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Gyermek- és felnőttgondozás
Gyermeknek könyv, amiben elmagya-
rázzák az ő nyelvükön a sclerodermát 
és a kezelés lehetőégeit.(horvát és cseh 
példákon kereztül)
Betegek és csalédtagjainak a felvilá-
gosítása a betegség kezeléséről és a 
klinikai kutatásokról Oktasd az SSc-vel 
rendelkezőket a klinikai irányelvekre 
(elvihetik őket orvosi rendelésekre)

Pénzügyi hatás és szociális támogatás
A sclerodermával élők és családjaik 
képviselete a jobb pénzügyi ls szociális 
támogatásért
Nemzeti klinikai gyakorlati irányelvek
A különböző nemzeti szintű klinikai 
ajánlások/irányevek kösszegyűjtése
A FESCA taggyűlés fantasztikus lehe-
tőség volt arra, hogy újra együtt lehes-
sünk több, mint 6 évnyi várakozás után 

egy személyes eseményre. A FESCA 
elnöksége nagyon hálás minden tagnak 
a találkozón való aktív részvételért, va-
lamint az éleslátású, bár gyakran nehéz 
tapasztalatok megosztásáért, amelyek 
segítenek a közösség támogatásában. 
Reméljük, hogy 2025-ben újabb sze-
mélyes FESCA-találkozóra hívhatjuk 
Önt – maradjon velünk!

FESCA egy európai ernyőszervezet 27 tagegyesülettel 21 országból, mely 2007-ben alakult. A magyar egyesület 2005-
től részt vett a FESCA felépítésében és megalakításában, alapító tag. FESCA támogatja a nemzeti tagszervezeteket, és 
pán-európai szinten működik, hogy terjessze és elérje a céljait az általa képviselt nemzeti csoportok célkitűzéseinek 
megfelelően. A FESCA, úgy, mint a magyar egyesület, önkéntes alapon működik, senki nem kap fizetést, juttatást. Pl.  
A Világkonferenciát is mindig magunk szervezzük, a programot mi állítjuk össze, az orvosokat, előadókat mi hívjuk 
meg és minden a konferenciával járó dolgot mi szervezünk le. További info www.fesca-scleroderma.eu, Keresd a 
FESCA-t a Facebook, Twitter, Instagram oldalakon.

A magyar scleroderma egyesületet Leviczky Cirill elnök és  
Garay Tóth Beáta FESCA elnöki tanácsadó képviselte.
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EULAR NEM-GYÓGYSZERES KEZELÉS AJÁNLÁS SZISZTÉ-
MÁS LUPUS ERYTHEMATOSUS (SLE) ÉS SZISZTÉMÁS  
SCLEROSIS (SSC) MIATT GONDOZOTT BETEGEK RÉSZÉRE
Az EULAR - az Európai Reumatológiai 
Társaságok Szövetsége – a szakma fej-
lődését követve ajánlásokat készít az or-
vosoknak, az ápolóknak és a betegeknek 
a lehetséges kezelések legmegfelelőbb 
módjáról. 2023-ban az EULAR új ajánlá-
sokat dolgozott ki az SLE és az SSc nem 
gyógyszeres kezelésével kapcsolatban. 
Az orvosok, ápolók és további egész-
ségügyi szakemberek, valamint SLE-s 
és SSc-s betegek közösen vettek részt 
ezen ajánlások kidolgozásában, így a pá-
ciensek véleményét is figyelembe vették. 
A szisztémás lupus erythematosus 
(SLE) gyulladásos autoimmun betegség, 
mely érinthet bármely szervet vagy szö-
vetet, így a bőrt, az ízületeket, a vesét, 
a tüdőt, a szívet, az idegrendszert és a 
vérsejteket. Az elmúlt években számos 
gyógyszert fejlesztettek ki, de az SLE-
ben szenvedő emberek életminősége 
sajnos még mindig rossz. 
A szisztémás sclerosis (SSc) egy má-
sik autoimmun betegség, mely károsítja 
az ereket, a bőr megvastagodását és a 
zsigeri szervek fibrózisát okozhatja. Az 
SSc is jelentősen rontja az életminősé-
get. Az új gyógyszeres terápiák ígérete-
sek, de kezelési módszerek további fej-
lesztése szükséges. Gyógyszerekkel az 
élettani működéseket igyekszünk befo-
lyásolni. Azonban mind az SLE, mind az 
SSc esetében egyre több bizonyíték tá-
masztja alá azt a nézetet, hogy fontos ki-
használni a nem-gyógyszeres kezelés és 
az életszervezés lehetőségeit. Ezekhez 
tartozik a beteg tájékoztatás, életvezeté-
si tanácsadás, életmód váltás, valamint 
a rendszeres testmozgás, elektromos 
kezelés, akupunktúra vagy gyógyfürdő 

