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Kedves Olvasok!

Az elmult id6szak mindenkinek nagyon nehéz volt, a
COVID-19 jarvany meglehetésen ranyomta belyegét a
mindennapi életiinkre. Fontos, hogy betartsuk az eldira-
sokat, és a lehetd legkevesebbet legyiink kitéve a fertdzes
veszélyeinek. Az idei Scleroderma Nap kampany mondata
is ekoré epilt: Vigyazz magadra, hogy vigyazhass rank! A
2020-as év elso hirlevelében dsszefoglaljuk az elmult ido-
szakban torténteket.Mindenkinek tlinetmentes, veszélyek-
t6l mentes boldog nyarat kivanva!

Molnar Emese
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Mély fajdalommal tudatjuk, hogy
Dr. Elek Anna az Egyesiiletiink Alelno-
ke, oszlopos tagja, pénziigyi vezetoje,
konyvelGje és legf6bb motorja 2020.
marcius 16-an hajnalban 6rok nyuga-
lomra tért. Anna az Egyesiilet 2005-0s
alapitdsa utan nem sokkal Gnként je-
lentkezett, hogy pénzligyi, kozgazdasz
végzettségével miben tudna segiteni
munkdnkat ugy, hogy alapbetegsége
a myositis volt és nem scleroderma.
Ennél jobb dolog nem is torténhetett

Draga Anna, nagyon fogsz hianyozni,
a kozos munkak, az intelmeid és
az Oriasi munkahoz vald aldzatod,
munkabirasod, hihetetlen  precizi-
tasod, amit csak tanulhatunk téled!

Szeretett Fiaval Tamassal kisuno-
kdjaval Norival, menyével Zsofival
gs testvérével Janossal bucsuzunk

volna, hiszen Anna mindig toretlen
lelkesedéssel, aldzattal és allandd 6n-
zetlen segitséggel, rengeteg munkaval
tamogatta az Egyesiletet, segitette az
aktudlis vezetség munkdjat. Az Egye-
sillet volt a masodik csaladja. lgy értik
el, hogy mind gazdasagi, jogi, pénzigyi
oldalrol az Egyesiilet nagyon stabil la-
bakon dllt, folyamatos kontrol alatt.
Anna 65 éves kordig dolgozott az Axel
Springer kiadonal, mint pénziigyi igaz-
gatd, majd a betegsége sulyosbodasa

most t6led! Az Egyeslilet vezetGsége:
Molndr Emese, Miillerné Dobos Eva, Végh
Anna, Gitta Maria, Kisné Balint Zsdfia, Kis
Szilagyiné Terike, Kelemenné Lévay
ldiko, Jeszenszki Katalin, Brunnerné
Kati és Garay Toth Beata.

A mellékelt fényképekre emlékezziink
Anndra, amelyek a 2016-0s Scleroderma

utan, mint pénziigyi tanacsado, mikoz-
ben minket is folyamatosan segitett.
Nyugdijazasa utan sajnos dllapota rosz-
szabbodott, egy mlitét soran az egyik
szemére megvakult, amit onnantol
mar nem tudott kezelni a mar meglévé
betegségén tul. Innentdl felerdsodtek
az alapbetegség tlinetei és egyre tobb
id6t toltott mar korhazban. Myositis-
sel tOItott tobb, mint 25 kiizdelmes év
utdn szervezete és Anna is lassan
feladta a kiizdelmet.

Vilagnapon készlltek  Budapes-
ten, melyet O szervezett, egy cso-
das hajokirandulast! Meég a ru-
haja is napraforgos volt, mint
a scleroderma emblémaja.

Garay Toth Beata



2005. majus 30-an gylilt 0ssze
az Alakuld Kozgydlés Pécsen, melyen
megszavaztak az Egysilet elinditasat,
nevét Orszagos Scleroderma Kozhasz-
nu Egyesiilet és vezetdseégi tagjait.

ldén egy orszagos konferencidval
unnepeltiik volna fennallasunk 15. év-
forduldjat, de mint sok mindent sajnos
ezt is toroIni kellett a Covid 19 jarvany

vesek
ittunk

miatt. Kozos dontés alapjan a konfe-
renciat jové juniusban rendezziik meg.

