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Mivel a személyes találkozókat nem 
lehetett megszervezni, ezt pótolván 
meglepetéssel készülünk.
A szobájukba visszük el a magyar 
scleroderma specialistákat a főbb scle-
roderma centrumokból, akik különböző 
témakörökben vállalták, hogy online 
– de nem élő – előadásokat tartanak. 
Debrecen, Szeged, Pécs és Budapest 
orvos szakértői osztják meg a legújabb 
sclerodermát érintő híreket, kezeléseket.

Főbb témakörök:
• Milyen veszélyes, ha az SScs 

betegeknek tüdőérintettsége van a Co-
vid 19 szempontjából. Mit lehet tenni?

• Szív és érrendszeri kérdések 
SSc-ben 

• Nintendinab és új kezelési,le-
hetőségek SSc-ben

• Javasolt rehabilitáció és élet-
módbeli tanácsok

• Biológia terápia kezelési lehe-
tőségek, van e új információ? Meddig 
adható, mennyire biztonságosak, elter-
jedtek a bioszimilaris készítmények.

• Gyógytorna, mozgás fontossá-
ga - életvitellé váljon

• Emésztőrendszeri  problémák, 
refl ux, felszívódás, nyelőcső szűkület,-
fogyás, hasmenés,,stb. Vizsgálati mód-
szerek és kezelések.

Első ízben tartjuk a Szisztémás Szk-
lerózisról szóló ONLINE előadás soro-
zatunkat, melyet folyamatosan osz-
tunk meg a közösségi oldalainkon 
(Facebook, Instagram, stb), honlapunkon: 
www.szkleroderma.hu és YouTube csator-
nánkon július 1- től kétnaponta. Minden 
előadás 15-20 perces lesz. Ha lemaradnak 
bármikor visszanézhetik oldalainkon. 

Szeretettel várunk mindenkit a képer-
nyők előtt.

Garay Tóth Beáta

A sajtóban idén a Blikkben és a 
Blikk Nőkben is jelent meg PR 
cikk a betegségről.

Kettledrummer, 1940 Paul Klee

A FESCA hívta életre a Scleroderma Világna-
pot 2009-ben azzal a céllal, hogy ez a kisszámú, 
de agresszív betegség minél szélesebb körben 
ismert legyen. Ezzel felhívva a tudományos világ, 
kutatók, orvosok és a többi egészségügyi dolgo-
zók fi gyelmét a betegség jobb kezelésére, min-
denki által egyenlően elérhető kezelésre, illetve a 
kormányok, szakintézetek,döntéshozók, EU, sőt 
maguk a beteg, hozzátartozóik  fi gyelmét is. 

De miért június 29? Szavazással úgy döntöt-
tünk a FESCAban, hogy a híres svájci modern 
festő, Paul Klee halálának napját választjuk, aki 
főbb munkássága alatt már sclerodermával küz-
dött. Sokáig az ő festménye az Üstdobos volt 
a Világnap emblémája. A családja a mai napig 
eljön minden Világkonferencia megnyitóra is. A 
magyar egyesület honlapján (www.szkelroder-
ma.hu) is Paul Klee egyik festménye látható, 
melynek használatára a Paul Klee svájci alapít-
ványtól kaptunk engedélyt. Emellett a napraforgó 
lett a scleroderma állandó ikonja világszerte
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VI. SZISZTÉMÁS SZKLERÓZIS E - VILÁGKONFERENCIA
2020. JÚLIUS 12-14.

A Covid 19 járvány által keletkezett bi-

zonytalanság miatt az idei évi Prágában 

megrendezésre kerülő VI. Szisztémás Szk-

lerózis Világkonferencia megrendezése 

teljesen kiszámíthatatlannak bizonyult. 

