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Koszonto
Kedves Egyestileti Tagok és Kedves Barataim!

Remélem, hogy mindenki j0 egészségnek orvend és a tavasz érkezésével egyre tObb napsiitéses napban lehet ré-
sziink! Az Orszagos Szkleroderma Egyesiilet elndkeként szeretném megosztani veletek néhany oromteli hirt és kdszontd
szavaimat. El6szor is, orommel szamolhatok be arrdl, hogy a téli id6szakban nagyon jol sikertiltek a klub taldlkozok. Nem-
csak Budapesten, hanem orszagos szinten is szamos sikeres esemeényt tartottunk, amelyek hozzajarultak kozosségiink er6-
sddésehez és tamogatasahoz. Kiilon 6rom szamomra, hogy Debrecenben ismét miikodik a Klub. Haldsan koszénom Toviskes
Magdolnanak, hogy faradhatatlan munkdjaval és elkotelezettségével megszervezte és életre keltette ezt a kozosséget. Marci-
usban népes delegdcioval vettlink részt a pragai Szkleroderma Beteg Eurdpai Kongresszuson. Nagy élmény volt ugyanazon
a helyszinen tartdzkodni az orvos kongresszussal, és megismerkedni a legujabb kutatasokkal és terapias lehet6ségekkel.
Az elGadok a vilag kulonbozd részeirdl érkeztek, igy lehetdséglink nyilt a nemzetkozi kapcsolatok épitésére s sok Uj, hasznos
informacioval gazdagodtunk. Emellett egy kis varosnézésre is jutott idénk, amely szintén emlékezetessé tette az utazast.
Az idei vilagnapra kiilonleges mddon késziiliink megemlékezni. A Klub foglalkozasok keretében miivészet terapids programo-
kat szerveziink, amelyek lehetdséget adnak mindannyiunknak arra, hogy kreativ modon fejezzilk ki érzéseinket és gondolata-
inkat. Ezek a foglalkozasok nemcsak szorakoztatoak, hanem terapias hatasuk révén is segitenek benniinket a mindennapok
nehézségeinek leklizdésében. Végezetill szeretnék mindenkinek jo egészséget €s szép napsitéses napokat kivanni! Kérlek
benneteket, hogy vigyazzatok magatokra és tartsatok egymassal a kapcsolatot, hiszen kdzdsségiink ereje a tamogatasban és az
0sszetartasban rejlik.
Szivélyes ldvozlettel,
Leviczky Cirill elndk Orszagos Szkleroderma Egyestilet
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A FESCA hivta életre a Scleroderma
Vilagnapot 2009-ben azzal a céllal,
hogy ez a kisszamu, de agressziv be-
tegség minél szélesebb korben ismert
legyen. Ezzel felhivva a tudomanyos
vildg, kutatok, orvosok €s a tobbi
egeszseguigyi dolgozd figyelmét a be-
tegség jobb kezelésére, mindenki al-
tal egyenlGen elérhetd kezelésre, il-
letve a kormanyok, szakintézetek,
dontéshozok, EU, s6t maguk a beteg,

hozzatartozoik figyelmét is. Ugy gond-
lom, hogy igy 15 év elteltévé vilag-
szerte ismertebb lett a betegség,
egyre tobb orszagban alakul beteg-
szervezet, elindult tobb gyogyszerki-
probalas. Uj, hatékonyabb készitmé-
nyek jelentek meg pl. biologiai terapia.
Ehhez arra is szlkség volt, hogy a
scleroderma orvosi europai csoportok-
kal egyuttm(ikodtink, mint EUSTAR és
EULAR. De miért junius 29? Szavazas-
sal tgy dontottiink a FESCA-ban, hogy a
hires svajci modern festd, Paul Klee

haldlanak napjat valasztjuk, aki fébb
munkassaga alatt mar scleroderma-
val kizdott. Sokdig az 6 festménye
az Ustdobos volt a Vildgnap emblé-
maja. A csaladja a mai napig eljon
minden Vilagkonferencia megnyito-
ra is. A magyar egyesilet honlapjan
(www.szkleroderma.hu) is Paul Klee
egyik festménye lathatd, melynek
haszndlatara a Paul Klee svdjci alapit-
vanytol kaptunk engedélyt. Emellett a
napraforgd lett a scleroderma allando
ikonja vildgszerte.

i

Kettledrummer, 1940 Paul Kiee

Magyarorszagon is 2009-t6l szerveziink a
Vilagnap koré eseményeket egyik évben
regiondlis Klubtalalkozokat masik évben
orszagos konferenciat. Ezen kivill sajtoban
cikkek, radio riportok, és a kozosség me-
didban aktivan jelen vagyunk a kampany-
nyal minden évben. Idén folytatjuk az on-
line kampdnyokat az Egyesilet Facebook
oldalan, a YouTube oldalunkon elérhetGek
a tavalyi orszagos scleroderma konferencia
el6adasai. Idén a régios programok kapnak
most szerepet, Budapesten, Pécsen, Debre-
cenben és Szegeden Paul Klee emlékének
megfeleléen miivészetterapias foglalkoza-
sok lesznek Fiiri Katalin miivészettorténész
és terapeuta vezetésével Err6l részletesen
eqgy kilon cikkben is olvashatnak.
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Budapest: Junius 21. péntek, 15.00
5. kertilet Papndvelde utca 1. —jelentkezés
Kis Szilagyiné Terike (06304809735)
Pécs: Julius 2. kedd, dél — jelentkezés
Csajbokné Rozsika (0630438198)
Szeged: julius 3. szerda — jelentkezés
Kelemenné Lévay lldik6 (06302499331)
Debrecen: egyeztetés alatt: — jelentkezés
Toviskes Magdolna (06209833978)

A pontos helyszinek és végleges idopontok
még egyeztetés alatt, a klubvezetok jelent-

keznek majd.

Szeretetettel varunk mindenkit!



SCLERODERMA VILAGNAP MUVESZETI FOGLALKOZAS

A Scleroderma Vilagnapjahoz kapcsolodo
cimii program-
ra készitett miivészeti foglalkozas programja.

A Budapest, Debrecen, Pécs és Szeged varosokban meg-
rendezend6 4 alkalmas 2,5 6ras miivészeti foglalkozas Paul
Klee svdjci szarmazasu expresszionista festomiivész élet-
mivéhez, munkaihoz kapcsolodik. A mlivész leghiresebb
mveibdl valogatva egy rovid mivészettorténeti elbadassal
kezdGdik a program. Klee festményei mellett olyan alkotok
is bemutatasra kertiinek, akikre hatdssal volt mivészete.
Ezt kovetden arrol beszélgetlink, milyen modon inspirdinak
minket, hogy lehet atirni, feldolgozni olyan miveket, amelyek
megeérintenek, vagy nagy hatassal vannak rank. A miivésze-
ti foglalkozason kiprobalhatjuk a tus, pasztellkréta, akvarel
és akril festési technikakat, valaszthatunk, hogy az adott

témahoz majd melyiket hasznaljuk. A témank pedig az egy-
szer(isités lesz. Paul Klee az, aki mindenki szamara elfogad-
hatdva és élvezhetdvé vardzsolta az absztrakt miivészetet,
elvont geometrikus szinharmonidi melegséggel tolti meg az
emberek szivét.Festményei lesznek alkotasaink eloképei.

