUPUS EUROPE
SZERVEZETBEN

A Lupus Europe eurdpai ernyGszervezetet
tobb mint 30 éve alapitottak eurdpai orsza-
gok szervezetei, hogy hatékonyan képviselje
Eurépaban az lupuszos betegek érdekképvi-
seletét. A Magyar Lupus Egyesiilet 2003-tol
tagja az eurdpai ernydszervezetnek, azéta
minden évben fizeti az éves tagdij dsszegét.
Rendszeresen részt vesziink k6z6s nemzetkozi
projektekben, felmérésekben. 2010-ben egye-
stiletlink rendezte meg az éves Lupus Europe
konvenciét.

TAGDIJAK LEKONYVELVE

Januar 31-e volt egyesiiletiinkben tagdijfize-
tési hataridd, sajnos elég sokan ezt nem telje-
sitették, igy hivatalos taglétszamunk 100 f6 ala
csokkent — ami egy elég szomoru adat. Amikor
palyazunk, vagy tamogatasi kérelmet nydjtunk
be, a tagok szama mindig egy fontos indikator,
hiszen ez alapjan lehet mérni egy civil szerve-
zet tarsadalmi tdmogatottsagat, amely nagy-
ban befolyasolja az elbiralas eredményét.

Azt szeretném, ha a betegtarsak belegondolna-
nak abba, hogy ha nem lenne (vagy megsz(n-
ne) az egyesiilet, akkor nem lenne weboldal,
érdekkeépviselet, rendezvény, magazin, s még
sorolhatndm. Amikor engem diagnosztizaltak
az SLE betegséggel, az volt az elsé dolgom,
hogy rakerestem az Interneten. Akkoriban ma-
gyar nyelven nem volt semmilyen informaci6
elérhetd a betegségrél, ekkor hataroztam el,
hogy ezen valtoztatni fogok.

14 év alatt felépitettem egy olyan internetes
portalt, amelyen Oriasi tartalom érhetd el,
a cikkektdl és hirektdl az el6adas videokig.
Bliszke vagyok arra, hogy jelenleg 89 db sajat
gyartasu vided van fent 6sszesen 3111 perc
sterjedelemeben”. Az oldal letoltések szama
évente megkozeliti a félmilliét. Viszont amikor
ranézek a tagsagi adatokra, akkor szomoruan
felteszem magamban azt a kérdést, hogy sziik-
ségvolt-e a tobb ezer 6ra dnkéntes munkamra,
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vajon megérte-e.

Amikor Amerikdban diagnosztizalnak egy SLE
beteget, az azonnal belép az amerikai lupusz
egyesliletbe, s tdmogatd tagként a legtobbszor
kovetik csaladtagjai is. Pedig ott szdzszoro-
sa a tagsagi dij 6sszege, mint a Magyar Lupus
Egyeslletnek. Tudom, hogy a magyar betegek
anyagi helyzete, lojalitasa, perspektivaja bo-
rusabb képet mutat, de nem hiszem el, hogy
valaki ne tudjon évente 3000 Ft 6sszeg( tagdi-
jat megfizetni.

Tagjaink hozzaférnek az alabbi tartalmakhoz
is:

89 orvosi el6adas video.

9 Pillangé magazin (hamarosan jon a 10. is).
Facebook csoport a tagoknak, videdkkal, ma-
gazinokkal.

Ezlton is szeretném megkdszonni annak a ké-
zel 100 fének, akik tagjai maradtak a Magyar
Lupus Egyesiiletnek. Purgel Zoltan ligyvezetd

SZAMIT AZ EGY SZAZALEKOD!

Kériink, hogy személyi jovedelemaddd
egy szazalékat ajanld fel a Magyar Lupus
Egyesiiletnek!

Ha kényveldd késziti el adébevalldsodat, ta-
jékoztasd, hogy a Magyar Lupus Egyeslletnek
szeretnéd felajanlani adéd egy szazalékat!