kezelések és esetenként kisebb sebé-
szeti beavatkozások. E nem-gyógysze-
res kezelések célja a tünetek enyhítése, 
a fizikai erőnlét, a munkaképesség és 
az életminőség fenntartása, javítása, 
valamint a betegség súlyosbodásának 
megelőzése. Erre létezik sok hasznos, 
de nem elterjedt, nem kötelező eljárás, 
melyeket a jelenlegi klinikai gyakorlatban 
kevéssé alkalmaznak.
Mit mond a most bemutatandó 4  
átfogó alapelv és a 12 ajánlás? 
1. Az SLE és az SSc nem-gyógyszeres 
kezelését az egyén szükségleteihez, el-
várásaihoz kell igazítani. 
2. A nem-gyógyszeres kezelésről a be-
teg és az egészségügyi szakemberek 
közösen döntsenek. 
3. A nem-gyógyszeres kezelés egy vagy 
többféle kezelési módból is állhat.
4. A nem-gyógyszeres kezelést nem 
a gyógyszeres kezelés helyett, hanem 
együtt, a gyógyszeres kezelés kiegé-
szítésére lehet alkalmazni. Az ajánlások 
három csoportra oszlanak. Tartalmaz-
nak mindkét betegségre vonatkozó ál-
talános ajánlásokat, valamint olyanokat, 
amelyek kifejezetten vagy az SLE-re 
vagy az SSc-re vonatkoznak.  Az egyes 
ajánlások tudományos bizonyítékok-
kal alátámasztott tanulmányokon vagy 
szakértői véleményekből származó is-
mereteken alapulnak. Minél több csil-
laggal rendelkezik egy ajánlás, annál 
erősebben bizonyított. Fontosak lehet-
nek azonban olyan ajánlások is, melyek 
tapasztalt szakértők határozott vélemé-
nyén alapulnak, bár a közzétett tudo-
mányos bizonyítékai különböző okokból 
még hiányosak.