Mvészettorténészként a Széchényi konyvtar fotdtaraban
dolgozom, tanitok a Képzémliivészeti Egyetemen és most
fejezem be a Wesley Egyetem miivészetterapeuta képzéseét.
Fvek ¢ta tartok mivészeti foglalkozasokat killonbdzé helye-
ken, legutdbb (ami mar j0 par éve volt) a Nemzeti Galéria
GYik-mihelyében taldlkoztunk és alkottunk kézosen. Remé-
lem a most kovetkez6 alkalmak is gylimélcsoz6 eredménye-
ket és folytatast rejtenek magukban.

‘: Orszagos Scleroderma Kozhasznu Egyestilet hirlevele XVII. évfolyam 2024/1 sz.| 3



2024 marcius 14- 16 kozott ker(lt
megrendezésre a 8. vildgkonferencia
Pragaban. Az Egyesiilet szervezésének
koszonhetben 32 fGs magyar csapat
utazott ki a rendezvényre. Egyidében
zajlott a 2000 f6s orvosi Scleroderma
Vilagkonferenciaval a 200 f6s beteg
Scleroderma Vildgkonferencia is a pra-
gai Kongresszusi Kozpontban, csak 2
kilon emeleten. Sajnos a betegek nem
mehettek at az orvosi szekciokra de sok
orvos, nver viszont meglatogatta a be-
tegkonferenciat. Csutértoki nap szinte
az utazassal telt, Debrecenbdl, Szeged-
rél, Pécsrdl, Budapestrél hosszu, de jo
hangulati vonatozas utan érkeztlink
Pragaba. A vasutallomasrol kilépve egy-
bll a belvaroshan taldltuk magunkat,
ahonnan rovid sétaval jutottunk a szal-
lasra. Akinek volt még energidja este
eqgy rovid varosnézesre indultunk Praga
torténelmi belvarosaba. Lathattuk, hogy
Praga tényleg a tornyok, macskakovek,
villamosok, soroz6k varosa, igazi €k-
szerdoboz. Pénteki nap a konferenciarol

szOlt. Konferencia Panorama teremben
Zajlo elbaddsait a nagy szamu magyar
résztvevoknek koszonhet6en szinkron
tolmacsoldssal  tudtuk  hallgatni.
El6adok neves szakemberek voltak,
(angol, amerikai, cseh, német, olasz,
holland, kinai.... Professzorok, kuta-
tok, tandcsadok.) El6adasok szekciokra
bontva egy témardl 3 orvosi el6adast
egy beteg képviseld bevezetbjével, ki-
egeszitéseivel zajlottak, és a végén kér-
dezni is lehetett.

e A gyogyszerfejlesztés folyamatarol
hallottunk az els6 szekcioban. A fej-
lesztés kiilonbdz6 szakaszaiban hogyan
torténik a betegek, szervezetek bevo-
nasa. javasoltak batran vegylink részt a
vizsgalatokban, hiszen az éltalunk adott
valaszok, mért eredmények segitik a
jovO gyogyitasat.

e A tiidofibrozis sokunkat érint, jobb
megeértés érdekében dbrakkal, CT fel-
vétellel szemléltetve mutattak be mi is
zajlik ilyenkor. Diagnozis felallitasahoz
szlikséges informdciok, korai tiinetek
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gy(jtésének fontossaga is szoba kerdilt.
A progressziv hegesedés megakada-
lyozasa a legfontosabb cél.

e A szellemi-lelki egészségrdl ritkan
beszéllink, pedig a betegek nagy részét
megviseli a betegség. A depresszid, a
hangulatzavar és az alvasi nehézségek
a leggyakoribbak. Egyik eléadd bemu-
tatott egy felmérést, hogy milyen tiine-
tek milyen gyakorisaggal jelentkeznek.
A legfontosabb, hogy ilyenkor batran
kérjunk segitséget szakertoktdl, emlit-
stik meg a kezelGorvosunknak is.
Taldljuk meg a sajat modszeriinket,
légzés, meditacio, mozgas...

Néhany tipp:

Az aggodalom normalis dolog, de ha
sokdig tart elrontja az életminGséget.
Valodi problémak és sok hipotetikus,
olyan ami nem tortént meg, ezek miatt
is aggodhatunk. El6szor el kell donte-
nink, hogy melyik kategoriaba tartozik
az aggodalmunk. A hipotetikus aggo-
dast el kell engedni, a valodi ok miatti
aggodalomra ki kell dolgozni a megol-
dast. Idépont kijeldlésével, terv kidolgo-
zasaval. Ez csokkenti a szorongast.

e A betegek kezelése jelenleg kilin-
kai iranyelvek szerint torténik. Fontos
a tapasztalatok megosztasa alapjan
az egységes iranyelvek kidolgozasa
torténik és alkalmazdsa a kilonbdzo
egeszségugyi intézményekben. A be-
tegeknek ajanlott egyszer(sitett dssze-
foglalo elkészitését is tervezik, melyet a
FESCA-val egytt szeretnék terjeszteni.



Szombati nap még érdekesebb eldada-
sokat tartogatott szdmunkra. El6ada-
sokon mindenki talalt valami szamara
hasznos informdciot, vagy valami Uj-
donsagot és kozelebb Kkeriilt a szklero-
derma megeértéséhez.

e [smertetésre kerliltek a taplalkozas-
hoz kapcsolodd problémak, (szajnyitas
nehezitett, valtozhat az izlelés, emész-
tés €s a bélmozgas is lelassulhat...).
Az emésztés és a mikrobiom egész-
sége kapcsan életmaodbeli ajanlasokat
kaptunk: Evés kozben az ételre figyel-
jink (ne TV, telefon) és sajat magunkra,
Kapcsolodjuk az ételhez, étkezés utan
is figyeljik a hatasat magunkon, ami
nem jO nekiink hagyjuk el. Kis adagok-
ba kell enni gyakran és este csak keve-
set enni. Vezessiink taplalkozasi nap-
I6t. Mikrobiom egészsége befolyasolja
az immunrendszert. Egyensuly fenntar-
tasa érdekében fogyasszunk prebioti-

kumokat, melyek valtozatlan formaban
jutnak a vastagbélbe és ott serkentik a
jO baktériumok m(ikodését. Problémas
emesztéskor hasznaljunk emeésztenzi-
met. Reflux esetén hasznaljunk ékpar-
nat, vagy emeljik meg az agy fejrészét.
e F|fadas Uzenete: Faradtsag esetén
is érdemes figyelnink a testlink jelzé-
seit. Segithetnek a mozgas, megfeleld
mértékl folyadék fogyasztas, egész-
séges étkezés, a nap megtervezése,
feladatlista készités, megfelel§ alvas,
vicces dolgok, nevetés, meditacio,
mindfulness

e Fletmédhoz tippek: Melegit6par-
nak, kézmelegitd haszndlata, kilonféle
Uvegnyitok, elektromos kések, vastag
nyel(i, vagy elektromos fogkefék, kon-
zultacio gyermek fogorvossal (szajnyi-
tas kapcsan)

e A rendszeres mozgas javitja a kerin-
gést, 1egzést, csokkenti a stresszt és

az alvaszavart, a faradsagot, fajdalmat.
Még ha kihivast jelent is be kell épite-
ni a napi tevékenyseégekbe. (séta, joga,
kerékparozas, nyujtas, tanc, kertészke-
dés, hazimunka...).