Aki a munkaltatéjanak adja le a nyilatkozatat,
annak a munkaltaté altal kijelolt idépontig kell
odaadnia a nyilatkozatot, de idén is igaz, hogy
ha valaki ezt elfelejti, vagy kicsuszik valame-
lyik hataridébél, akkor majus 1-ig barki elkild-
heti egy kilon boritékban is a nyilatkozatot.
Fontos! A nyilatkozat csak akkor érvényes, ha
a boritékon feltlinteted neved, lakcimedet és
adobazonositd jeledet!

Kériink, informald csaladodat, rokonaidat,
barataidat, kollégaidat, lUgyfeleidet, az add
egy szazalék felajanlasanak fontossagardl és
szuikségességerdl! Ha van konyveld ismerdsod,
juttasd el részére felhivasunkat.

Adoszamunk: 18157860-1-06

A PTE REUMATOLOGIAI
ES IMMUNOLOGIAI KLINIKA FELHIVASA

A szisztémas autoimmun betegségekben
és gyulladasos iziileti betegségben szenved6
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betegeknél mar 6nmagéban a betegség is, va-
lamint a kezelésére alkalmazott gyogyszerek
is novelhetik a fertézések kialakulasara a fogé-
konysagot.

A fert6zés kovetkeztében kialakulé magas laz
kifejezetten megterhelheti a szervezetet, mely
akar sziv-, tlid6- és veseproblémakat is ered-
ményezhet. Emellett az immunrendszer mu-
kodését befolyasold gyogyszeres kezelés miatt
a fert6zés sulyosabb formaban jelentkezhet,
nagyobb a tiid6gyulladas kialakulasanak a ve-
szélye, a gyogyulas is elhizodébb lehet.
Eppen ezért betegeinknél nagyon fontos a fer-
t6zések lehetdség szerinti megeldzése. Ebben
nyujtanak nagy segitséget a véddoltasok.
INFLUENZA ELLENI VEDGOLTAS

Kinek javasolt az influenza elleni véddoltast?

kisgyerekek szamara).

Sziikséges-e az immunszupressziv_gyogysze-
rek médositasa az oltas el6tt?

Az immunszupressziv gyégyszerek mddositasa
nem sziikséges a beadas elétt, alatt és utan.
Amennyiben jelentésen immunszupressziv ke-
zelést kap jelenleg (ciklofoszfamid, Mabthera,
vagy kozepes-nagy dozisu Medrol, azaz 16 mg,
vagy e feletti dézis), a véddoltas hatékonysa-
ga kifejezetten csokkenhet. Emiatt ebben az
esetben a beteggel egy haztartdsban éléknél
javasolt féként az influenza elleni véddoltas
beadasa.

A TUDOGYULLADAS ELLENI VEDOOLTAS
(PNEUMOCOCCUS ELLENI VEDOOLTAS)

Kinek javasolt a tiidégyulladas elleni védéol-
tés beadasa?

Klinikdnkon tdamogatjuk és javasoljuk minden
szisztémas autoimmun betegségben és gyulla-
dasos izlileti betegségben szenvedd betegiink-
nél (azaz szisztémas szklerozis, szisztémas
lupusz eritematozus, antifoszfolipid szindro-
ma, Sjogren szindroma, gyulladasos izombe-
tegség, vaszkulitisz, polymyalgia reumatica,
reumatoid artritisz, spondilitisz ankilopoetika,
pikkelysomorhoz tarsulé gyulladésos izileti
betegségben) az influenza elleni véddoltas be-
adasat.

Az influenza elleni véddoltads az immunologiai
betegséget nem befolyasolja hatranyosan.
Avéddoltas ingyenesen igényelhetd, a beadas-
sal kapcsolatban keresse a gondoz6 Haziorvos
Kollégat.

Kinél nem javasolt a véddoltds beadéasa?
Amennyiben tojassal (ovalbumin), formalde-
hiddel, gentamicinnel, neomicinnel, vanko-
micinnel, illetve ciprofloxacinnal szembeni
allergia ismert, vagy 2 héten beliil felsé léguti
fertézésre vagy egyéb fertézésre utalé tiinete
volt az illetd személynek, nem javasolt a vé-
ddoltas beadasa.

