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Kedves Tagtarsak! Kedves Olvasok!

2025. majus 31.-én Pécsen a Laterum Hotelben tartottuk az Egyesiilet 20 éves alakuldsanak alkalmabdl a
jubileumi konferenciankat. Kdszonjiik, hogy tébb mint 100-an csatlakoztatok hozzank. Neves szakérté orvosoktol hal-
lottunk el6adasokat, reméljiik hasznos Uj informéaciokkal gazdagodtatok és egy kicsit segitettiink a betegségink kony-
nyebbé tételében. A hirlevellinkben is felidézziik a konferencia legfontosabb pillanatait, és két el6adasrdl (Taplalkozasi
tanacsok sclerodermaban és Psziché és a scleroderma) részletesen is olvashattok. Ezenkivil tobb egyéb hasznos
tandcsot és érdekes informaciot is megosztunk hirleveliinkben, legféképp a kardcsonyi klubtalalkozok id6pontjait is.

A kovetkez0 szklerodermas betegeket érinté nagyrendezvény a 2026 marciusaban Athénban 9. Szisztémas
Szklerozis Vilagkonferencia, ahova szeretettel varjuk tagjainkat, a regisztracios dijat most is az Egyesiilet fedezi.

Végul mindenkinek kivanok békés es meghitt karacsonyi tinnepeket.
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2025. majus 31.-én Pécsen a Laterum Hotelben tartott jubi-
leumi konferencian tnnepeltik az Scleroderma Kdzhasznu
Egyestilet 20. sziletésnapjat. A rendezvényt Leviczky Cirill
elnok és Prof. Dr. Czirjak Laszlo (PTE KK Reumatoldgiai és
Immunoldgiai Klinika) nyitotta meg.

A megnyit6t kovetéen ,20 éves az Orszagos Scleroderma
Kozhasznu Egyesiilet” cimmel Prof. Dr. Czirjak Laszl6 (PTE KK
Reumatoldgiai s Immunoldgiai Klinika), Leviczky Cirill elnok,
Garay Toth Beata alapitoelnok, valamint Dr. Paari-Molnar
Emese volt elnok mesélt az Egyesilet megalakulasardl, vala-
mint ismertette szervezetiink kiildetését, tevékenységeit és
nemzetkozi kapcsolatait.

Nagy Gabriella & Padri-Molndr Emese
* PTE K Immunoldglal és Reumatobégiai Minia

2005.0% 51,

A tovabbiakban hianypotlo és Iélekmelengetd el6adast hall-
hattunk ,Babavaras sclerodermaval” témaban Dr. Nagy
Gabriella (PTE KK Reumatoldgiai s Immunoldgiai Klinika), és
Dr. Padri-Molnar Emese korabbi elnokiink eléadasaban.

— 20 EVESEK LETTUNK

A folytatasban a ,Hogyan lehet hosszu tavon a scleroderma-
val egy(tt éIni?” kérdésre Prof. Dr. Czirjak Laszlo (PTE KK
Reumatoldgiai és Immunoldgiai Klinika) és Garay Toth Beata
alapitoelndk kereste a valaszokat. Alapitoelnokiink kenddzet-
len Gszinteséggel tarta fel el6ttiink sajat betegutjat, a sokunk
altal ismert fizikai s a mentalis terhek ismertetésével egyiitt.
Professzor Ur eladdsa révén megismerhettilk az orvostudo-
many fejlédését az elmlt években és az orvosok kezébe egy-
re inkabb szélesedd kezelési lehetGségeket.
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Prof. Dr. Czirjak Laszlonak (PTE KK Reumatoldgiai és Immu-
nologiai Klinika) az Egyesiilet életre hivasaval és folyamatos
tamogatasaval kapcsolatos felbecsilhetetlen torekvéseit,
Paul Klee svajci festd, grafikus mivész ,Var és nap” cimii
festményének reprodukciojaval koszontlik meg.
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Az ebéd el6tt a kalcindzis kezelésével kapcsolatos kutatasok-
rol és a pirofoszfat, mint reménybeli terapias lehetdsegrol Prof.
Dr. Kovacs Laszlo (SZTE KK Reumatoldgiai és Immunoldgiai
Klinika) hasznos el6adasat hallgattuk meg.