e A legUjabb Kkutatasok aktualitasaval
kilon topic foglalkozott. A kutatok az
eger kisérletekbdl sokat tanultak a be-
tegség mozgatorugoinak megértéserdl.
A betegség mieldbbi felismerését és a
betegség gyogyitasat célzd kutatasok
(pl. CAR-T terdpia, telomerek hatasa
életiinkre) egyarant folyamatban van-
nak. Jo volt latni a konferencian a sok
érdekl6d6 és bizakodd betegtarsat,
hogy mas nemzetek taldn nyitottabban
allnak a betegséghez, nem titkoljak
konnyebben kérnek segitséget. Tanu-
lunk az elGadoktol, tanulunk egymas-
tol. Erdemes minél t8bbet megtudni a
betegségrdl, és erre jo lehetdség volt a
konferencia.
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Kis pragai nosztalgiazas szombat délutan, konferencia zarasa utan. A kdzos utazas, kozos étkezések is meghitt beszélgeté-
sekre, a hallottak, a tapasztalatok, a mindennapi kihivasok kozos atbeszélésére, megvitatasara adott lehetGséget. Ami ebben
a vilagkonferencian a eltéréen az el6zGektdl jol meg volt szervezve, hogy minden elbadas és a termek egy emeleten voltak és
kdzépen a szocidlis téren tobb kerekasztal székekkel volt taldlhatd, hogy megbeszéljlik a torténéseket. Figyeltiink egymasra,
az utazas is biztonsagosabb, vidamabb volt egyitt. Kdszonjiik az utazas megszervezését Kis Szilagyiné Terikének.

A konferencia szervezéseben kilon csapat
jott létre a FESCA-n belil, akik masfél évig
dolgoztak egyiitt, utolsd fél évben kéthetente
tortént online megbeszéléssel.

A szervezGcsapat:

Konferencia végén a szervezécsapat a cseh
vendéglato scleroderma egyestletének elno-
kével, kezében virdggal - Michaela Linkova.
(Csapatban angol, olasz, holland, svéd, dan,
cseh, angol, magyar és német sclerodermas
szervezOk voltak).
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A Vilagkonferencia f6 el6adasai ami a Panorama teremben voltak magyar nyelven is elérhet6ek a FESCA honlapjan, csak ki
il. Link: https://fesca-scleroderma.eu/patient- congress-2024/

Részletes program itt taldlhato:

A betegeknek sz6lo Vllagkonferenmat a Pragal Kongresszusi Kozpontban rendezik az 1. emeleten. Szinkrontolmacsolas
elérhetd cseh, magyar, német és spanyol nyelveken az Sssze eladasra ami a PANORAMA TEREMBEN lesz, t&bbi helyszinen
csak angolny nyelven lehet hallgatni..

A Regisztraciés pult marcius 15-én 8:00-t6l lesz nyitva, 16-an 8:30-tél.

MARCIiUS 15., PENTEK

FESCA.

L -

ID6  PANORAMA TEREM

9:00 | MEGNYITO

9:30 Eldadék: Sue Farrington (UK), Vaclav
Platenik (CZ), Michaela Linkova (CZ),
Marco Matucci-Cernic (IT)

9:30 A GYOGYSZER FEJLESZTES

10:30 | DEKODOLASA: A BETEGSZERVEZET
BEVONASA A GYOGYSZER
ELETCIKLUSA SZERINT
Moderator: |laria Galetti Eléadék:
Annie Gilbert (UK), Michael Oeschger
(DE), Kristina Davidson (USA)

1:00  Mi AZ UJDONSAG AZ ILD

12:00 | (tiidéfibrozis) ESETEBEN?
Moderator: Katerina Antoniou (GR) &
Edith Brown (UK) Eléadék: Michael
Oeschger (DE), Monique Hincheliff
(USA), Elisabetta Renzoni (UK)

13:00 AZ ELMELETI SZAMOK A MENTALIS
14:00 EGESZSEG MEGOLDASA SSc
UTAZASBAN
Moderator: Rita Schriemer (NL)
Eldadok: Linda Kwakkenbos (NL),
(Si}r%f'ﬂ Saurig (DE), Francesca Ingegnoli

14:16 | KLINIKAI GYAKORLATI IRANYELVEK
15:45 ES AJANLASOK M| EZEK ES MIERT
VAN RA SZUKSEGUNK
Moderators: Kim Fligelstone (UK),
Monica Holmner (SE) Eléadék: Anna-
Maria Hoffman-Vold (NO), Carina
Bostrom (SE)

16:00
17:00

9:00 | BELEINK ELLENORZESE: A
10:00 EELRENDSZER ES A MIKROBIOM SSc~
en

Moderator: Elizabeth Volkmann (USA),
Catarina Leite (PT) El6adok: Ilaria
Galetti (IT), Dinesh Khanna (USA),
Chiara Bellocchi (IT), Elizabeth
Volkmann (USA)

10:15 | FARADTSAG: LATHATATLAN, DE
1:15 | NEHEZ
Moderator: Monica Holmner (SE),
Janet Poole (USA) Eléadék: Janet
Pope (USA), Rong Mu (CN), Annelise
Rennow (DK)

CLUB TEREM B

CLUB TEREM C

10:30 - 11:00 KAVESZUNET

SZISZTEMAS SZKLEROZIS EGY VAGY

TOBB BETEGSEG?

Moderator: Sue Farrington (UK)
Eléadék: Michaela Linkova (CZ), James
(Se;boﬁd (USA), Silvia Bellando Randone
IT

UJDONSAGOK A TUDG ARTERIALIS
HIPERTONIABAN

Moderator: Monica Holmner (SE)
Eldadék: Yannick Allanore (FR), Pavel
Jansa (CZ), Annelise Rannow (DK)

12:00 - 13:00 EBED

TERHESSEG NAVIGACIOJA SSc-vel
Moderator: Ilaria Galetti (IT) Eléadék:
Maria-Grazia Lazzaroni (IT), Catarina
Leite (PT)

EGYUTT SZEMBENEZNI AZ SSc-vel : A
FERFI QoL FELFEDEZESE SSc-vel
Moderator: Michael Oeschger (DE)
Speakers: Alain Lescoat (FR), Stephan
Houbertz (DE)

14:00 - 14:15 SZUNET

A STRESSZ HATASAI AZ
AUTOIMMUNITASBAN - Kizardlag cseh
nyelven

Moderator: Michaela Linkova (CZ)
Elgado: Monika Cervinkova (CZ)

MARCIUS 16. SZOMBAT

10:00 - 10:15 BREAK

TRANSZPLANTACIO SZISZTEMAS
SZKLEROZISBAN

Moderator: Ann Kennedy (IE), Doron
Rimar (IL) Eléadék: Elana Bernstein
(UsA), Julia Spierings (NL), Michael
Oeschger (DE), Silvia Sandulescu (ROU)

SCLERO-ID ES FONTOSSAGA SSc
BETEGEK SZAMARA ES A KLINIKAI
VIZSGALATOKBAN

Moderator: Beata Garay (HU), Cosimo
Bruni (IT, CH) Eléaddk: Rucsandra
Dobrota (CH), Oliver Distler (CH)

CLUB TEREM D

FELNONI AZ SSC-vel: NAVIGACIO A
FELNOTTSEGRE

Moderatorok: Linda Schraven (NL),
Kim Fligelstone (UK) Eldadék: Ivan
Foeldvari (DE), Catarina Leite (PT),
Teresa Pizzetti (IT)