Melyik véddboltast adassak be a szisztémas
autoimmun_betegségben/gyulladésos iziileti
betegségben szenved6k?

A harom komponenst véddoltas is hatékony,
nem kell varni a 4 komponenstre (ami varha-
toéan idén nem is lesz elérhetd, csak egy na-
gyon szlik csoport - terhes nék és 3 év alatti
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A tudégyulladas elleni véddoltas ingyenesen
nem érhetd el, beszerzése anyagi terhet r6 a
csaladra. Mégis, amennyiben az anyagi helyzet
lehetdévé teszi, ezen védboltas beadasat is ja-
vasoljuk a biolégiai terapias kezelésben, illetve
egyéb immunszupressziv kezelésben (Medrol,
Myfenax, Advagraf, Imuran, Methotrexat, Ebet-
rexat/Namaxir/Metoject, Leflunomid/Arava)
részesilo betegeinknél.

Ezen gyogyszeres kezelések nélkiil is javasolt
beadatni, amennyiben a betegnek ismert
tlidébetegsége is van (tudofibrézis, pulmona-
lis hipertdnia, idilt obstruktiv tiidébetegség,
asztma).

A tiddégyulladas elleni védéoltas felirasaban
és beadasaban kérje a gondozo6 Haziorvos Kol-
léga segitségét.

Mi a teendd, ha mindkét véddoltast be szeret-
nék adatni?

A védboltasok beadathatéak ugyanazon a
napon (amennyiben 2 héten belll fertézésre
utalé tiinetek nem voltak), ebben az esetben a
két véddoltas beadasa a két kiilonbozd vallba
torténjen.

Amennyiben tovabbi kérdések meriilnek fel a
gondozd Haziorvos Kollégaban, kérjik keresse
Klinikankat bizalommal.

PTE Reumatoldgiai és Immunologiai Klinika
Pécs, 2020.11.13.




MELYIK VEDOOLTAST KAPHATOM?

A Reumatoldgiai Tanszék Debrecen ajanlasa
a COVID-19 oltasrol

Kedves Betegeink, kedves Kollégak!

Naponta sok kérdést kapunk, hogy autoim-
mun-reumatoldgiai betegeink milyen védéol-
tast kaphatnak?

Elére leszogezzik: a semminél minden jobb,
oltassak be magukat!

A rendelet és a vakcinak eldirata viszont a ko-
vetkezéképpen szabalyozza a vakcinaciét:

1. Pfizer és Moderna vakcina minden életkor-
ban és krénikus autoimmun-reumatolégiai be-
tegeknek is adhatok

2. Az AstraZeneca vakcina adhaté kronikus au-
toimmun-reumatolégiai betegeknek, de csak
60 éves kor alatt

3. A Sputnik orosz vakcina, bar minden korosz-
talynak adhat6é egyébként, autoimmun-reu-
matoldgiai betegeknek NEM adhato

4. A kinai vakcinarol egyelére nem nyilatko-
zunk, mivel még belsé engedélyeztetés alatt
van, és az alkalmazasi el6iratat nem lattuk.

Az is fontos, hogyha immungatld készitményt
(metotrexat, leflunomid), szteroidot vagy bio-
l6giai szereket kapnak, az oltas a mai allaspont
szerint mehet a gydgyszerek felfliggesztése
nélkil is, egyediil a rituximabot kap6 betegek-
nél kell szlinetet tartani.

Udvézlettel, j6 egészséget kivanunk

A DE Reumatologiai Tanszék munkatarsai

A MAGYAR REUMATOLOGUSOK
EGYESULETE ELNOKSEGENEK
ALLASFOGLALASA

Utmutatas a gyulladasos reumatolégiai és
immunoloégiai korképekben szenvedé bete-
gek koronavirus elleni védéoltasaval kap-
csolatosan

Kedves Betegeink, Kedves Kezel6orvosok!

Az alabbi allasfoglalast a szegedi Reumatolo-
giai és Immunolégiai Klinika levele alapjan ké-
szitettlik, és mint hivatalos MRE allasfoglalast
kozoljik.