A kovetkez§ hirlevélben pedig egy
részletes irast olvashatnak az Egyesu-
let 15 évérdl, eredmeényeirdl. Ezenkivill
megismerhetik azokat az ©nkéntes
betegeket, egészségigyi dolgozokat
akiknek koszonhetGen a mai napig
sikeresen miikodik az Egyestilet. Mert
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Orszagos Scleroderma

Koézhasznu Egyesllet

ez egy nagy csapatmunka, mar mar
egy Kkilon csalad.

Ha akarsz csatlakozni, aktiv tagja
lenni ennek a csodas vezetdségi ko-
z6sségnek nagyon szivesen latunk!
Annyi a teendd, hogy egy kis mo-
tivacios levelet elkiildve jelentkezz
a szkleroderma@gmail.hu oldalon.

Garay Toth Beata

JUNIUS 29 - SCLERODERMA VILAGNAP

Jinius a Scleroderma figyelemfelkelto honapja!

Ez a kampany most mas. A Covid 19
virushelyzet az eredetileg megtervezett
kampanyra is hatassal volt. A jarvany
okan az Eurodpai Scleroderma Szerve-
zetek Szovetsége (FESCA) egy teljesen
Uj kampannyal rukkolt el6 rekordidd
alatt, ahol arra hivjak fel a figyelmet,
hogy a sclerodermaval él6k — és mas
autoimmun és kronikus betegek — éle-
tét nagyban veszélyezteti a virus, igy
ahhoz, hogy megvédjenek Minket az

A MOSOLYUNK
SERULEKENY!

Vigyazz magadra,
hogy vigyazhass
rank!

egeszséges emberek, szilkséges hogy
sajat magukra vigyazzanak, hogy Min-
ket sem fert6zzenek meg. Idén a portu-
gal csapat — Helena Gaspar — készitette
el a vilagon mindenhol megjelend leg-
Ujabb figyelemfelkeltd kampanyt, krea-
tiv elemeket, videot, lizeneteket.

Sokan mar talalkozhattatok vele
az egyestlet Facebook oldalan, Instag-
ramjan és Twitteren, no meg a honla-
punkon. Juniusban, a scleroderma

Ezenkivill tobb egyéb aktivitast is ter-
veztlink: Felkérést intéztiink tagjainkhoz,
hogy magrél ULTESS NAPRAFORGOT,
ami pont junius végeére virdgzik ki. Ezek-
rél a fotokat megosztjuk a sajat és FESCA
kozOssegi oldalain! Nektek mar viragzik?

Jeszenszki Kati a budapesti klubve-
zetd tobb napraforgdmagot is elliltetett
és elvitt azokhoz a pesti tagokhoz akik
kérték és elérte Gket. igy én is kaptam
és mar ilyen nagy (junius 17-én). Talan

lassan mar virdgzik is, a kozepén ott a -*,",ii

kis viragkezdemeny.

honapjaban — de a virushelyzet miatt
egesz éven at kiterjesztve - a #scleros-
mile hashtag-gel ellatott bejegyzések a
kozosségi médiaban hivjak fel a figyel-
met a sclerodermara.

Nagyon keériink Mindenkit, aki teheti,
hogy csatlakozzon a kampanyhoz, 0sz-
sza meg bejegyzéseinket, hogy minél
tobb emberhez eljusson az (zenet!
EGESZ EVEN AT!!!
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Mivel a Covid-19 virus kihivasaval dllunk szemben, ezért szUkségunk van Rad,
hogy vigyazz magadra, hogy vigyazhass rank, mivel a sclerodermas betegek,
kulondsen, akiknek tudéérintettsége van, illetve immunszupressziv kezelés
alatt allnak az immunitasuk alacsonyabb. Ez sokkal sérulékenyebbé tesz
minket, ha megfert6zédunk a virussal.