HASZNOS MEGOLDASOK

:EZELVALTOZASOK KEZELESE SSc-
en

Moderator: Beata Garay Toth (HU),

Gabriella Nagy (HU) Eldaddk: Alison

Zheng (CN), Marco Matucci- Cerinic

(m, Khadua EL Aoufy (IT)

MIERT TORTENIK AZ
IMMUNRENDSZER GYENGITESE?
Moderator: Edith Brown (UK),
Swantje Arndst (DE) Eléadék: Sabina
Oreska (CZ), Jorg Distler (DE)

12:00 | HALADJUNK ELORE: HOGYAN

13:00 | SZEREZZUK VISSZA, AMIT ELVETT A
SZISTEMIAS SKLEROZIS
Moderator: Linda Schraven (NL)
El8addék: Janet Poole (USA), Rubén
P\fl%rte Fernandes (UK), Tania Santiago
P

11:15 - 12:00 BRUNCH

HOGYAN LATJUK A TESTET
VIDEOKAPILLAROSZKOPIAVAL?
Moderator: Maurizio Cutolo (IT),
Michael Oeschger (DE) Eléadék: John
Pauling (UK), Vanessa Smith (BE)

TRUKKOK AZ ELETHEZ: NAVIGACIO A
MINDENNAPOS NYEREMENYEKHEZ AZ
SSc-vel

Eléadoék: Annelise Rennow (DK),
Monica Holmner (SE)

HOGYAN KELL AZ ORVOSOKNAK
ELMONDANIA A BETEGEIKNEK, hogy
~ONNEK SZISZTEMAS SZKLEROZISA
VAN”"
Moderator: Steffi Saurig (DE), Czirjak
Laszl6 (HU) Eldadék: Kim Fligelstone
(UK), Masataka Kuwana (JP), Michael
Hughes (UK)

13:00 - 13:15 BREAK

13:15 ATI'ORES AZ SSc KUTATAS

14:00 LEGUJABB HATARAINAK
FELFEDEZESE
Moderator: Sue Farrington (UK)
Speakers: Christopher Denton (UK),
Marco Matucci-Cerinic (IT), Christina
Bergmann (DE)

14:00 KONFERENCIA ZARASA

14:30 Eldadék: Maureen D. Mayes (USA),
;Vllghaeéa Linkova (CZ), Ilaria Galetti
1T

Boehringer
||t Ingelheim

.f':L
AstraZeneca

AN

\///;' Mitsubishi Tanabe Pharma

14:30 - 15:30 FAREWELL DRINK

janssen)' U, NOVARTIS
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FESCA TAGOK 0SSZEJOVETELE - BESZAMOLO

A Vilagkonferenia Nyitonapjanak déle-
I6ttjén, hosszu idd elteltével taldlkozott
Ujra személyesen a FESCA tagorszaga-
inak (nemzeti scleroderma betegszer-
vezetek) képvisel6i, 30 fG volt jelen a
megbeszélésen, 19 orszaghol, 7-8 f0s
kerekasztalok mellé (ltetve.

Az (ilést a FESCA elndke, Sue Farring-
ton vezette, az elnokségi tagok kozre-
mikodésével és az 0sszes képviseld
tagszervezet aktiv részvételével. Az
egyes blokkok alatti tartalmi megbeszé-
léseket az alabbiakban foglaljuk 0ssze.
FESCA elndkének meleg fogadtatdsa
és az lés napirendjének ismertetése
utdn minden résztvevd bemutatkozott
és az altala képviselt tagszervezetet
is roviden bemutatta. Bemelegités-
képpen, arra kertek Gket, hogy irjak

Egészséglgy

Egyenld és
idében torténd
hozzaférés a
legjobb kezelési
és gondozasi
protokollokhoz.

Csoportokban dolgozva a résztve-
v6k azonositottdk €s megosztottak
a szklerodermdval kapcsolatos kie-
légitetlen szlikségleteket és kihiva-
sokat. 1 csapatban az egy asztalnal
ulok foglaltak helyet. Ezeket késébb
6 kozos témakorbe csoportositottak.

Tudatossag

it =

Novelje a sclero-
dermaval kapcsola-
tos tudatossagot
az dsszes kulcsfon-
tossagu érdekelt
csoportban.

le szuperképességiket, amit minden
képviseld egyenként angolul mondott
el (pl kitarto, melegszivli, mindig min-
denkivel kedves, befogadd, célratord,
tuléld, harcos, kiizdd, sth hangzottak el
a 30 f6tdl).

FESCA stratégia megvaldsitasa - Az
eddigi eredmények

2021-ben minden tagjanak bevonasa-
val a FESCA megosztott egy felmérést
minden tagorszaggal (nalunk Magyar-
orszagon is tobb, mint 100 6 toltot-
te ki ezt a felmérést), és sorozatos
workshopokat szervezett, hogy jobban
megértse a scleroderma kodzosség
kihivasait, és azonositsa a lehetsé-
ges megoldasokat. Ezt kovetben lét-
rehoztak egy munkacsoportot, amely
a 2023-2027 kozotti idoszakra sz0l0

Oktatas

szakemberek

megértésének
bévitése.

Az alabbiakban felsoroljuk az 0sz-
szes javasolt projektet, és feltiintetjiik
a legtobb szavazatot kapott ,nyer-
teseket”. Haziorvosok és egész-
ségiigyi szakorvosok oktatasa a
diagnozis javitasa érdekében Tevé-
kenységek/projektek: Egyuttmiikodés
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A betegek, gondozdk
és egészséglgyi

ismereteinek és

stratégiat épiti, amely a kdz0sség valo-
di sziikségletein alapul. Ezt a stratégiat
a tagok 2022 marciusaban hagytak
jova. Jovokép, Kildetés, célszerve-
zet, amelyek egyittesen 4 egyeztetett
stratégiai pillért alkotnak.
Egészségiigy - Egyenld és id6ben tor-
ténd hozzaférés a legjobb kezelési €s
gondozasi protokollokhoz.
Scleroderma ismertségének no-
velése - Novelije a sclerodermaval
kapcsolatos tudatossagot az (sszes
kulcsfontossagu érdekelt csoportban.
Oktatas - A betegek, gondozok és
egeészseégligyi szakemberek ismerete-
inek és megeértésének bovitése.
Kutatas - tdmogatja és elémozditja az
0sszes farmakoldgiai €és nem gyogy-
szeres kezelés sziikségessegeét.

Kutatas

4

tamogatja és
elbmozditja az
Osszes farmakoldgiai
és nem gyogyszeres
kezelés
szUkségességét.

tudomanyos tarsasagokkal és mas
ERN-ekkel egy valodi multidiszciplina-
ris halozat létrehozasa érdekében.
Multidiszciplinaris ellatas

Készitse el és o0ssza meg a FESCA
webhelyén a kivalosagi kozpontok lis-
tajat — gydztes!



Gyermek- és feln6ttgondozas
Gyermeknek konyv, amiben elmagya-
razzék az 6 nyelvikon a sclerodermat
és a kezelés lehetéégeit.(horvat és cseh
példakon kereztiil)

Betegek és csalédtagjainak a felvila-
gositasa a betegség kezelésérdl és a
klinikai kutatasokrdl Oktasd az SSc-vel
rendelkez6ket a klinikai iranyelvekre
(elvihetik 0ket orvosi rendelésekre)

1j.l, = == ol

Pénziigyi hatas és szocialis tamogatas
A sclerodermadval él6k és csaladjaik
képviselete a jobb pénziigyi Is szocidlis
tamogataseért

Nemzeti klinikai gyakorlati iranyelvek
A Kilonboz6 nemzeti szint( klinikai
ajanlasok/iranyevek kosszegydjtése

A FESCA taggy(ilés fantasztikus lehe-
tGség volt arra, hogy Ujra egyditt lehes-
stink tobb, mint 6 évnyi varakozas utan

h ;é .
| " hriving Togelher

www.fesca-scleroderma.eu

7-' THE FEDERATION OF

S EUROPEAN SCLERODERMA
L P ASSOCIATIONS (FESCA)

re through collaboration and advocacy.