Egyesiiletlink allaspontja szerint - kdvetve a
nemzetkozi és hazai ajanlasokat - minden kro-
nikus autoimmun-reumatoloégiai betegiink-
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nek javasoljuk a koronavirus elleni véddoltas
beadasat! A véddoltasok mellékhatasainak
sulyossaga nincs aranyban azzal a sulyos, akar
életveszélyes betegséggel, amit a véddoltas
elmaradasa esetén a koronavirus okozhat egy
autoimmun-reumatolégiai betegnek. A vé-
dboltas megfeleld id6 eltelte utan a COVID-19
betegségen atesetteknek is javasolt.

A jelenleg Magyarorszagon forgalomban [évé
oltéanyagok a jelen vizsgalati eredmények
alapjan biztonsagosnak tekinthetdk.

Jelenleg tobb véddoltas elérhetd. Ezek kozil
az mRNS alapu, Pfizer és Moderna cégek altal
gyartott vakcindkat, valamint az AstraZene-
ca és a Johnson&Johnson virusvektor alapu
vakcinajat minden életkorban, és az alapbe-
tegségtdl figgetlendl, igy autoimmun-reuma-
tologiai betegségekben is lehet alkalmazni. A
szintén virusvektor alapi Sputnik-V-vakcinat
minden korosztaly kaphatja, de kronikus bete-
geknek ellenjavallt (autoimmun-reumatologi-
ai betegeknek is). Ennek oka, hogy nem all ren-
delkezésre megfelel6 mennyiségli adat ezen
betegcsoportokban. Végll, az inaktivalt/elolt
virust tartalmazé kinai Sinopharm-vakcinat
hatosagi hatarozat alapjan minden korcsoport
kaphatja, megfeleléen kezelt és egyensulyban
tartott kronikus betegek is. Arrél, hogy az On
betegsége egyensulyban van-e, konzultaljon
kezel6orvosaval.

Ezen vakcinakat két fazisban kell beadni, a ma-
sodik doézist a vakcina tipusatdél fiiggéen 2-12
héttel az elsét kovetden, és ezutan egy héttel
tekintheté megfelelé mértékiinek a védettség.
A fogamzasképes nék a masodik oltds utan
legalabb 2 hénapig kerliljék a terhességet!

Az oltassal szembeni legfébb ellenjavallatok

a korabbi véddoltasok kapcsan jelentkezé
sulyos allergids/anafilaxids reakci6 (de ez
esetben is érdemes konzultalni az oltohely or-
vosaval, aki sziikség esetén allergolégus szak-
véleményét kérheti ki - elenyészden ritka azon
eseteknek a szama, amikor allergia miatt nem
javasolt a véddoltas felvétele!),

akut lazas allapot,

krénikus betegség akut felldngolasa esetében
-, vagyis, ha autoimmun, illetve gyulladasos
reumatologiai betegsége az atlagosnal jelen-
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tésen erésebb gyulladasos tiineteket mutatna
- azt javasoljuk, hogy keresse meg kezel6orvo-
sat!

Gyakoribb mellékhatasok: fajdalom, duzza-
nat, bérpirosodas a beadas helyén, faradtsa-
gérzés, fejfajas, émelygés, izom- és/vagy iziileti
fajdalom, hidegrazas, laz.

Ritka mellékhatasok lehetnek tovabba meg-
nagyobbodott nyirokcsomok, rossz kozérzet,
végtagfajdalom, almatlansag, viszketés az in-
jekcio beadasi helyén.

A felsorolt reakciok enyhitésére fajdalom- és/
vagy lazcsillapité gydgyszerekkel (pl. parace-
tamolt tartalmazo termékekkel) tiineti kezelés
alkalmazhat6. Ezek azonban atmeneti reakci-
ok, melyek szovédmények nélkil, altaldban
1-3 napon belll megsziinnek. A masodik oltast
kovetéen tapasztalatok alapjan erételjesebb
mellékhatasok jelentkezhetnek (laz, levertség,
fejfajas), de ezek altaldban szintén 1-3 napon
belil megszlinnek.