Eredetileg márciusban került volna rá 

sor, majd optimista becslések szerint át 

lett téve júliusra, végül teljes lemondásra 

került. Május végén kaptuk a hírt, hogy  

a szervezők felajánlották a FESCA-nak, 

hogy E-Világkonferencia néven, limitált 

előadásokkal, ha akarjuk megszervez-

hetjük önállóan. A szervezés május végén 

elindult és ezúttal online előadások lesz-

nek a nemzetközileg elismert scleroderma 

specialistáktól és betegektől angolul. Eze-

ket az előadásokat az Egyesület magyarul 

feliratozza és egészen 2020. december 

31-ig elérhetővé teszi mindenki számá-

ra az online felületeinken. Erről majd az 

egyesület Facebook oldalán további infor-

mációt osztunk meg.

Az egyik előadás, ami az eredeti már-
ciusi program része is volt a „Kérdezd 
a Professzort” telesen magyarul lesz 
elérhető. A kérdésekre Prof. Dr. Czir-
ják László válaszol. Mint talán azt töb-
ben észrevették a közösségi oldalakon 
(Facebook Scleroderma Hungary chat 

oldal, stb.) kérdeztük meg betegein-
ket, hogy milyen kérdéseik lennének. 
Így 10 témakör gyűlt össze, melyek az 
alábbiak:

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

2.  A lézeres pigment folt és te-
leangiesztázia  eltávolítás, halványítás 
nálunk szóba jöhet vagy ér bármit is?  

3. Mi mondható el a scleroderma 
öröklődéséről, van-e valamilyen vizsgá-
lat amiből kiderül?

4. A kezelés kiegészítéseként mi-
lyen diéta, életmódváltás javasolt? Ja-
vasolt Az Autoimmun protokoll? azaz a 
tej és a glutén teljes elhagyása? 

5.  A biológiai terápia mellett van-e 
másik, „újabb” kezelés, mint az? Van-e 
olyan gyógyszer, amelyet terhességválla-
lás mellett is lehetséges szedni?  

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

7.   Milyen mértékben és mivel 
erősítheti egy sclerodermás beteg az 
immunrendszerét a fertőzésekkel való 
védekezés céljából? 

8.   Magyar találmány a Safe 
Laser készülék. Milyen tapasztalatok 

vannak a sclerodermás betegek ke-
zelésében (sebek, ízületek, gyulladá-
sok, stb)? Javasolja-e Professzor Úr a 
használatát? 

9. A gyógytornász azt javasolta, 
hogy szedjek porcerősítőt. A legtöbben 
van kollagén, ezeket lehet-e szedni, 
vagy nem? Melyiket ajánlja? 

10.   A tápcsatorna egészét át-
szövő értágulatokról szeretnék többet 
tudni. Segíthet-e a megfékezésükben a 
biológiai terápia? 

Ennek az E világkonferenciának 
azért is örülünk, mert azok is részesei 
lehetnek a nemzetközileg elismert spe-
cialisták előadásainak, akik nem tudtak 
volna személyesen eljönni a világkon-
ferenciára. Idén először így magyarul is 
elérhető lesz a teljes program sok sok 
újdonsággal. Az alábbi helyeken tervez-
zük a megjelenéseket:

Egyesület közösségi oldalai (Face-
book), honlapja: www.szkleroderma.hu,
YouTube. Remélem sikerül minél több 
betegtárshoz eljuttatni az előadásokat!

Garay Tóth Beáta
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A RIROSZ Ritka Betegségek Vi-
lágnapi rendezvényére 2020 február 
29-én Budapesten a Mezőgazdasági 
Múzeumban került sor, mely ezen a 
napon ingyen volt látogatható. 

Egyesületünk is már évek óta ki-
állítója a rendezvénynek, ami egyben 
szakmai konferencia, családi nap és 
amihez idén először egy ötletverseny 
(Rare-Marathon) is kapcsolódott

• A szakmai rész legfontosabb 
témája az idén lejáró a Ritkabetegsé-
gek Nemzeti Terve. Ennek egyik eleme 
a Nemzeti Ritka Beteg Erőforrás Köz-
pont létrehozása, amire most végre 
hazánkban is valódi esély mutatkozik. 
Több európai országban már létező 
központokhoz hasonlóan személy köz-
pontú segítséget nyújtana a ritka bete-
gek és gondozóik részére.