A rendezvényen a kavésziinet és az ebéd alatt lehetGség volt
egymassal ismerkedni, tapasztalatot cseréini, az el6adokkal
beszélgetni.

A délutant Dr. Kumanovics Gabor (PTE KK Reumatoldgiai és Im-
munoldgiai Klinika) , Tudd- és szivérintettség sclerodermaban,
cimmel tartott, rendkiviil informativ el6adasa nyitotta meg.

2025 mijus 31. du. 211

A folytatasban, a sclerodermaban alkalmazott Uj terapiakrol
Prof. Dr. Szlics Gabriella (DTE KK Reumatologiai Klinika)
részletes eldadasa tajékoztatott benntinket.
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Burschiné Veczak Ibolya vezetd dietetikus helyettestdl (PTE
KK Apolasszakmai lgazgatdség) a sclerodermaban alkalmaz-
ni javasolt taplalkozasi tanacsokat, valamint egyes taplalko-
zasi problémakra hasznos ajanlasokat ismerhettiink meg.
Prof. Dr. Varju Cecilia (PTE KK Reumatoldgiai €s Immunoldgiai
Klinika) ,Eletmodbeli tandcsok sclerodermaban” cimmel tar-
tott prezentdciojaban a faradtsag leklizdése, tovabba a csa-
ladi életet nehezitd problémakra kaptunk szamtalan tanacsot.
A scleroderma pszichés aspektusait (mint pl. depresszio,
szorongas, testképzavar), valamint a mentalis betegségekkel
megklizdéshez javasolt modszereket Fabi Eszter (PTE KK
Reumatoldgiai és Immunoldgiai Klinika) mutatta be.

A zarasban a Csillagdsvény Néptanc Egyestlet ,Bukovinai
Székely Tancok” cim(i szinvonalas miisorat tekintettiik meg.

Ezuton is koszonjik mindenkinek a részvételt, eléaddink
munkadjat és varunk tovabbi eseményeinken.
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A MEGFELELO ETREND HATASA

A scleroderma egy autoimmun ere-
detl, kotGszoveti  rendellenesség,
melynek két f6 tipusa van. A lokalizalt
scleroderma csak egy bizonyos bor-
teriletre  korlatozodik. A - szisztémas
szklerozis nemcsak a bérben, hanem a
belsG szervekben is elvaltozast idézhet
eld, kilonosen a tlidot, szivet, veséket,
emeésztérendszert érintheti. Nincs egy-
séges étrendi ajanlas, az étrendet min-
dig az adott tlinetekhez kell igazitani. A
megfeleld étrend célja az alultaplaltsag
megel6zése, az idedlis testsuly elérése
és megtartasa, a sziikséges tapanya-
gok biztositasa €és a tlinetek enyhitése.
A leggyakoribb taplalkozasi problémak
az étvagytalansag, a székrekedés vagy
hasmenés, haspuffadas, nyelési nehe-
Zitettség, szajszarazsag illetve a reflu-
x0s jellegli panaszok.

Ftvagytalansdg, teststly csokkenése
esetén fontos, hogy az étrend ener-
gia-és fehérjetartalmat ugy ndveljik
meg, hogy a tanyéron az étel volumene
ne novekedjen. Ezt dusitasi eljarasokkal
tudjuk megvaldsitani. Fehérje dusitasra
hasznalhatd tejpor, reszelt sajt, turo,
fott, reszelt tojas, majplré, huspireé.
Energianovelésre a tejszin, tejfdl, vaj,
margarin, majonéz, novenyi olajok al-
kalmasak. Dusitdsi eljarasra példa: ha a
gylumolcslevest turdval vagy a vagdaltat
fott tojasfehérjével dusitjuk, akkor a
fehérjetartalmat noveljik az ételnek,
krémlevesnél vaj vagy tejszin hozzaada-
saval energiaban lesz gazdagabb az ét-
kezésiink. Fontos az egyéni tliréképes-
ség, tarsbetegségek figyelembevétele.
Ftkezés el6tt 1-2 kiskanalnyi savany-
kas, kesernyés gylmolcs-vagy zold-
séglé fogyasztasa étvagyfokozo lehet.

Ftvagytalansag esetén a gyakori, kis ét-
kezések ajanlottak, naponta 5-7 alka-
lommal ajanlott étkezni. Szlikség esetén
kiegeészitésképpen klinikai - gydgytap-
szerek fogyaszthatok.