Shapin the future of scleroderma ca

A magyar scleroderma egyestiletet Leviczky Cirill elnok és
Garay Toth Beata FESCA elnoki tandcsado képviselte.

o

:
W FESCA &

N

I

egy személyes eseményre. A FESCA
elnoksége nagyon halas minden tagnak
a talalkozon vald aktiv részvételért, va-
lamint az éleslatasu, bar gyakran nehéz
tapasztalatok megosztasaért, amelyek
segitenek a kozosség tamogatasaban.
Reméljik, hogy 2025-ben Ujabb sze-
mélyes FESCA-taldlkozora hivhatjuk
Ont — maradjon vel{ink!

FESCA egy eurdpai ernyGszervezet 27 tagegyestlettel 21 orszaghbol, mely 2007-ben alakult. A magyar egyestilet 2005-
t0l részt vett a FESCA felépitésében és megalakitasaban, alapitd tag. FESCA tamogatja a nemzeti tagszervezeteket, €s
pan-europai szinten miikddik, hogy terjessze €s elérje a céljait az dltala képviselt nemzeti csoportok célkitlizéseinek
megfelelden. A FESCA, gy, mint a magyar egyesiilet, onkéntes alapon miikddik, senki nem kap fizetést, juttatast. PI.
A Vilagkonferenciat is mindig magunk szervezziik, a programot mi allitjuk dssze, az orvosokat, el6addokat mi hivjuk
meg és minden a konferencidval jar6 dolgot mi szerveziink le. Tovabbi info www.fesca-scleroderma.eu, Keresd a
FESCA-t a Facebook, Twitter, Instagram oldalakon.

/
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EULAR NEM-GYOGYSZERES KEZELES AJANLAS SZISITE-
MAS LUPUS ERYTHEMATOSUS (SLE)

Az EULAR - az Eurdpai Reumatoldgiai
Tarsasagok Szovetsége — a szakma fej-
l6dését kovetve ajanlasokat készit az or-
vosoknak, az apoloknak és a betegeknek
a lehetséges kezelések legmegfelelGbb
modjarol. 2023-ban az EULAR uj ajanla-
sokat dolgozott ki az SLE és az SSc nem
gyogyszeres kezelésével kapcsolatban.
Az orvosok, dpolok és tovabbi egész-
ségligyi szakemberek, valamint SLE-s
és SSc-s betegek kozosen vettek részt
ezen ajanlasok kidolgozasaban, igy a pa-
ciensek véleményét is figyelembe vették.
A szisztémas lupus erythematosus
(SLE) gyulladasos autoimmun betegség,
mely érinthet barmely szervet vagy sz6-
vetet, igy a bort, az izileteket, a veseét,
a tudét, a szivet, az idegrendszert és a
vérsejteket. Az elmlt években szamos
gyogyszert fejlesztettek ki, de az SLE-
ben szenvedd emberek életmindsége
sajnos még mindig rossz.

A szisztémas sclerosis (SSc) egy ma-
sik autoimmun betegség, mely karositja
az ereket, a br megvastagodasat és a
zsigeri szervek fibrozisat okozhatja. Az
SSc is jelent6sen rontja az életmindse-
get. Az Uj gyogyszeres terapiak igérete-
sek, de kezelési modszerek tovabbi fej-
lesztése sziikséges. Gyogyszerekkel az
élettani miikodéseket igyeksziink befo-
lyasolni. Azonban mind az SLE, mind az
SSc esetében egyre tobb bizonyiték ta-
masztja ald azt a nézetet, hogy fontos ki-
hasznalni a nem-gyogyszeres kezelés és
az életszervezés lehetGségeit. Ezekhez
tartozik a beteg tajékoztatas, életvezeté-
si tanacsadas, életmod valtas, valamint
a rendszeres testmozgas, elekiromos
kezelgs, akupunktura vagy gyogyflrdd

kezelések és esetenként kisebb sebé-
szeti beavatkozasok. E nem-gyogysze-
res kezelések célja a tiinetek enyhitése,
a fizikai eronlét, a munkaképesség €s
az életmindség fenntartdsa, javitasa,
valamint a betegség sulyosbodasanak
megeldzése. Erre létezik sok hasznos,
de nem elterjedt, nem kotelez6 eljaras,
melyeket a jelenlegi klinikai gyakorlatban
kevéssé alkalmaznak.

Mit mond a most bemutatandd 4
atfogo alapelv és a 12 ajanlas?

1. Az SLE és az SSc nem-gyogyszeres
kezelését az egyén szilkségleteihez, el-
varasaihoz kell igazitani.

2. A nem-gyogyszeres kezelésrdl a be-
teg €s az egészsegligyi szakemberek
kozosen dontsenek.

3. A nem-gyogyszeres kezelés egy vagy
tobbféle kezelési modbol is allhat.

4. A nem-gyogyszeres kezelést nem
a gyogyszeres kezelés helyett, hanem
egyitt, a gyogyszeres kezelés kiegé-
szitésére lehet alkalmazni. Az ajanlasok
harom csoportra oszlanak. Tartalmaz-
nak mindkét betegségre vonatkozo al-
taldnos ajanlasokat, valamint olyanokat,
amelyek kifejezetten vagy az SLE-re
vagy az SSc-re vonatkoznak. Az egyes
ajanlasok tudomanyos bizonyitékok-
kal alatamasztott tanulmanyokon vagy
szakeértGi véleményekbdl szarmazd is-
mereteken alapulnak. Minél tobb csil-
laggal rendelkezik egy ajanlas, anndl
er6sebben bizonyitott. Fontosak lehet-
nek azonban olyan ajanlasok is, melyek
tapasztalt szakértok hatarozott vélemé-
nyén alapulnak, bar a kozzétett tudo-
manyos bizonyitékai kiilonbdz6 okokbol
meég hianyosak.
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Eqgy csillag () azt jelenti, hogy tudoma-
nyos bizonyitékkal alig rendelkez6
ajanlasrol van szo.

Két csillag (**) azt jelzi, hogy az ajan-
las kevés tudomanyos bizonyitékkal
rendelkezik.

Harom csillag (***) esetén az ajanlas
meglehetdsen sok tudomanyos bizo-
nyitékkal rendelkezik.

Négy csillag (****) jelzi, hogy az ajanlas
sok tudomanyos bizonyitékkal ala-
tamasztott.

2023-as EULAR ajanlasok az SLE és
az SSc nem gyogyszeres kezeléséhez
- A nem-gydgyszeres kezelésnek az
egészséggel osszefiiggd életmind-
ség javitasara kell iranyulnia.**

Az egészség befolyasolia az emberek
életminGségét, a rossz egészsegi allapot
akadalyozhatja a mindennapi feladatok
elvégzését. A nem-farmakoldgiai terapi-
ak kivalasztasakor a f6 cél az egészseg-
gel 0sszefuiggd életmindség javitasa kell,
hogy legyen mind SLE-ben, mind SSc-
ben szenvedd embereknél. Bizonyitott,
hogy az egyénre szabott testmozgas és a
pszichoszocidlis beavatkozasok javithat-
jak a betegek életmindségét.