Ny Csatlakozz k6z6sséguinkhéz. Nem vagy egyeddil.

fesca-scleroderma.eu | worldsclerodermaday.org
www.szkleroderma.hu
#sclerosmile
FESCA : The Federation o
ORGANIZED BY SPONSORS

D Ingetnei: €5 oo R

R www.sclerodermaframed.com [[]
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A sajtoban idén a Blikkben és a
Blikk Nokben is jelent meg PR
cikk a betegségrol.

Mivel a személyes talalkozokat nem
lehetett megszervezni, ezt potolvan
meglepetéssel készllink.

A szobdjukba visszik el a magyar
scleroderma specialistakat a fébb scle-
roderma centrumokbdl, akik kiilonbozé
témakorokben vallaltak, hogy online
— de nem €l6 — elGadasokat tartanak.
Debrecen, Szeged, Pécs és Budapest
orvos szakeért6i osztjak meg a legujabb
sclerodermat érintd hireket, kezeléseket.

Fobb témakordk:

e Milyen veszélyes, ha az SScs
betegeknek tiddérintettsége van a Co-
vid 19 szempontjabol. Mit lehet tenni?

e Sziv és érrendszeri kérdések
SSc-ben

e Nintendinab és Uj kezelésile-
hetdségek SSc-ben

e Javasolt rehabilitacio és élet-
modbeli tanacsok

e  Biologia terapia kezelési lehe-
toségek, van e Uj informacio? Meddig
adhatd, mennyire biztonsagosak, elter-
jedtek a bioszimilaris készitmények.

e (Gyogytorna, mozgas fontossa-
ga - életvitellé valjon
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e Emésztbrendszeri  problémak,
reflux, felszivodas, nyel6cso sziikilet,-
fogyas, hasmenés,,stb. Vizsgalati mad-
szerek és kezelések.

Els6 izben tartjuk a Szisztémas Szk-
lerozisrol sz0lo ONLINE  elGadas  soro-
zatunkat, melyet folyamatosan — 0sz-
tunk meg a kozosségi oldalainkon
(Facebook, Instagram, stb), honlapunkon:
www.szkleroderma.hu és YouTube csator-
nankon julius 1- t6l kétnaponta. Minden
eldadas 15-20 perces lesz. Ha lemaradnak
barmikor visszanézhetik oldalainkon.

Szeretettel varunk mindenkit a képer-
nydk elGtt.

Garay Toth Beata

A FESCA hivta életre a Scleroderma Vilagna-
pot 2009-ben azzal a céllal, hogy ez a kisszamu,
de agressziv betegseg minel szelesebb kdrben
ismert legyen. Ezzel felhivwa a tudomanyos vilag,
kutatok, orvosok es a tébbi egeszseqguigyi dolgo-
ZOk figyelmet a betegseg jobb kezelesere, min-
denki altal egyeniden elerhetd kezelesre, illetve a
kormanyok, szakintezetek,donteshozok, EU, sot
maguk a beteg, hozzatartozoik figyelmet is.

De miért junius 29?7 Szavazassal ugy dontot-
tink a FESCAban, hogy a hires svajci modern
festd, Paul Klee halalanak napjat valasztiuk, aki
fObb munkassaga alatt mar sclerodermaval kiiz-
dott. Sokaig az & festménye az Ustdobos volt
a Vilagnap embléemaja. A csaladja a mai napig
eljién minden Vilagkonferencia megnyitora is. A
magyar egyestlet honlapjan (www.szkelroder-
ma.hu) is Paul Klee egyik festmenye lathato,
melynek hasznalatara a Paul Klee svajci alapit-
vanytol kaptunk engedelyt. Emellett a napraforgo
lett a scleroderma allando ikonja vilagszerte
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World /Scleroderma
/ Foundation

SCLEROSIS

WORLD
E-CONGRESS

JULY 12-14, 2020

www.worldsclerofound.org

VI SZISZ,TEMI'IS SZKLEROZIS E - VILAGKONFERENCIA
2020. JULIUS 12-14.