¥ B s &

A székrekedés hatterében sokféle ok
lehet. Az étrendnek nem megfelel az
Osszetétele, tul kevés a rost és a folya-
dékbevitel vagy a mozgasszegeny élet-
mod, gyogyszer mellékhatas is dllhat a
hattérben. Székrekedés esetén a rost-
ban gazdag ételek jotékony hatasuak.
Z6ldségek, gytimolcsok, teljes kidriési
gabondk, olajos magvak és mellette
2-3 liter folyadékbevitel ajanlott napon-
ta. Kedvez6 hatasu lehet az utiflimag-
hej, lenmagpehely, szilvalekvar, szilvale,
aszalt gylimolcsok. Puffadas esetén a
fokozatossagra kell torekedni a rostbe-
vitel novelésében.

<l T AT

Hasmenés jelentkezésekor atmeneti-

leg rostszegeny taplalkozasra célszer(i
attérni, ilyenkor kertilendGek a magas
rosttartalmu  z6ldségek, gytimolcsok
(szilva, aprd magvasak), teljes kiorlés(
pekaruk. A megfeleld folyadékbevitel
és az asvanyi anyagok potlasa fontos.
Sozott nyaklevesek, diétas rantott leves,
lezsirozott husleves, fott sds burgonya,
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SOS ropi, sargarépalé, fott sargarépa,
reszelt alma alkalmasak a natrium €s
kalium potlasara. Amennyiben laktoz-
bontasi zavar dll a hasmenés hatteré-
ben, laktdzmentes étrendre valo atallas
megsziinteti a problémat.

A haspuffadas, mint emésztérendszeri
tinet nagyon gyakori. llyenkor ajanlott
a z0ldség-fozelekfélek kozil a kon-
nyebben emeészthetGket elényben ré-
szesiteni, mint burgonya, spendt, soska,
tokfélesegek, petrezselyemgyoker, zeller,
cekla, fejes salata, jégsalata. Kertlen-
doek a hagymafélék, szarazhlvelyesek,
kukorica, gomba, zoldborsd, kaposzta-
félek. Hosszabb ideig tartd fedd nélkiili
fozéssel az illoolajok nagy része tavoz-
ni tud, amik a puffadast okozzak. Ha a
nyers zoldség, gylimolcs fogyasztasa
utan érezzik a haspuffadast, érdemes
meghamozni vagy reszelve, kompot vagy
bef6tt formajaban probalkozni vele.

Nyelési nehezitettség esetén a nor-
malrél pépes konzisztencidju étrend-
re kell attérni. Az ajanlott ételtipusok a
krémlevesek, plrélevesek, martasok, f6-
zelékpirék, burgonyapliré, hus-és zold-
ségpudingok/felfujtak, krémek, sodok,
tejes italok, gyimalcsturmixok. Szajsza-
razsag, csokkent nyaltermelés esetén is
pépes, folyékony-pépes konzisztencidju
étrend javasolt. Nyalfokozo hatasuak
a savanyu gyimolcsok, mint citrom,
narancs, bogyos gytimolcsok. Fliszerek
kozill a gydombér, menta, petrezselyem.

Az emésztérendszert érintd panaszok
kozil talan a leggyakoribbak a refluxos




panaszok. Ez nemcsak étrendi, hanem
életmddbeli valtoztatasokat is igényel.
Kerlini kell a csipds, erds fliszereket,
a zsiros ételeket, a koffeint, a cso-
koladét, alkoholt. Panaszt okozoak a
legtobb esetben a paradicsomos éte-
lek, citrusfélék, szénsavas italok. Napi
4-5x-i étkezés ajanlott. Keriilendd a
dohanyzas, a tul szoros ruhazat, év vi-
selése, a késo esti étkezesek. Alvaskor
megemelt fejvégli testhelyzet sokat
segithet az éjszakai sav visszadramlas
megakadalyozasaban.

A scleroderma egy komplex betegség,
az egyeni tlinetek mentén valtozhat a
diéta sziikségessége. Etrendi napld
vezetése hasznos lehet a panaszt ki-
valto ételek felismerésében.Az étrendi
valtoztatasok el6tt javasolt dietetikus
szakemberrel valo konzultacio, aki
személyre szabott étrend kialakitasa-
ban tud segiteni.