Egy csillag (*) azt jelenti, hogy tudomá-
nyos bizonyítékkal alig rendelkező 
ajánlásról van szó. 
Két csillag (**) azt jelzi, hogy az aján-
lás kevés tudományos bizonyítékkal 
rendelkezik. 
Három csillag (***) esetén az ajánlás 
meglehetősen sok tudományos bizo-
nyítékkal rendelkezik. 
Négy csillag (****) jelzi, hogy az ajánlás 
sok tudományos bizonyítékkal alá-
támasztott. 
2023-as EULAR ajánlások az SLE és 
az SSc nem gyógyszeres kezeléséhez
- A nem-gyógyszeres kezelésnek az 
egészséggel összefüggő életminő-
ség javítására kell irányulnia.**
Az egészség befolyásolja az emberek 
életminőségét, a rossz egészségi állapot 
akadályozhatja a mindennapi feladatok 
elvégzését. A nem-farmakológiai terápi-
ák kiválasztásakor a fő cél az egészség-
gel összefüggő életminőség javítása kell, 
hogy legyen mind SLE-ben, mind SSc-
ben szenvedő embereknél. Bizonyított, 
hogy az egyénre szabott testmozgás és a 
pszichoszociális beavatkozások javíthat-
ják a betegek életminőségét.
- Ha Ön SLE-ben vagy SSc-ben szen-
ved, részletes felvilágosítást kell 
kapnia a betegségéről és tanácsot és 
útmutatást kell kapnia a nem-gyógy-
szeres kezelési lehetőségekről.**
A betegség kialakulásának és lefolyá-
sának megismerése, valamint annak 
megértése, hogy betegsége hogyan 
befolyásolja az Ön életét azért fontos, 
hogy helyes kezelést és életvitelt tud-
jon folytatni. Beteg tájékoztatás több-
féle módon is történhet az internet 
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alapú programoktól kezdve a csoportos 
egészségügyi szakmai foglalkozásokig.
- Egészségügyi szakdolgozók csa-
pata felméri az Ön dohányzási szo-
kásait és megpróbál segíteni a le-
szokásban. ***
Közismert, hogy a dohányzás számos 
betegség, köztük szívproblémák és rák 
kialakulásának kockázatát megnöve-
li. SLE-ben további kockázatot jelent 
a dohányzás, mert gátolhatja egyes 
gyógyszerek megfelelő működését. 
SSc-ben pedig a dohányzás súlyos-
bíthatja a betegséget és a légzőszervi 
szövődményeket, valamint növelheti 
az ujjakon a fekélyek kialakulásának 
kockázatát. 
- A Raynaud-jelenség megelőzése ér-
dekében óvakodni kell a hidegtől. **
A Raynaud-jelenség gyakori szövődmény 
SLE-ben és szinte mindig előfordul az 
SSc-ben szenvedő betegeknél. A hideg-
ártalom és a hirtelen hőmérséklet-válto-
zás kiválthatja a Raynaud tünetet, ezért, 
ha csak lehet, kerülni kell a hideget. 
-A rendszeres testmozgás jó hatású 
lehet SLE-ben vagy SSc-ben szenve-
dők számára.**
A testmozgás és a fizikai aktivitás több 
módon is kedvező hatással lehet az 
egészségre. A megfelelő testmozgás 
kiválasztásakor figyelembe kell venni az 
Ön egészségi, szív- és légzőszervi álla-
potát, valamint az esetlegesen fennálló 
egyéb egészségügyi kockázati tényező-
ket. A testmozgás és az aktivitás alapú 
kezelések, mint például a gyógytorna, 
a fizioterápia segíthetnek Önnek az 
izomerő növelésében és a fáradtság 
csökkentésében.
Ajánlások az SLE nem-gyógyszeres 
kezeléséhez
- Kérjen a kezelőorvosától felvilá-
gosítást és tanácsadást azzal kap-
csolatban, hogy Ön milyen módon 

őrizheti meg és javíthatja mozgás-
képességét és életminőségét**
SLE-ben a beteg tájékoztatás és az 
életmód tanácsadás segít hatéko-
nyabbá tenni a mozgásterápiát, segít 
javítani az erőnlétet és az egészséggel 
kapcsolatos életminőséget. A külön-
böző gyógytorna kezelések felügyelt 
aerobic-gyakorlatokat tartalmazhat-
nak. A programhoz internetes oktatás 
és tanácsadás is tartozhat.
-A napfénytől való védekezés se-
gít megelőzni a betegség fellán-
golásait.**
Köztudott, hogy az UV-fény SLE-ben 
szenvedő személyeknél betegség 
fellángolást, (ún. shub-ot) válthat ki. 
Használjon ezért napvédő krémet és 
kerülje a közvetlen napsugárzást ka-
lap, napszemüveg, valamint hosszú 
ujjú ruha viselésével. Ez viszont azt is 
jelenti, hogy más módon kell pótolni a 
D-vitamint, amely a bőrben a napfény 
hatására termelődne. Az Önt kezelő 
szakemberek tanácsot tudnak adni 
ezzel kapcsolatban.
- Ha az SLE jelentősen rontja az 
életminőségét, vagy ha szoron-
gást és depressziót okoz, pszi-
choszociális beavatkozásokra le-
het szükség.***
Ha Önt SLE miatt kezelik, esetleges 
pszichoszociális kezelést is fontolóra 
kell venni, mert az a szorongás és a 
depressziós tünetek mérséklése által 
javítja az életminőséget. Ez kognitív vi-
selkedésterápiát (CBT), csoportos te-
rápiát és oktatási programokat foglal 
magába.
- Végezzen aerob testmozgást, 
hogy javítsa egészségi állapotát és 
ezzel segítse csökkenteni a fáradt-
ságot és a depressziót.***
Az SLE-ben szenvedőknél a rendsze-
res aerob testmozgás segít az aerob 