A Covid 19 jarvany dltal keletkezett bi-
zonytalansag miatt az idei évi Pragaban
megrendezésre kerll VI. Szisztémas Szk-
lerdzis Vilagkonferencia megrendezése
teljesen kiszamithatatlannak bizonyult.
Eredetileg marciusban kerilt volna ra
sor, majd optimista becslések szerint at
lett téve juliusra, végill teljes lemondasra
kerlilt. Majus végén kaptuk a hirt, hogy
a szervezOk felajanlottak a FESCA-nak,
hogy E-Vilagkonferencia néven,
elfaddsokkal, ha akarjuk megszervez-
hetjiik onalldan. A szervezés majus végeén
elindult és ezuttal online el6adasok lesz-
nek a nemzetkozileg elismert scleroderma
specialistaktol és betegektdl angolul. Eze-
ket az el6adasokat az Egyesiilet magyarul
feliratozza és egészen 2020. december
31-ig elérhetévé teszi mindenki szama-
ra az online fellleteinken. Errél majd az
egyesllet Facebook oldalan tovabbi infor-
maciot osztunk meg.

Az egyik el6adas, ami az eredeti mar-
ciusi program része is volt a ,Kérdezd
a Professzort” telesen magyarul lesz
elérhetd. A kérdésekre Prof. Dr. Czir-
jak Laszlo valaszol. Mint talan azt tob-
ben észrevették a kozosségi oldalakon
(Facebook Scleroderma Hungary chat

limitalt

oldal, stb.) kérdeztiik meg betegein-
ket, hogy milyen kérdéseik lennének.
lgy 10 témakor gy(ilt dssze, melyek az
alabbiak:

1. Mennyire biztos, hogy a morp-
hea nem rosszabbodhat, nem mehet ra
a szervekre?

2. Alézeres pigment folt és te-
leangiesztazia eltavolitas, halvanyitas
nalunk szdba johet vagy ér barmit is?

3. Mimondhato el a scleroderma
Oroklédésérdl, van-e valamilyen vizsga-
lat amibdl kidertil?

4. Akezelés kiegészitéseként mi-
lyen diéta, életmodvaltas javasolt? Ja-
vasolt Az Autoimmun protokoll? azaz a
tej €s a glutén teljes elhagyasa?

5. Abiologiai terapia mellett van-e
masik, ,Ujabb” kezelés, mint az? Van-e
olyan gyogyszer, amelyet terhességvalla-
las mellett is lehetséges szedni?

6. Szabad-e nagyobb ddzisu C vi-
tamint szedni SSc-ben?

7. Milyen mértékben és mivel
erdsitheti egy sclerodermas beteg az
immunrendszerét a fert6zésekkel valo
védekezés céljabol?

8. Magyar taldlmany a Safe
Laser készlilék. Milyen tapasztalatok

vannak a sclerodermas betegek ke-
zelésében (sebek, iziletek, gyullada-
sok, stb)? Javasolja-e Professzor Ur a
hasznalatat?

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

10. A tapcsatorna egeészet at-
szOv6 értagulatokrol szeretnék tobbet
tudni. Segithet-e a megfékezesiikben a
bioldgiai terapia?

Ennek az E vildgkonferencianak
azert is Orllink, mert azok is részesei
lehetnek a nemzetkozileg elismert spe-
cialistak el6adasainak, akik nem tudtak
volna személyesen eljonni a vilagkon-
ferenciara. ldén eldszor igy magyarul is
elérhetd lesz a teljes program sok sok
Ujdonsdaggal. Az alabbi helyeken tervez-
zlik a megjelenéseket:

Egyestilet kozosségi oldalai (Face-
book), honlapja: www.szkleroderma.hu,
YouTube. Remélem sikerill minél tobb
betegtarshoz eljuttatni az el6adasokat!