• A nap egyik legérdekesebb 
pontja a Rare-Marathon, ahol fi atal szak-
értők, egyetemi hallgatók ötletverseny 
keretében, „Ritka betegségekkel érin-
tettek hétköznapjainak megkönnyítése 
digitális, és egyéb eszközökkel” témában 
tettek nagyon ígéretes továbbfejlesz-
tendő javaslatokat. Pl: telemedicinára, 
videochatre, leletkonzultációra alkalmas 

applikáció (RIRAPP) vagy kommuni-
kációra, oktatásra, segítségnyújtásra 
szolgáló program (SCANRare)

• A családi nap keretében Fej-
lesztő-játszó-tér, Kézműves foglakozá-
sok, Szórakoztató programok, Tombola 
és a Ritkák kézműves alkotásainak ki-
állítása, Fotó kiállításra került sor.

Érdemes követni a RIROSZ face-
book oldalát, de rendszeresen mi is 
tájékoztatunk az eseményekről, ered-
ményekről.

Jeszenszki Katalin

Mindannyian tudjuk milyen ritka betegséggel élni. Például először orvostól orvosig jársz és egyik sem 
tudja mit is jelenthetnek a tüneteid, csak hosszú idő után sikerül diagnózist kapnod, vagy hosszas 
kutatás után kapsz választ a kérdéseidre. A szomorú az, hogy nem csak a mi betegségünk esetében 
van így. Sokan vagyunk így. Magyarországon a ritka betegséggel élők száma meghaladja a 700 ezret, 
világszerte pedig 300 milliónyi embert érint. Probléma, hogy ritka betegségekről kevés ismerettel ren-
delkeznek (bár az utóbbi években sok előrelépés történt), de sajnos lényegesen kisebb erőforrások 
jutnak a kutatásukra, mint a gyakoribb betegségek esetében és felismerésük is nehézségekbe ütkö-
zik, kezelések drágák. A RIROSZ, a Ritka és Veleszületett Rendellenességgel Élők Szövetsége azért 
dolgozik, hogy a ritka betegséggel élők hátrányos helyzete megszűnjék, és életük-életünk a mosta-
ninál könnyebbé, jobbá váljék, hogy együtt a sok ritka beteg elérje a kritikus tömeget, amelyet már 
nem lehet figyelmen kívül hagyni. Ennek az ernyőszervezetnek a mi egyesületünk is tagja 2008 óta.

151515151515151515151515151515151515151515151515151515151515151515151515
RARE DISEASE DAY
29 FEBRUARY 2020
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2019-ben is eljutottunk decem-
berig, amikor Mikulás környékén 
Pécsen is megtartottuk a karácsonyi 
klubtalálkozót.

Szeretném egy személyes megjegy-
zéssel kezdeni: azt a kedves tagtársak 
már megszokhatták, hogy a párom 
amikor csak tud, elkísér az egyesüle-
ti rendezvényekre, ezen alkalommal 

viszont a nagyszüleim is eljöttek 
Pécsre és velünk tartottak. Nagyon jó 
érzés volt, hogy Ők is velünk voltak. 

Csajbók Rózsika nagyon szép ver-
seket szavalt nekünk. Kisné Bálint 
Zsófia pedig egy kis tornával örven-
deztetett meg Minket, átmozgattuk 
tagjainkat, amiket a kezdődő hideg tél 
már kicsit megdermesztett.

Hudon Szandra pedig egy kis kéz-
műveskedéssel kedveskedett volna 
Nekünk, ami sajnos akkor nem jött 
össze, viszont nagyon szuper kré-
mekkel ismerkedhettünk meg.

Köszönjük Mindenkinek, aki eljött 
és Velünk tartott abban a pár órában. 

Molnár Emese

K ARÁCSONYI KLUBTAL ÁLKOZÓK 
PÉCS          2019.DECEMBER 5.
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PÉCS          2019.DECEMBER 5.