kapacitás (az állóképesség) növelé-
sében. A rendszeres aerob testedzés 
segíthet a fáradtság és a depresszi-
ós tünetek csökkentésében is. Kérje 
gyógytornász szakember segítségét, 
hogy egyénre szabottan ezt Önnek 
megtanítsa.  
Ajánlások az SSc nem-gyógysze-
res kezeléséhez
- A sclerodermás betegek kéz- és 
száj tüneteinek csökkentését, a 
mindennapi tevékenységek ellátá-
sát és életminőség javítását orvo-
si-egészségügyi szaktanácsadás-
sal támogatni tudjuk.**
Az SSc-ben szenvedők esetében a 
betegoktatásnak és az egyénre sza-
bott kezelésnek a legfontosabb célja 
a kézfunkció megőrzése és javítása, 
a szájnyitási képesség megtartása, 
valamint az önellátás képességének 
a megőrzése és az erőnlét javítása. 
Ez magában foglalja az otthoni test-
mozgást, izomerősítő és állóképesség 
javító edzésterápiát, valamint nyújtási 
gyakorlatokat is pl. a kézmozgás vagy 
a szájnyitási javítására, ezekhez kér-
heti gyógytornász segítségét is.
- A száj-, arc- és kéz mozgásgya-
korlatok, aerob edzés és ellenál-
lásos gyakorlatok is szükségesek 
lehetnek.**
Az SSc-ben szenvedő emberekre jel-
lemző a mikrosztómia, ami a gyakor-
latban azt jelenti, hogy a betegeknek 
nehéz a száj nyitása. A szájnyitás és a 
kézműködés javítása a fő cél az SSc-s 
betegek nem-gyógyszeres kezelésé-
ben. Ha a kéz ízületei merevvé válnak, 
a beteg nem tudja teljesen kinyújtani a 
kezét, valamint nem tud erősen fogni, 
szorítani sem. 
- Ha duzzadt, ödémás a beteg keze, 
a kézi nyirokdrenázs (masszázs) jó 
hatású.***
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SSc-ben előfordulhat, hogy keringé-
si zavar miatt ödéma alakul ki a ké-
zen. Ha duzzadttá válik a kéz, akkor 
a bőr és a kötőszöveti keringést javító 
óvatos masszázskezelés segíthet a  
nyirokfolyadékot visszajuttatni a kerin-
gésbe.
Összegzés
Összességében a fent leírt ajánlások út-
mutatást adnak az egészségügyi szak-
embereknek és a betegeknek az SLE 
vagy SSc miatti gondozással és keze-
léssel kapcsolatban. A nem-gyógysze-

res beavatkozások segíthetnek Önnek 
megküzdeni a betegséggel és annak az 
Ön életére gyakorolt hatásaival. Ön az 
egészségügyi dolgozókkal együttmű-
ködve tud felelősségteljes döntést hozni 
betegségének nem-gyógyszeres vagy 
adott esetben gyógyszeres kezeléséről. 
Az egy vagy két csillaggal jelölt ajánlá-
sok elsősorban szakértői véleményen 
alapulnak, tanulmányok még nem tá-
masztják alá, ennek ellenére ugyano-
lyan fontosak lehetnek, mint a három 
vagy négy csillaggal jelöltek. 