A FESCA Sclerodermds betegszervezetek szovetsége az idei vildgnapi kampany részeként az alabbi
fotokon keresztill mutatta be a betegséglinket. A képeket a Cseh Scleroderma Betegszervezet ké-
szitette egy kampany kiséretében, Csehorszagban mar szamos helyen kerliltek kidllitasra. A tavalyi

Vilagkonferencian Pragaban lathattuk a képeket elGszor.
Ugye felismered a tiineteket, amik minket is érintenek?

Mutasd meg Te is az ismerdseidnek, hatha igy jobban megértik mi zajlik benniink. Oszd meg az egye-
stilet Facebook oldalan talalhatd posztokat.

Lassak 0k is a lathatatlant, amirdl féltiink beszélni, ott beszéljenek a képek helyettiink.

World

Scleroderma

See

A Q-'” tnsseen
World

Scleroderma
Day 2025

A
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ELET A SCLERODERMAVAL

A scleroderma nemcsak a testet, ha-
nem az egesz embert érinti — testileg,
lelkileg és kapcsolataiban egyarant.
A betegség soran a bdr és a kotdszo-
vet megkemeényedése sokszor mintha
a bels@ vilagunkra is hatna: a fajdalom,
a kiszolgaltatottsag és a félelem hata-
sara konnyen bezarkozunk. Az ember
szinte észrevétlendl ,pancélt” noveszt
— hogy megvédje magat az Ujabb
sérilésektdl, a csalodastol vagy a faj-
dalomtol. A gyogyulas folyamata nem
csupan a test kezeléserdl szol. Lelkileg
is Ujra meg kell tanulni beengedni a
melegséget, a kapcsolodast, a bi-
zalmat és az élethe vetett hitet.
A pszichoterapia ebben kinal kapaszko-
dot: abban, hogy a keménység mogott
ismét megszillessen a rugalmassag s
az Onelfogadas.

A scleroderma diagnozisa gyakran va-

ratlanul érkezik. A kronikus betegség

tudata, a bizonytalan kimenetel, a tes-

ti valtozasok és a mindennapi korlatok

mélyen megrazhatjak az oOnértékelést.

Eppen ezért sok beteg tapasztal:

e Szorongast és lehangoltsagot,

o Testképzavart, amikor nehéz elfo-
gadni a test megvaltozott allapotat,

e Tarsas visszahuzodast, mert ,nem
akarok terhet jelenteni masoknak”,

¢ Motivacio csokkenést, fokozodo
passzivitast, mert a fajdalmak és
altalanos levertség hatasara csokken
a mozgas iranti igény,

¢ Kontrollvesztést és egzisztenci-
alis félelmeket, hiszen a test és az
élet kiszamithatatlanna valik.

Ezek az érzések természetesek — de
nem kell egyeddl megkizdeni vellk.
A pszichoterapia segit megeérteni, mi
torténik belll, és megtanit tjra kap-
csolatha lépni dnmagunkkal és
masokkal.

Pszichés tamogatassal az ember visz-
szanyerheti a belsd biztonsag, a re-
meény és a kontroll érzését.

Célja nem az, hogy ,megmondja, mit
érezziink”, hanem hogy teret adjon az
érzések feldolgozasanak, a fesziilt-
ségek oldasanak és a megkiizdés
uj formainak kialakitasahoz.

A pszicholdgiai segitségnyujtas nemcsak
a pszichés tlinetek enyhitését szolgdlja,
hanem hozzajarul az orvosi kezelések
hatékonysagahoz is. A kutatasok sze-
rint azok a betegek, akik részt vesznek
pszichoterdpias folyamatban, gyakran
kevesebb stresszt, jobb alvast és
erdsebb életkedvet tapasztalnak.