SZEGED- 
HBH ÉTTEREM

BUDAPEST -         2019 NOVEMBER 24.
GRUND RENDEZVÉNYKÖZPONT

A Szegedi Scleroderma Klub 2019. 
december 05-én tartotta összejövetelét 
HBH étterem különtermében.

Elsőként új beteg mutatkozott be. 
Miután megismerte a klub életét be is 
lépett. Aki ott volt bemutatkozott, rövi-
den beszélt magáról.

A  második téma a prágai út volt. 
2020 márciusában megrendezésű 
világkongresszuson való részvétel – 
ami azóta tudjuk elmaradt.

A tagok részletesen átbeszélték az uta-
zást, a szállást, ellátás és a prágai köz-
lekedés lehetőségeit.

Prágába tervezett útra 15 klubtag 
jelentkezett.

Beszélgetés során felmerült az, hogy 
milyen kérdések foglalkoztatják a tago-
kat. Ezek közül pl. a kalcinózis az új ku-
tatási eredményekre várnak választ az 
orvosoktól és kutatóktól.

Harmadik téma a 2020 június 12-én 

a Scleroderma Világnap keretében Pé-
csen megrendezésre kerülő 15 éves 
jubileumi konferenciával kapcsolatos 
utazás és az ott tartózkodás volt. Pikó 
Gáborné Erika felajánlotta segítségét az 
utazás megszervezésében. – ami azóta 
szintén elmaradt.

Teázás és süteményezés közben a 
klubtagok kellemes beszélgetéssel töl-
tötték el az időt.

Kelemenné Lévay Ildikó
szegedi klubvezető

A budapesti összejövetelünkön a személyes történeteken keresztül, sok mindenkit érdeklő-érintő téma merült fel. Beszél-
gettünk például a táplálkozásról, a védőoltásokról, a balneo-fi zioterápiás lehetőségekről, a mofettás tapasztalatokról, vagy 
éppen az orvosváltás kérdésköréről stb. 
Figyelemmel fordultunk egymás felé és jól éreztük magunkat. Reméljük legközelebb Veled is találkozunk klubnapjainkon. 

Jeszenszki Katalin
budapesti klubvezető
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…HOGY OTTHON IS EGYSZERŰEN 
FITT MARADJON!

Még mindig elérhető  a sclerodermá val é lő k szá má ra a tornagyakorlatokat tartalmazó  DVD, mely speciá lisan sclerodermá ra 
kifejlesztett gyakorlatsorokat (pl. lé gző , ké z, deré k, lá b, szá j stb. gyakorlatok) tartalmaz és betegek mutatják be.

A DVD adomány (1000 Ft+postaköltség) ellenében megrendelhető Müllerné Dobos Évától eva.muller@aok.pte.hu, 
20/536-1216, illetve igényelhetők személyesen a klinikai bentfekvés alatt a gyógytornászoknál vagy a scleroderma@free-
mail.hu email címen.

Országos Scleroderma Közhasznú Egyesület
7632 Pécs, Aidinger János u. 40.

Adószám: 18326639-1-02 
Számlaszám: 12072507-00124973-00100009

www.scleroderma.hu, www.szkleroderma.hu 
scleroderma@freemail.hu

FELHÍVÁS
2020. KÖZGYŰLÉS
Ismét csak a Covid 19 járványnak köszönhetően a szokásos tavaszi Közgyűlés elmaradt. Rendeletek alapján elég az év má-
sodik felében megtartani és így a könyvelést, mérleget is leadni.
Ezek alapján az Egyesület döntése szerint az idei évi Közgyűlést 2020. szeptemberében tartjuk meg, Pécsen. Hivatalos levél 
formájában időben kimennek a meghívók  a pontos időpontról és napirendi pontokról.
Szeretettel várunk minden kedves tagtársunkat!

Garay Tóth Beáta

Szerkesztő: Garay Tóth Beáta