Védooltas gyogyszeres kezelés mellett

Azon autoimmun-reumatolégiai betegek, akik
immungatlé-kezelésben részesilnek, bizton-
saggal kaphatjak az oltdsokat, fokozottabb
mellékhatasok nem varhatok. Arrél sincs ada-
tunk, hogy a véddoltas a gyulladasos betegsé-
gét fellobbantana.

Atartos kis dozisu kortikoszteroid-kezelés mel-
lett a vakcinak biztonsagosan alkalmazhatok.
Az eurdpai elvek szerint, alapvetéen egyik im-
mungatld, bioldgiai terapias szer mellett sem
kell a gyogyszeres kezelést felfliggeszteni, ha-

A lupus nehézzé valhat...
Lupus konzultaciok

Résztvevioket keresiink lupus-betegséggel

kapcsolatos klinikai vizsgalatokhoz.

Ha megfelel, a kovetkezGkben részesiilhet:

+ Avizsgalathoz kapcsolddo ellatas és orvosi tanacsadas

+ Nincs varakozasi id6

+ Avizsgalathoz kapcsol6do téritésmentes gyogyszerek

www.synexusrendelo.hu/lupus

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesulet hirlevele

nem a véddoltds beadhato6. Egyediil cyclop-
hosphamid- (Cytoxan, Endoxan) és rituximab-
(MabThera, Ruxience) kezelés esetén, illetve
annak tervezésekor érdemes kilon is egyeztet-
ni reumatolégus kezel6orvosaval. Ezek a sze-
rek azok ugyanis, amelyek az oltassal egyidé-
ben adva igazoltan csokkentik a vakcinara
adott megfelelé immunvalaszt. A cyclophos-
phamid-kezelést érdemes a vakcina-dozisok
beadasat kovetd hétre, a rituximab-kezelést
pedig a masodik oltast kdvetd 2-4. hétre iddzi-
teni amennyiben lehetséges. Egyéb tipusd im-
mungatlé kezelés doézisat és adagolasat nem
szlikséges modositani az oltas tekintetében.
Kérjuk, kérdéseivel keresse fel gondozd reu-
matologus kezel6orvosat! Ahogy Uj adatok
is megjelennek, ajanlasunkat folyamatosan
megujitjuk majd.

JO egészséget kivanunk!

a Magyar Reumatolégusok Egyesiilete Elnok-
sége

VIGYAZZON MINDENKI MAGARA!

Arra szeretném megkérni minden tagunkat,
hogy a fert6zés megelézése érdekében tartsak
be a védekezési szabdlyokat! Ha lehet, sen-
ki se menjen kozosségbe, de ha mégis kell
menni, akkor hasznaljatok a maszkot és rend-
szeresen végezzetek fert6tlenitést (kézmosas,
felllettisztitds). Szamunkra a megnyugtatoé
megoldast a koronavirus elleni véddoltas
megjelenése jelenti.

Purgel Zoltan lGgyvezetd

Vegyen részt klinikai vizsgdlatokban. Tegyen az On és a jévé egészségéért.



A Piroska és a farkas cim(i szép mesét mindannyian ismerjuk. A lupusz betegség viszont tényleg nem mese, a lupusszal é16
embereknek életiuk végéig kiizdeniuk kell a farkassal. Egyestiletiink 27 éve alakult azzal a céllal, hogy a lupusz betegséggel
él6k életfeltételeit javitsa. Kdzhasznu szervezetiinkben mindenki valéban tarsadalmi munkaban - fizetés nélkil - végzi
feladatait. Nincs semmi mese, mi becsiletes civil szervezet vagyunk, a felajanlott adé egy szazalékokat nem a mikodési
koltségek emésztik fel, hanem 100%-ban cél szerinti tevékenységekre forditjuk. Latogass el weblapunkra, ismerj meg
benntinket, s ha azt szeretnéd, hogy egy szazalékod biztosan j6 helyre keriiljon, ajanld fel nektink!

Adoészamunk:
18157860-1-06

www.lupusz.hu/egyszazalek/
Schopper Gabriella
Magyar Lupus Egyestilet
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