A pszichoedukécio soran a beteg meg-
ismeri a betegségéet, a kezelések
lehetdségeit ¢s a pszichés folyamato-
kat. Ez nemcsak informaciot ad, hanem
biztonsagot is: az ismeret csokkenti a
tehetetlenség érzését. A pszichologus
segit megtaldlni a mindennapi egyen-
sulyt: hogyan lehet a stresszt csokken-
teni, a fesziiltséget oldani, és a testet
tamogatd mddon gondozni.
Egyszerii onsegité technikak:
e Légzogyakorlatok (4-7-8 légzés-
technika, valtott orrlyuku légzés,
négyszog-légzés, hasi légzés;
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utobbi kettd kilondsen ajanlott, mi-
vel nem csak a stresszt csokkenti,
hanem a légz6izmok rugalmassa-
ganak megdrzését is tamogatja)
relaxacios technikak (autogén
tréning, progressziv izomrelaxacio)
— a kiilénboz6 technikakat bemu-
tatd anyagok ingyenes elérhetok
az interneten

¢ Relaxacio és meditacio
Ahhoz, hogy megtapasztaljuk a nyu-
godt, ellazult allapotot, érdemes tobb
hanganyagot és modszert kiprobalni,
ehhez nyujthat tovabbi segitséget
a Magyar Hipnozis Egyesiilet al-
tal osszedllitott interneten elérhetd
adatbazis: https://hipnozis-mhe.hu/
gyogyito-belso-vilag-hanganyag.hu/
A Hipnoword egy ingyenes le-
tolthetd okostelefonos alkalmazas,
amely rovid, vezetett relaxaciokat
és imagindciokat kinal. Haszna-
lataval konnyebben elérheté az
ellazult tudatallapot, amely tamo-
gatja az érzelemszabalyozast, a
stresszcsOkkentést €s az alvas
javitasat, valamint a fajdalomeérzet
csokkentését is tamogatja. https://
hypnoword.hu/

e Naploiras: az érzések és gondola-
tok leirasa segit letisztazni a belsé
folyamatokat

e Rovid, oromteli tevékenységek
beiktatasa, egyéni preferenciakhoz
illeszkedve

¢ Kapcsolodas masokhoz — beszél-
getés, kozos séta, csoportfoglalkozas

Az ongondoskodas nem 0Onzés,

hanem a gyogyulas kulcsa! Amikor

megengedjik magunknak a pihenést,



a gyengedséget és az elfogadast,
azzal nemcsak a lelkiinknek, ha-
nem a testiinknek is teret adunk a
regeneralodasra.

Kognitiv viselkedésterapia (CBT)
Ez a modszer segit felismerni és
atalakitani azokat a negativ automati-
kus gondolatokat, amelyek felerdsitik
a szorongast vagy a reménytelenséget.
Példaul a ,sosem lesz mar jobb” gon-
dolat helyett megjelenhet: ,nem tudom,
hogy pontosan mi var ram, de én is te-
hetek azért, hogy jobban legyek”.
Mindfulness és elfogadas-alapu
szemlélet

A tudatos jelenlét gyakorldasa se-
git abban, hogy ne a mult fajdalma
vagy a jov0 miatti félelem iranyitsa az
életet, hanem a pillanat. A légzés, a
figyelem €s az elfogadas gyakorlasa
csokkenti a stresszt és segiti a test
ellazulasat.

Testorientalt terapiak

A scleroderma testi tinetei miatt kilo-
nosen fontos, hogy Ujra megtanuljunk
kapcsolodni a testlinkhoz — szeretettel,
kivancsisaggal, elfogadassal. A moz-
gas, a légzés és a finom testi érzetek
tudatositasa segit a test és a élek ujra-
egyesitésében.

Csoportterapia és onsegité ko-
zosségek

A kozosség megtartd ereje kilono-
sen nagy. Amikor valaki megosztja

1. Belégzés

A

2. Has

4.
Ellazulis emekedése

NLY

3. Kilégzés

tapasztalatait, masokban is gyo-
gyulas indul el. Az ,egyiitt megértve
lenni” érzése csokkenti az izolaci-
ot, noveli a remeényt és erositi az
Osszetartozast.

A KIP a képzeleten és a szimbolumo-
kon keresztll nyujt lehetGséget a bel-
s6 munkdra A terdapia soran a paciens
relaxalt allapotban elképzel egy képet
— példaul egy virdgot, amely lassan
kinyilik, vagy egy jégtombét, amely
olvadni kezd. Ezek a képek a belsd
vilag iizenetei: a tudattalan olyan
részeibdl szolnak, amelyek szavakkal
nehezen érhetdk el.