- Ha On SLE-ben vagy SSc-ben szen-
ved, részletes felvilagositast Kkell
kapnia a betegségérol és tanacsot és
utmutatast kell kapnia a nem-gydgy-
szeres kezelési lehetdségekrol.**

A betegség kialakulasanak és lefolya-
sanak megismerése, valamint annak
megértése, hogy betegsége hogyan
befolyasolja az On életét azért fontos,
hogy helyes kezelést és életvitelt tud-
jon folytatni. Beteg tajékoztatas tobb-
féle mddon is torténhet az internet



alapu programoktol kezdve a csoportos
egeszsegligyi szakmai foglalkozasokig.
- Egészségiigyi szakdolgozok csa-
pata felméri az On dohanyzasi szo-
kasait és megprdbal segiteni a le-
szokasban. ***

Kdzismert, hogy a dohdnyzas szamos
betegség, koztik szivproblémak és rak
kialakulasanak kockdazatat megnove-
li. SLE-ben tovabbi kockazatot jelent
a dohanyzas, mert gatolhatja egyes
gyogyszerek megfeleld mikodését.
SSc-ben pedig a dohanyzas sulyos-
bithatja a betegséget és a 1égzészervi
szOvodmeényeket, valamint novelheti
az ujjakon a fekélyek kialakuldsanak
kockazatat.

- A Raynaud-jelenség megelozése ér-
dekében 6vakodni kell a hidegtdl. **
A Raynaud-jelenség gyakori szovédmeény
SLE-ben és szinte mindig elGfordul az
SSc-ben szenvedd betegeknél. A hideg-
artalom és a hirtelen hémérséklet-valto-
zas kivalthatja a Raynaud tiinetet, ezért,
ha csak lehet, kertilni kell a hideget.

-A rendszeres testmozgas jo hatasu
lehet SLE-ben vagy SSc-ben szenve-
dok szamara.**

A testmozgas €s a fizikai aktivitas tobb
modon is kedvezé hatassal lehet az
egeszsegre. A megfeleld testmozgas
kivalasztasakor figyelembe kell venni az
On egészségi, sziv- és 18gzdszervi élla-
potat, valamint az esetlegesen fennallo
egyeb egeszségiigyi kockazati tényez6-
ket. A testmozgds és az aktivitas alapu
kezelések, mint példaul a gydgytorna,
a fizioterapia segithetnek Onnek az
izomer6 novelésében és a faradtsag
csokkentésében.

Ajanlasok az SLE nem-gydgyszeres
kezeléséhez

- Kérjen a kezeldorvosatol felvila-
gositast és tanacsadast azzal kap-
csolatban, hogy On milyen maddon

orizheti meg és javithatja mozgas-
képességét és életmindségét**
SLE-ben a beteg tajékoztatas és az
életmdd tandcsadas segit hatéko-
nyabbd tenni a mozgasterapiat, segit
javitani az erénlétet és az egészséggel
kapcsolatos életmindséget. A kilon-
boz6 gyogytorna kezelések felligyelt
aerobic-gyakorlatokat  tartalmazhat-
nak. A programhoz internetes oktatas
és tanacsadas is tartozhat.

-A napfényt6l valé védekezés se-
git megel6zni a betegség fellan-

golasait.**
Koztudott, hogy az UV-fény SLE-ben
szenvedd  személyeknél  betegség

fellangolast, (un. shub-ot) valthat ki.
Haszndljon ezért napveédd krémet és
keriiljie a kozvetlen napsugarzast ka-
lap, napszemiveg, valamint hosszl
ujju ruha viselésével. Ez viszont azt is
jelenti, hogy mas modon kell potolni a
D-vitamint, amely a bdrben a napfény
hatdsara termel6dne. Az Ont kezel§
szakemberek tandcsot tudnak adni
ezzel kapcsolatban.

- Ha az SLE jelentdsen rontja az
életmindségét, vagy ha szoron-
gast és depressziot okoz, pszi-
choszocialis beavatkozasokra le-
het sziikség.***

Ha Ont SLE miatt kezelik, esetleges
pszichoszocidlis kezelést is fontolora
kell venni, mert az a szorongas és a
depresszios tinetek mérséklése altal
javitja az életmindséget. Ez kognitiv vi-
selkedésterapiat (CBT), csoportos te-
rapiat és oktatdsi programokat foglal
magaba.

- Végezzen aerob testmozgast,
hogy javitsa egészségi allapotat és
ezzel segitse csokkenteni a faradt-
sagot és a depressziot.***

Az SLE-ben szenveddknél a rendsze-
res aerob testmozgas segit az aerob

kapacitas (az alloképesség) novelé-
seben. A rendszeres aerob testedzés
segithet a faradtsag és a depresszi-
0s tlinetek csokkentésében is. Kérje
gyogytornasz szakember segitségét,
hogy egyénre szabottan ezt Onnek
megtanitsa.

Ajanlasok az SSc nem-gydgysze-
res kezeléséhez

- A sclerodermas betegek kéz- és
szaj tiineteinek csokkentését, a
mindennapi tevékenységek ellata-
sat és életmindség javitasat orvo-
si-egészségiigyi szaktanacsadas-
sal tamogatni tudjuk.**

Az SSc-ben szenvedok esetében a
betegoktatasnak és az egyénre sza-
bott kezelésnek a legfontosabb célja
a kézfunkcio meg0rzése és javitasa,
a szajnyitasi képesség megtartasa,
valamint az Onellatas képességeének
a meglrzése és az erénlét javitasa.
Ez magdban foglalja az otthoni test-
mozgast, izomerdsitd és alloképességy
javitd edzésterapiat, valamint nyujtasi
gyakorlatokat is pl. a kézmozgas vagy
a szajnyitasi javitasara, ezekhez kér-
heti gyogytorndsz segitségét is.

- A szjj-, arc- és kéz mozgasgya-
korlatok, aerob edzés és ellenal-
lasos gyakorlatok is sziikségesek
lehetnek.**

Az SSc-ben szenvedd emberekre jel-
lemz6 a mikrosztomia, ami a gyakor-
latban azt jelenti, hogy a betegeknek
nehéz a szaj nyitasa. A szajnyitas €s a
kézmUkodés javitasa a f6 cél az SSc-s
betegek nem-gyogyszeres kezelésé-
ben. Ha a kéz izlletei merevvé valnak,
a beteg nem tudja teljesen kinyuijtani a
kezét, valamint nem tud erdsen fogni,
szoritani sem.

- Ha duzzadt, 6démas a beteg keze,
a kézi nyirokdrenazs (masszazs) jo
hatasu.***
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SSc-ben eldfordulhat, hogy keringé-
si zavar miatt 6déma alakul ki a ké-
zen. Ha duzzadttd valik a kéz, akkor
a blr és a kotdszoveti keringést javitd
Ovatos masszazskezelés segithet a
nyirokfolyadékot visszajuttatni a kerin-
gésbe.

Osszegzés

Osszességében a fent lefrt ajanldsok t-
mutatast adnak az egészséguigyi szak-
embereknek és a betegeknek az SLE
vagy SSc miatti gondozassal és keze-
léssel kapcsolatban. A nem-gydgysze-

2024.