Ha bármilyen kérdése vagy aggálya van 
betegségével vagy kezelésével kap-
csolatban, forduljon bizalommal az Ön 
ellátásában részt vevő egészségügyi 
szakemberekhez.
Parodis I 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

Fordította: Dr. Varjú Cecília, PTE Reu-
matológiai és Immunológiai Klinika

2024. május 22.-én tartottuk meg 
az Országos Scleroderma Közhasz-
nú Egyesület közgyűlését Pécsen a 
PTE Reumatológiai és Immunológiai 
Klinikán. A közgyűlés első napirendi 
pontjában Leviczky Cirill az Egyesület 
elnöke ismertette a 2023. évi mér-
legbeszámoló, a kiegészítő melléklet 
adatait, és a közhasznúsági jelentést.  
A mérleg főbb adatai: Az összes 
eszköz- illetve forrásállomány értéke 
7.112 ezer Ft, melyből a saját tőke 
6.070 ezer Ft, a tárgyévi veszteség 
pedig 14 ezer Ft. Az összes bevétel 
összege 2.413 ezer Ft, ebből a tag-
díj 221 ezer Ft, támogatás 578 ezer 
Ft, adomány pedig 1.613 ezer Ft. Az 
összes költség 2.427 ezer Ft, mely-
ből anyagjellegű ráfordítás 2.329 ezer 
Ft. Tárgyévi eredmény -14 ezer Ft. 
A második napirendi pontban beszá-
moló az Egyesület 2023. évi szakmai 
munkájáról, Leviczky Cirill ismertette a 
fontosabb eseményeket: Februárban 
részt vettünk Budapesten a Semmel-
weis Egyetem Elméleti Orvostudomá-
nyi Központjában megrendezett Ritka 
Betegek Világnapja rendezvényen. 
Egyesületünk is tagja a RIROSZ-nak. 

Márciusban tartották meg a FESCA 
éves közgyűlését, amelyen az Egye-
sületet Garai Tóth Beáta elnökségi tag 
képviselte. Március 22.-én tartottuk 
meg az Egyesület éves közgyűlését, 
ahol a 2022 évi mérlegbeszámoló és 
a 2023 évi terv elfogadásán túl alap-
szabály módosítás, új elnök, vezetőség 
és felügyelő bizottsági tagok választá-
sa történt. A június 29.-i Scleroderma 
Világnapra a FESCA „Találd meg az 
élet napos oldalát! Együtt könnyebb!” 
szlogenjét figyelembe véve készültünk. 
Június 24.-ére szerveztük meg a VI. 
Országos Szisztémás Szklerózis konfe-
renciát Budapesten a Hotel Milleneum-
ba. A rendezvényen közel százan vettek 
részt, az ország minden részéből. Az 
egész napos konferencián 8 előadás 
volt hallható, melyek az Egyesület you-
tube csatornáján elérhetők. Szeptem-
berben a Magyar Reumatológus Egye-
sület Vándorgyűlésének Betegfórumán 
Kelemenné Lévay Ildikó az Egyesület 
elnökhelyettese képviselte az Egyesüle-
tet. Decemberben a téli klubtalálkozók 
most már 4 helyszínen, Pécsen, Bu-
dapesten, Szegeden és Debrecenben 
kerültek megrendezése. 2023 évben is 