A képekkel vald munka segit kapcso-
latba kerlilni az elfojtott érzésekkel,
félelmekkel vagy vagyakkal. Az imagi-
nacio soran eérzelmi feldolgozas és
belsd valtozas torténik: a merevség
oldddik, a bizalom és az életkedv
ujra megjelenik. A ,felolvado jég”
motivuma sok sclerodermas ember
szamara mélyen szimbolikus: azt fe-
jezi ki, hogy a bels6 melegség, a sze-
retet és az elfogadas képes athatolni
a kiils6 keménységen.

A szomatodrama dramatikus, jatékos,
meégis mélyen hatd modszer. Lényege,
hogy a testi tiineteket — példaul a fajdal-
mat vagy merevséget — szimbolikusan

1. belégeés

/—\i
f 2
4. bent
sounct tartas

b/
e

3, Kikégaeés

,megszemelyesitjik”. A résztvevé par-
beszédbe léphet a tlinetével: ,Mit sze-
retnél dzenni nekem?” — €s Sokszor
meglepd valaszokat kap. A test ilyenkor
nem ellenség, hanem kommunikacios
partner. A szomatodrama célja nem
a tlnet megsziintetése, hanem annak
megeértése, hogy milyen lelki torténet,
feszliltség vagy hiany huzodik meg
mogotte. A testtel vald megbékélés
nemcsak érzelmi, hanem testi szinten
is oldast hoz — a merevség helyét foko-
zatosan a rugalmassag, a 1egzés €és a
mozgas szabadsdga veheti at.

A scleroderma sokat tanit: tiirelemrdl,
kitartasrol, dnmagunk Ujra-felfedezé-
sérdl. A betegség arra hiv, hogy figyel-
jlink befelé — a test és a belsd vilagunk
Uzeneteire. A pszichoterapia segit
abban, hogy a keménység mogott ismét
felfedezziik a rugalmassagot, a félelem
mOgott a bizalmat.

A pszichés gyogyulds Utja nem gyors,
de minden apro 1épés — egy megértett
érzés, egy megélt pillanat — kozelebb
visz ahhoz, hogy a testtel és a Iélekkel
Ujra egységben éljunk.

{} Orszagos Scleroderma Kozhasznu Egyesilet hirlevele XVIII. évfolyam 2025/2 sz.| 1



MARCH 6-772026
. ATHENS, GREECE

IX. SZISZTEMAS SZKLEROZIS (SCLERODERMA) VILAGKONFERENCIA
ATHEN, 2026. MARCIUS 6-1.

Tobbet szeretnél tudni legujabb kutatasokrol?

vagy hogyan lehet kdnnyebben egyittéini a sclerdermaval?
Kérdeznél nemzetkozileg elismert orvosoktol?

---6s mindezt MAGYARUL is hallgathatod az Al segitségével?

A FESCA orommel mikodik egyitt ismét a World Scle-
roderma Foundationnel a Betegek Kongresszusanak
megszervezeésében, amelyet a 9. Szisztémas Szklerozis
Orvosi Vilagkongresszussal kozosen rendeznek meg. A
2010-es alakulo kongresszusunk ota, ez az esemény nem-
zetkozi figyelmet keltett a szkleroderma kodzosségben, €s
létfontossagu forumként szolgdl a betegek oktatasahoz,
a kapcsolatépitéshez, a készségfejlesztéshez, valamint az
ismeretek €és tapasztalatok megosztasahoz. Eddigi konfe-
rencia helyszinek: 2010. Firenze, 2012. Madridban, 2014.
Romaban, 2016. Lisszabonban, 2018. Bordeaux, 2020-22
Online (covid id6szak), 2024. Praga.

A betegek altal, betegeknek tervezett program lehetdséget
kinal a résztvevoknek, hogy vezetd szkleroderma szakértok-
tlés betegképviseloktdl tanuljanak egy nyitott és baratsagos
kérnyezetben. Az elbadasok lehet6séget adnak kérdések
feltevésére, interaktiv beszélgetésekre és gyakorlati tanulsa-
gokra a szkleroderma altal érintettek tamogatasara.

A Betegek Kongresszusa 2026. marcius 6-7-én kerl
megrendezésre az athéni Megaron Nemzetkozi Konferen-
cia Kozpontban.