Garay Toth Beata



RARE DISEASE DAY
29 FEBRUARY 2020
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Mindannyian tudjuk milyen ritka betegseggel élni. Példaul el6szér orvostol orvosig jarsz és egyik sem
tudja mit is jelenthetnek a tlneteid, csak hosszu idd utan siker(l diagnozist kapnod, vagy hosszas
kutatas utan kapsz valaszt a kérdéseidre. A szomoru az, hogy nem csak a mi betegséguink eseteben
van Igy. Sokan vagyunk igy. Magyarorszagon a ritka betegseggel eélék szama meghaladja a 700 ezret,
vilagszerte pedig 300 millionyi embert érint. Probléma, hogy ritka betegseégekrdl kevés ismerettel ren-
delkeznek (bar az utobbi években sok elbrelépés tortént), de sajnos lényegesen kisebb erdforrasok
jutnak a kutatasukra, mint a gyakoribb betegségek eseteben es felismerésik is nehézségekbe Utko-
zik, kezelések dragak. A RIROSZ, a Ritka és Velesziletett Rendellenességgel ElSk Szévetsége azért
dolgozik, hogy a ritka betegséggel él6k hatranyos helyzete megsziinjék, és életik-életlink a mosta-
ninal kénnyebbeé, jobba valjek, hogy egyltt a sok ritka beteg elérje a kritikus tbmeget, amelyet mar

nem lehet figyelmen kivil hagyni.

A RIROSZ Ritka Betegségek Vi-
lagnapi rendezvényére 2020 februdr
29-én Budapesten a Mez6gazdasagi
Muzeumban kerilt sor, mely ezen a
napon ingyen volt latogathato.

Egyesiletiink is mar évek ota ki-
allitdja a rendezvénynek, ami egyben
szakmai konferencia, csaladi nap és
amihez idén elGszOr egy oOtletverseny
(Rare-Marathon) is kapcsolodott

e A szakmai rész legfontosabb
témdja az idén lejar6 a Ritkabetegse-
gek Nemzeti Terve. Ennek egyik eleme
a Nemzeti Ritka Beteg Er6forras Koz-
pont létrehozdsa, amire most végre
hazénkban is valodi esély mutatkozik.
Tobb eurdpai orszagban mar létez0
kdzpontokhoz hasonldan személy koz-
pontu segitséget nyujtana a ritka bete-
gek és gondozoik részeére.

e A nap egyk legérdekesebb
pontja a Rare-Marathon, ahol fiatal szak-
értok, egyetemi hallgatok oOtletverseny
keretében, ,Ritka betegségekkel érin-
tettek hétkoznapjainak megkonnyitése
digitalis, és egyéb eszkozokkel” témaban
tettek nagyon igéretes tovabbfejlesz-
tendd javaslatokat. Pl: telemedicinara,
videochatre, leletkonzultaciora alkalmas

Ennek az ernydszervezetnek a mi egyesuletink is tagja 2008 ota.

applikacio (RIRAPP) vagy kommuni-
kaciora, oktatdsra, segitségnyujtasra
szolgalo program (SCANRare)

e A csaladi nap keretében Fej-
leszt6-jatszo-tér, Kézmiives foglakoza-
sok, Szorakoztatd programok, Tombola
és a Ritkak kézmlives alkotasainak ki-
allitasa, Foto kiallitasra kerult sor.

Erdemes kovetni a RIROSZ face-
book oldalat, de rendszeresen mi is
tajékoztatunk az esemenyekrol, ered-
ményekrol.

Jeszenszki Katalin




évesek
15ttﬁnk

KARACSONYI KLUBTALALKOZOK

2019-ben is eljutottunk decem-
berig, amikor Mikulds koérnyékeén

Pécsen is megtartottuk a karacsonyi
klubtalalkozot.

Szeretném egy személyes megjeqgy-
zéssel kezdeni: azt a kedves tagtarsak
mar megszokhattak, hogy a parom
amikor csak tud, elkisér az egyestile-
ti rendezvényekre, ezen alkalommal
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viszont a nagyszlleim is eljottek
Pécsre és veliink tartottak. Nagyon jo
érzés volt, hogy Ok is vellink voltak.

Csajbok Rozsika nagyon szép ver-
seket szavalt nekiink. Kisné Balint
Zsofia pedig egy kis tornaval orven-
deztetett meg Minket, atmozgattuk
tagjainkat, amiket a kezd6dd hideg tél
mar kicsit megdermesztett.