két alkalommal készítettük el és küld-
tük el tagjainknak a Hírlevelet, hogy 
tájékoztassuk őket az aktuális esemé-
nyekről, a sclerodermával kapcsolatos 
tudnivalókról és egyéb ismeretekről.
2023. december 31.-én az Egyesület-
nek 231 fő tagja és 27 fő tiszteletbeli 
tagja volt. 2023 évben 31 fő (17 fő a 
konferencián) lépett be az Egyesület-
be, 11 fő pedig elhunyt, kilépett, vagy 
törlésre került a tagok közül. Tagdíjjal 
tartozók száma 67 fő, a tartozás ös�-
szege 80 ezer Ft. Az alapszabályunk 
szerint a két évnél több tagdíjjal tarto-
zókat ki kell zárni a tagok sorából. 2023 
decemberében felszólítottuk a tagdíjjal 
tartozókat, 6 fő nem rendezte tartozá-
sát, az ő tagságukat megszüntettük.  
A 2024 évi terv napirendi pontban 
az Egyesület elnöke ismertette az idei 
várható eseményeket. Márciusban a 
Prágában megrendezésre kerülő 8. 
Scleroderma Világkongresszuson az 
Egyesület 30 fővel vett részt. A kon-
ferencián az előadásokat magyar for-
dításban hallhatták, az utazás, szállás 
az Egyesület szervezésében történt. 
Júniusban a Scleroderma Világnapot 
4 helyszínen, Budapesten, Pécsen, 

2024. ÉVI KÖZGYŰLÉS
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Szeged
A szegedi scleroderma klub 
2023.11.30-án tartotta összejövetelét 
a HBH étterem különtermében. Sajnos 
csak kevesen tudtak eljönni, mert az 
időjárás és az újra feltörő covid mi-
att többen lemondták a részvétüket.  
Az első téma a 2024.  március 14-
16. Prágában tartandó 8. Scleroder-
ma Világ kongresszus részvétele volt. 
Ha kellő számú jelentkező lesz, akkor 
szinkrontolmácsot kapunk. Többen 

sajnálkozva jelezték, hogy különböző 
okok miatt nem tudnak ott lenni. (Pl: 
unoka születése, betegápolás, saját 
betegség stb) Szegedről négyen vet-
tünk részt, és meg volt a tolmácsolás. 
Sok beteget érintő téma merült fel pl: 
alternatív gyógymódok (ganoterápia, 
CBD olaj, mofetta) Megbeszéltük, 
hogy az orvossal való egyeztetés után 
próbáljuk ki, nehogy ártsunk vele. Be-
szélgettünk arról is, hogy jó lenne, ha 
a szakorvosok egymással beszélné-

nek, és nem a beteget küldözgetnék, 
amikor több hónap telik el a találko-
zásokkal. (pl: immunológus-sebész, 
immunológus-fogorvos) Lehet, hogy 
egy közvelten telefonos megbeszélés 
mindenkinek előnyös lenne, főleg a 
betegnek. Teázás, süteményezés köz-
ben jó hangulat alakult ki, figyelemmel 
fordultunk egymás felé. Köszönöm 
mindenkinek aki Velünk tartott! Meleg, 
mosolygós napokat kívánok!

Szegedi Klub

Szegeden, Debrecenben tervezzük 
megszervezni, a FESCA által meghirde-
tett kampánnyal összhangban. Decem-
berben téli klub találkozók  megrende-
zését tervezzük. A Hírlevelet 2024-ben 
is kétszer jelentetjük meg. A 2024-es 
évben is számítunk tagjaink és má-
sok személyi jövedelemadó 1%-ának 

felajánlására Egyesületünk számára. 
2024 évben 3.512 ezer Ft bevételt 
és 3.440 ezer Ft kiadást tervezünk.  
Az egyebek napirendi pontban Levicz-
ky Cirill megköszönte azok munkáját 
akik az Egyesület 2023 évi eredményes 
működésébe részt vettek. Köszöne-
tet mondott azoknak, akik a személyi  

jövedelem adójuk 1%-át az Egyesület-
nek ajánlották, és azoknak, akik ado-
mánnyal támogatták az Egyesületet. 
Végül megköszönte a jelenlevőknek a 
részvételt és jó egészséget kívánt min-
denkinek.