2024, mdjus 22.-én tartottuk meg
az Orszagos Scleroderma Kozhasz-
nu Egyesilet kozgyllését Pécsen a
PTE Reumatoldgiai és Immunoldgiai
Klinikan. A kozgy(lés elsé napirendi
pontjaban Leviczky Cirill az Egyesiilet
elndke ismertette a 2023. évi mér-
legbeszamolo, a kiegészitd melléklet
adatait, és a kozhasznusagi jelentést.
A mérleg fobb adatai: Az Osszes
eszkoz- illetve forrasallomany értéke
7.112 ezer Ft, melybdl a sajat téke
6.070 ezer Ft, a targyévi veszteség
pedig 14 ezer Ft. Az 0sszes bevétel
0sszege 2.413 ezer Ft, ebbdl a tag-
dij 221 ezer Ft, tamogatas 578 ezer
Ft, adomany pedig 1.613 ezer Ft. Az
0sszes koltség 2.427 ezer Ft, mely-
bol anyagjellegli raforditas 2.329 ezer
Ft. Targyévi eredmény -14 ezer Ft.
A masodik napirendi pontban besza-
mol6 az Egyesiilet 2023. évi szakmai
munkajardl, Leviczky Cirill ismertette a
fontosabb eseményeket: Februarban
részt vettiink Budapesten a Semmel-
weis Egyetem Elméleti Orvostudoma-
nyi Kézpontjdban megrendezett Ritka
Betegek Vilagnapja  rendezvényen.
Egyesiletink is tagja a RIROSZ-nak.

res beavatkozasok segithetnek Onnek
megklizdeni a betegséggel és annak az
On életére gyakorolt hatdsaival. On az
egeszsegligyi  dolgozokkal egyuttmdi-
kodve tud feleldsségteljes dontést hozni
betegségének nem-gydgyszeres vagy
adott esetben gyogyszeres kezelésérdl.
Az egy vagy ket csillaggal jelolt ajanla-
sok els@sorban szakérti véleményen
alapulnak, tanulmanyok még nem ta-
masztjak ald, ennek ellenére ugyano-
lyan fontosak lehetnek, mint a harom
vagy négy csillaggal jeloltek.

Marciushan tartottak meg a FESCA
éves kozgyllését, amelyen az Egye-
sliletet Garai Toth Beata elndkségi tag
képviselte. Marcius 22.-én tartottuk
meg az Egyesilet éves kozgy(iléseét,
ahol a 2022 évi mérlegbeszamold és
a 2023 évi terv elfogadasan tul alap-
szabaly maddositas, uj elnok, vezetdség
és felligyeld bizottsagi tagok valaszta-
sa tortént. A junius 29.-i Scleroderma
Vilagnapra a FESCA ,Taldld meg az
élet napos oldalat! Egyiitt konnyebb!”
szlogenjét figyelembe véve késziltink.
Junius 24.-ére szerveztik meg a V.
Orszagos Szisztémas Szklerozis konfe-
renciat Budapesten a Hotel Milleneum-
ba. A rendezvényen kozel szdzan vettek
részt, az orszag minden részebdl. Az
egesz napos konferencian 8 eldadas
volt hallhato, melyek az Egyesiilet you-
tube csatorndjan elérhetok. Szeptem-
berben a Magyar Reumatologus Egye-
stlet Vandorgydlésének Betegforuman
Kelemenné Lévay Ildikd az Egyesiilet
elndkhelyettese képviselte az Egyesiile-
tet. Decemberben a téli klubtaldlkozok
most mar 4 helyszinen, Pécsen, Bu-
dapesten, Szegeden és Debrecenben
keriiltek megrendezése. 2023 évben is
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Ha barmilyen kérdése vagy aggalya van
betegségével vagy kezelésével kap-
csolatban, forduljon bizalommal az On
ellatasaban részt vevl egészségugyi
szakemberekhez.

Parodis | et al. EULAR recommendations
for the non-pharmacological manage-
ment of systemic lupus erythematosus
and systemic sclerosis. Ann  Rheum
Dis. Published online August 23, 2023.
doi:10.1136/ard-2023-224416

két alkalommal készitettilk el és kiild-
tik el tagjainknak a Hirlevelet, hogy
tajékoztassuk Oket az aktudlis esemé-
nyekrdl, a sclerodermaval kapcsolatos
tudnivalokrol és egyéb ismeretekrdl.

2023. december 31.-én az Egyesiilet-
nek 231 f6 tagja és 27 10 tiszteletbeli
tagja volt. 2023 évben 31 6 (17 16 a
konferencian) lépett be az Egyesilet-
be, 11 16 pedig elhunyt, kilépett, vagy
torlésre kertilt a tagok kozil. Tagdijal
tartozok szdma 67 6, a tartozds 0sz-
szege 80 ezer Ft. Az alapszabalyunk
szerint a két évnél tobb tagdijjal tarto-
zO0kat ki kell zarni a tagok sorabdl. 2023
decemberében felszolitottuk a tagdijjal
tartozokat, 6 f6 nem rendezte tartoza-
sat, az 6 tagsagukat megsziintettik.
A 2024 évi terv napirendi pontban
az Egyestlet elndke ismertette az idei
varhatd eseményeket. Marciushan a
Pragaban megrendezésre kertld 8.
Scleroderma Vilagkongresszuson az
Egyestlet 30 fovel vett részt. A kon-
ferencian az el6adasokat magyar for-
ditasban hallhattak, az utazas, szallas
az Egyesllet szervezésében tortént.
Juniusban a Scleroderma Vilagnapot
4 helyszinen, Budapesten, Pécsen,



Szegeden, Debrecenben  tervezzik
megszervezni, a FESCA altal meghirde-
tett kampannyal dsszhangban. Decem-
berben téli klub talalkozok megrende-
z6sét tervezzik. A Hirlevelet 2024-ben
is kétszer jelentetjlik meg. A 2024-es
évben is szamitunk tagjaink és ma-
sok személyi jovedelemadd 1%-anak

2023

Szeged

A szegedi  scleroderma  klub
2023.11.30-4an tartotta 0sszejovetelét
a HBH étterem kiilontermében. Sajnos
csak kevesen tudtak eljonni, mert az
id6jaras és az ujra feltérd covid mi-
att tobben lemondtak a részvétiiket.
Az els@ téma a 2024. marcius 14-
16. Pragaban tartandd 8. Scleroder-
ma Vilag kongresszus részvétele volt.
Ha Kkell§ szamu jelentkez( lesz, akkor
szinkrontolmacsot  kapunk. Tobben

-

felajanlasdara Egyesiletiink szamara.
2024 évben 3.512 ezer Ft bevételt
és 3.440 ezer Ft kiadast tervezlink.
Az egyebek napirendi pontban Levicz-
ky Cirill megkdszonte azok munkajat
akik az Egyestilet 2023 évi eredményes
mUikodésébe részt vettek. Koszone-
tet mondott azoknak, akik a személyi

sajnalkozva jelezték, hogy kiilonb6zd
okok miatt nem tudnak ott lenni. (PI:
unoka sziletése, betegapolds, sajat
betegség stb) Szegedrdl négyen vet-
tlink részt, és meg volt a tolmacsolds.
Sok beteget érintd téma mertilt fel pl:
alternativ. gyogymadok (ganoterdpia,
CBD olaj, mofetta) Megbeszéltilk,
hogy az orvossal vald egyeztetés utan
probaljuk ki, nehogy artsunk vele. Be-
szélgettlink arrol is, hogy jo lenne, ha
a szakorvosok egymassal beszélng-

jovedelem adojuk 1%-at az Egyesiilet-
nek ajanlottak, és azoknak, akik ado-
mannyal tamogattak az Egyesiiletet.
VEgil megkoszonte a jelenlevoknek a
részvételt és jo egészseget kivant min-
denkinek.