2019.DECEMBER 5.

Hudon Szandra pedig egy kis kéz-
mveskedéssel kedveskedett volna
Nekiink, ami sajnos akkor nem jott
0ssze, viszont nagyon szuper kré-
mekkel ismerkedhettiink meg.

Koszonjik Mindenkinek, aki eljott
és Vellink tartott abban a par oraban.

Molnar Emese




SZEGED-
HBH ETTEREM

A Szegedi Scleroderma Klub 2019.
december 05-€n tartotta dsszejovetelét
HBH étterem kiilontermében.

Els6ként 0j beteg mutatkozott be.
Miutan megismerte a klub életét be is
lépett. Aki ott volt bemutatkozott, rovi-
den beszélt magardl.

A masodik téma a pragai Ut volt.
2020 marciusdban megrendezésii
vilagkongresszuson valo részvétel —
ami azota tudjuk elmaradt.

BUDAPEST -

A tagok részletesen atbeszélték az uta-
zast, a szallast, ellatas és a pragai koz-
lekedés lehetGségeit.

Pragaba tervezett utra 15 klubtag
jelentkezett.

Beszélgetés soran felmertilt az, hogy
milyen kérdések foglalkoztatjak a tago-
kat. Ezek koziil pl. a kalcindzis az uj ku-
tatasi eredményekre varnak valaszt az
orvosoktol és kutatoktol.

Harmadik téma a 2020 junius 12-én

GRUND RENDEZVENYKOZPONT
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a Scleroderma Vilagnap keretében Pé-
csen megrendezeésre kertld 15 éves
jubileumi  konferencidval kapcsolatos
utazas és az ott tartozkodas volt. Piko
Gaborné Erika felajanlotta segitségét az
utazas megszervezésében. — ami azota
szintén elmaradt.

Tedzas és siteményezés kozben a
klubtagok kellemes beszélgetéssel tol-
totték el az idét.

Kelemenné Lévay Ildiko
szegedi klubvezet6

2019 NOVEMBER 24.

A budapesti 6sszejovetellinkon a személyes torténeteken keresztiil, sok mindenkit érdekl6-érintd téma meriilt fel. Beszél-
gettiink példaul a taplalkozasrol, a véddoltasokrol, a balneo-fizioterapias lehetdseégekrdl, a mofettas tapasztalatokrol, vagy
éppen az orvosvaltas kérdéskorérdl stb.

Figyelemmel fordultunk egymas felé és jol éreztiik magunkat. Reméljlik legkdzelebb Veled is talalkozunk Klubnapjainkon.

Jeszenszki Katalin
budapesti klubvezetd
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2020. KOZGYULES

Ismét csak a Covid 19 jarvanynak kdszonhetGen a szokdsos tavaszi Kozgylilés elmaradt. Rendeletek alapjan elég az év ma-
sodik felében megtartani €s igy a konyvelést, mérleget is leadni.

Ezek alapjan az Egyesilet dontése szerint az idei évi Kozgydilést 2020. szeptemberében tartjuk meg, Pécsen. Hivatalos levél

formajaban idében kimennek a meghivok a pontos idépontrol és napirendi pontokrol.
Szeretettel varunk minden kedves tagtarsunkat!

Garay Toth Beata

..HOGY OTTHON IS EGYSZERUEN
FITT MARADION!

Még mindig elérheté a sclerodermaval €16k szamara a tornagyakorlatokat tartalmazo DVD, mely specidlisan sclerodermara
kifejlesztett gyakorlatsorokat (pl. 169z0, kéz, derék, lab, szdj sth. gyakorlatok) tartalmaz és betegek mutatjak be.

A DVD adomény (1000 Ft+postakoltség) ellenében megrendelhetdé Miillerné Dobos Evétdl eva.muller@aok.pte.hu,
20/536-1216, illetve igényelhetbk személyesen a klinikai bentfekvés alatt a gyogytorndszoknal vagy a scleroderma@iree-
mail.hu email cimen.
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