Kis Szilágyi Imréné

2023 TÉLI KLUBTALÁLKOZÓK
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Budapest
Budapesti klubtalálkozóra 2023.12.02-
án a Vámház körúti Kemenes cukrász-
da kistermében jöttünk össze. Belépés-
kor már karácsonyi hangulat fogadott, 
amit a fahéj és vaníliás illat egészített 
ki. Finom sütemények és italok mellett 

hosszan beszélgettünk a betegségünk-
ről, a kezelésekről és a kiegészítő alter-
natív lehetőségekről, az általunk próbált 
módszerekről. A beszélgetés után kará-
csonyi készülődés jegyében mindenki 
örömére tobozból, apró csillogó díszek-
ből, szalagokból, virágokból egyedi ka-

rácsonyi asztali dekorációt készítettünk. 
Mindenki nagyon ügyes volt, az alko-
tásával elégedetten tért haza az ös�-
szejövetelről. Jó kikapcsolódás volt, jó 
volt együtt lenni, a következő alkalomra 
várunk Téged is.

A pesti csapat

Debrecen
2023. december 7-én 15 órától került 
megszervezésre Debrecenben - több 
éves szüneteltetés után - a Debreceni 
Egyetem Klinikai Központ (Debrecen, 
Móricz Zsigmond körút 22., Auguszta) 
könyvtárában a sclerodermával érin-
tettek betegklubja. A Klinika részéről  
Dr. Szamosi Szilvia belgyógyász, reu-
matológus szakorvos segítette Töviskes  
Mária Magdolna munkáját a találkozó 
megszervezésében és lebonyolításában.  
A találkozó megszervezése előtt első-
sorban az Egyesület tagjait kerestük 
meg telefonon és tájékoztattuk a lehe-
tőségről, illetve új betegek bevonására 

is sor került a Klinika részéről. Célunk 
az volt, hogy a betegséggel érintet-
tek találkozhassanak újra egymással, 
valamint új tagokat is toborozzunk az 
Egyesületbe. Az első találkozón 6 fő 
vett részt, akik közel három órát töltöt-
tek együtt. Elsősorban egymás megis-
merésére, bemutatkozására helyeztük 
a hangsúlyt, valamint az igények fel-
mérése, ötletek begyűjtése is fontos 
információ volt számunkra. A betegtár-
sakon kívül a családtagok, hozzátarto-
zók is jelen voltak. A találkozót követő-
en 3 fő jelezte belépési szándékát az  
Egyesületbe. Az Egyesület szórólap-
ja kihelyezésre került a DE Klinikai  

Központjában Dr. Szamosi Szilvia köz-
reműködésével. Megfogalmazódott a 
résztvevők részéről, hogy szeretnék, 
ha rendszeresen találkozhatnának egy-
mással. Javasolták, hogy inkább hét-
végén, délelőtti órákban lenne célszerű 
megszervezni a következő találkozón-
kat, mivel az aktív korúak hétköznap 
dolgoznak. Többen koruk vagy egész-
ségi állapotuk miatt nem tudtak eljön-
ni, de örültek a megkeresésünknek. 
A következő találkozó megszerve
zésére 2024. június hónapban fog sor  
kerülni.

Debreceni Klub
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Pécs
Egyesületünk pécsi csoportja 
2023.12.08-án délben tartotta Kará-
csonyi összejövetelét. Csajbók Meny-
hértné, Rózsikának köszönhetően eb-
ben az évben hóembereket, angyalokat 
és néhány karácsonyi manót készítet-
tünk. Mindenki nagy örömmel várta 
ezt az alkalmat, mert tudtuk, hogy a 

viszontlátás és az alkotás öröme vár 
ránk. Rózsikának és Szlamáné Ilikének 
köszönhetjük az összes előkészületet, 
az alapanyagokat, a szabást, varrást, 
beszerzést. Mindenkinek sikerült ha-
zavinnie legalább egy kézzel készített 
emléket. Házi süteményekkel készültek 
többen, melyek nagyon finomak voltak. 
A jó hangulatot fokozta, hogy a klinika 

ideiglenes kórusa, mely az intézményi 
karácsonyi ünnepségre készült, nálunk 
tartotta dalpróbálját. Énekeltünk, be-
szélgettünk, kézműveskedtünk, ettünk, 
ittunk, nagyon jól éreztük magunkat. 
Köszönet Mindenkinek, aki hozzájárult 
az esemény sikeréhez!