nek, és nem a beteget killdozgetnék,
amikor tobb honap telik el a talalko-
zasokkal. (pl: immunoldgus-sebész,
immunologus-fogorvos) Lehet, hogy
egy kozvelten telefonos megbeszélés
mindenkinek el6nyds lenne, féleg a
betegnek. Teazas, stiteményezés koz-
ben j0 hangulat alakult ki, figyelemmel
fordultunk egymas felé. Koszonom
mindenkinek aki Veliink tartott! Meleg,
mosolygds napokat kivanok!
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Budapest

Budapesti klubtalalkozora 2023.12.02-
an a Vamhaz koruti Kemenes cukrasz-
da kistermében jottiink 0ssze. Belépés-
kor mar kardcsonyi hangulat fogadott,
amit a fahéj és vanilias illat egészitett
ki. Finom siitemények és italok mellett

Debrecen

2023. december 7-én 15 dratol kerilt
megszervezésre Debrecenben - tobb
gves szlineteltetés utan - a Debreceni
Egyetem Klinikai Kozpont (Debrecen,
Maricz Zsigmond korut 22., Auguszta)
konyvtaraban a sclerodermaval érin-
tettek betegklubja. A Klinika részérdl
Dr. Szamosi Szilvia belgyogyasz, reu-
matologus szakorvos segitette Toviskes
Maria Magdolna munkdjat a talalkozo
megszervezésében éslebonyolitasaban.
A taldlkozd megszervezése elbtt elso-
sorban az Egyesllet tagjait kerestik
meg telefonon és tajékoztattuk a lehe-
t0ségrdl, illetve Uj betegek bevonasara

hosszan beszélgettiink a betegségiink-
rél, a kezelésekrol és a kiegészitd alter-
nativ lehetdségekrdl, az altalunk probalt
modszerekrdl. A beszélgetés utan kara-
csonyi kész(ilGdés jegyében mindenki
oromére tobozbol, aprd csillogd diszek-
bél, szalagokbdl, viragokbol egyedi ka-

@

is sor ker(lt a Klinika részérdl. Célunk
az volt, hogy a betegséggel érintet-
tek talalkozhassanak ujra egymassal,
valamint (j tagokat is toborozzunk az
Egyesiiletbe. Az elsd talalkozon 6 f6
vett részt, akik kozel harom orat toltot-
tek egyitt. Els6sorban egymdas megis-
merésére, bemutatkozasara helyeztlik
a hangsulyt, valamint az igények fel-
mérése, oOtletek begylijtése is fontos
informdcio volt szamunkra. A betegtar-
sakon kiviil a csaladtagok, hozzatarto-
70K is jelen voltak. A talalkozot koveto-
en 3 f0 jelezte belépési szandékat az
Egyesiiletbe. Az Egyesilet szorolap-
ja kihelyezésre keriilt a DE Kilinikai
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racsonyi asztali dekoraciot készitettiink.
Mindenki nagyon dgyes volt, az alko-
tasaval elégedetten tért haza az 0sz-
szejovetelrdl. Jo kikapcsolodas volt, jo
volt egyiitt lenni, a kovetkezd alkalomra
varunk Téged is.

I

Kozpontjaban Dr. Szamosi Szilvia koz-
rem(kodésével. Megfogalmazodott a
résztvevok részerdl, hogy szeretnék,
ha rendszeresen taldlkozhatnanak egy-
massal. Javasoltak, hogy inkdbb hét-
végen, délel6tti orakban lenne célszer(
megszervezni a kovetkezd talalkozon-
kat, mivel az aktiv kortiak hétkdznap
dolgoznak. Tobben koruk vagy egész-
ségi allapotuk miatt nem tudtak eljon-
ni, de oriltek a megkereséstinknek.
A kovetkez0 talalkozd megszerve-
zésére 2024. junius honapban fog sor
kerdlni.



Pécs

Egyesletiink PECSi csoportja
2023.12.08-an délben tartotta Kara-
csonyi Osszejovetelét. Csajbok Meny-
hértné, Rozsikanak koszonhetben eb-
ben az évben hdembereket, angyalokat
és néhany karacsonyi manot készitet-
tink. Mindenki nagy Orommel varta
ezt az alkalmat, mert tudtuk, hogy a

viszontlatas és az alkotds Oréme var
rank. Rozsikanak és Szlamané llikének
koszonhetjiik az dsszes elékésziiletet,
az alapanyagokat, a szabast, varrast,
beszerzést. Mindenkinek sikeriilt ha-
zavinnie legaldbb egy kézzel készitett
emléket. Hazi siiteményekkel készliltek
tobben, melyek nagyon finomak voltak.
A j6 hangulatot fokozta, hogy a klinika

ideiglenes korusa, mely az intézményi
karacsonyi Uinnepségre késziilt, nalunk
tartotta dalprébéljat. Enekeltiink, be-
szélgettlink, kézm(veskedtink, ettink,
ittunk, nagyon jol éreztik magunkat.
Koszonet Mindenkinek, aki hozzajarult
az esemeény sikeréhez!
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Egyesiileti Hirek

FELHIVAS-ALKOTASOK MEGOSZTASARA

Kérjik 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 Mdger Editnek, akitél a cimlapon szereplé vers szarmazik.

KERJUK A 2024 -ES TAGDIJAKAT RENDEZZETEK
Kérjik, aki még nem fizette be a 2024. évi tagdijat kérjik a pécsi Klinikan, Kisné dr. Balint Zsdfinak

személyesen 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 felajanlas

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

e Pdlyazati adminisztracioban, pénzligyi elszamolasban, konyvelésben,

e Online megjelenések intézésében, forditasban

e Egyesiilet nemzetkozi szervezetben vald képviseletben,

e Barmi egyéb tevekenységben

akkor Téged varunk a szervezGi csapatunkba. Jelentkezz, irj nekiink a szkleroderma@gmail.com email cimen, vagy hivd a
klubvezetdket.

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 kéltségekre 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(il a facebookon, valamint elérhet6 a korabbi hirlevelekkel egyiitt az Egyesiilet hon-
lapjan. www.szkleroderma.hu

EIndki Koszonts

BETEGTAJEKOZTATO , & |
Tovabbra is elérheté- rendelhetd ,Scleroderma: Atfogd Utmutatd és életmodbeli tandcsok” cim(i kiadvd- scle
nyunk, mely t6bb mint 100 oldalon keresztil hasznos informaciokat tartalmaz a szkleroderma kulonféle DERMA

szervi érintettségekhez kapcsolodoan.
Aki rendelni szeretne a megrendelést cimmel és telefonnal kell leadni a szkleroderma@gmail.com email
cimre vagy a klubvezet6ket hivni, akik megszervezik a konyvek killdését utanvétellel. me | S

és életmodbeli tandc:

Atfogoé utmutato

Orszagos Scleroderma Kézhasznu Egyesiilet
7632 Pécs, Aidinger Janos u. 40.

Addszam: 18326639-1-02 m
Szamlaszam: 12072507-00124973-00100009
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