A pécsi klub
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Egyesületi Hírek
FELHÍVÁS-ALKOTÁSOK MEGOSZTÁSÁRA
Kérjük tagjainkat, amennyiben van valamilyen saját alkotása (vers, fotó, grafi ka, személyes történet ...), amit szívesen meg-
osztana betegtársakkal, küldjék meg nekünk és tegyük közösen színesebbé a Hírlevelünket. 
• Hatalmas köszönet Móger Editnek, akitől a címlapon szereplő vers származik.

KÉRJÜK A 2024 -ES TAGDÍJAKAT RENDEZZÉTEK
Kérjük, aki még nem fi zette be a 2024. évi tagdíjat kérjük a pécsi Klinikán, Kisné dr. Bálint Zsófi nak 
személyesen történő befi zetéssel, vagy bankszámlaszámunkra történő átutalással rendezzétek. A tagdíj 
éves összege 1000,- Ft. Számlaszám: 12072507-00124973-00100009

KÖSZÖNJÜK A SZJA 1%-OS FELAJÁNLÁSOKAT
Szeretnénk megköszönni mindenkinek, aki egyesületünket támogatta a személyi jövedelem 
adója 1%-ával.  
Hálásak vagyunk a támogatásért és kérjük hívjátok fel rokonok és ismerősök fi gyelmét az be-
tegszervezetünkre.

AKTÍV TAGOKAT KERESÜNK!
Szívesen részt vennél 
• Rendezvényszervezésben, Rendezvény helyszín felajánlás
• Videokészítésben (vágás, feliratozás…), 
• Pályázati adminisztrációban, pénzügyi elszámolásban, könyvelésben,
• Online megjelenések intézésében, fordításban
• Egyesület nemzetközi szervezetben való képviseletben, 
• Bármi egyéb tevékenységben 
akkor Téged várunk a szervezői csapatunkba. Jelentkezz, írj nekünk a szkleroderma@gmail.com email címen, vagy hívd a 
klubvezetőket. 

ADATVÁLTOZÁS
Felhívjuk az egyesületi tagok fi gyelmét, ha változott a lakás-, email címük, vagy a telefonszámuk, jelezzék az egyesület email 
címén, vagy Kis Szilágyiné Terikének a 30/480-9735 telefonszámon!

NYOMTATOTT HÍRLEVÉL
A megnövekedett papír és nyomdai költségekre tekintettel, kérünk mindenkit jelezze, ha nincs szüksége 
papír alapú hírlevélre. 
A fél évente megjelenő hírlevél elektronikusan is kiküldésre kerül a tagnyilvántartásban szereplő email cí-
mekre, megosztásra kerül a facebookon, valamint elérhető a korábbi hírlevelekkel együtt az Egyesület hon-
lapján. www.szkleroderma.hu 

BETEGTÁJÉKOZTATÓ
Továbbra is elérhető- rendelhető „Scleroderma: Átfogó útmutató és életmódbeli tanácsok” című kiadvá-
nyunk, mely több mint 100 oldalon keresztül hasznos információkat tartalmaz a szkleroderma különféle 
szervi érintettségekhez kapcsolódóan. 
Aki rendelni szeretne a megrendelést címmel és telefonnal kell leadni a szkleroderma@gmail.com email 
címre vagy a klubvezetőket hívni, akik megszervezik a könyvek küldését utánvétellel.

Kérjük, aki még nem fi zette be a 2024. évi tagdíjat kérjük a pécsi Klinikán, Kisné dr. Bálint Zsófi nak 