Athénban t6bb UJDONSAG is varhato a konferencian ellen-
tétben az eldz6khez képes:

Az egyik, hogy nem leszenek parhuzamos el6adasok,
mint az eddigi gyakorlatban a plenaris nagy eléadon kivil,
hanem minden egyes el6adas csak a nagy plenaris
el6adoteremben lesz hallhato. Ezért a konferencia idGtar-
tama is két teljes napra boviilt:

Marcius 6. péntek-. marcius 7. szombat mindkét
nap 9.00 - 17.00 oraig.

A masik a forditasra vonatkozik. Ha nincs meg a szo-
kasos 20 f6 egy nemzetbdl, ami a szinkrontolméacsolas
feltétele, a mesterséges intelligencia segitségével barki
sajat nyelven hallgathatja az el6adasokat. Ha 0ssze-
gydlik 20 f6s magyar résztvevo, akkor a hagyomanyos
szinkrontolmacsolas is elérhetd lesz.

Varunk Athénban egy magaval ragado és inspiralo talalkozo-
ra a szkleroderma kozosségen beldil!

PROGRAM

Az orvosi/tudomanyos kongresszus megnyito iinnepsé-
gére marcius 5-én 17:30-kor keriil sor a kongresszusi
kdzpontban. Mind a tudomanyos, mind a betegprogramok
résztvevoit szeretettel varjuk. Felhivjuk azonban a figyelmet,
hogy a megnyitd csak angol nyelven lesz. A megnyito (in-
nepség programja alabb lathato.
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17:30-18.00 Megnyitd

18:00-19.00 Megnyit6 el6adasok

18:00-18:20 Altaldnos eladas

18:20-18:40 Klinikai el6adas

18:40-19:00 Betegeknek sz016 el6adas

19:00 Talalkozo, fogadas

A Betegeknek szdlo kongresszus hivatalos programja
hamarosan megjelenik, az egyesiilet Facebook oldalan
tesszik majd kozzé. A forditasi szolgaltatasokkal kap-
csolatos informdciokat is megosztjuk.

Konferencia helyszine:

Megaron Athens International Conference Centre
Leoforos Vasilissis Sofias and, Kokkali 1,

Athina 115 21, Greece
https://www.megaron.gr/en/international-conference-centre/

Athénradl

Athén, a vilag egyik legrégebbi varosa, torténelme ugyano-
lyan gazdag és dinamikus, mint barmelyik nagyobb eurdpai
fovarosé. Tobb mint 3000 éves multra tekint vissza, arany-
kora a Kr. e. b. szazadra — a klasszikus korszakra — esett,
amikor a varos a demokracia, a filozofia s a miivészetek
bolcsojeként virdgzott. Ebben a korszakban Athén olyan
ikonikus nevezetességek épitésének volt tanuja, mint a
Parthenon, az Akropolisz és az Agora, amelyek a mai napig
az okori gorog civilizacio szimbolumai.

Az évszazadok soran Athén szamos uralomvaltadson ment ke-
resztil, beleértve a romai, bizanci, oszman és végiil a modern
gorog szuverenitast. Miutan a 19. szazadban elnyerte fiigget-
lenségét az oszman uralomtol, Athént 1834-ben az Ujonnan
létrehozott gordg allam févarosava nevezték ki, ami a gyors
varosi és kulturdlis fejlédés utjara dllitotta.

A varos jelentds modernizacion ment keresztiil a 20. sza-
zad folyaman, élénk metropolissza és Délkelet-Europa egyik
f6 gazdasdgi, politikai és kulturalis kdzpontjava fejlédott. A
haboruk és a gazdasagi valsagok ellenére Athén megdrizte

az Okori Orokség és a kortars dinamizmus egyedulallo ke-
verékét. Athén ma egy kozmopolita varos, amely régészeti
kincseirdl, mediterran életmaodjarol és az lizleti, oktatasi és
turisztikai kdzpontként betoltott novekve szerepérdl ismert.
Evente tobb millio latogatét vonz, akik alig vérjak, hogy
felfedezzék torténelmi helyszineit és nyiizsgd negyedeit.
,Amikor az athéniaknak azt mondtak, hogy a varost lerom-
boljak, igy valaszoltak: »Akkor szebben fogjuk Ujjaépiteni.«”
— Periklész

Tények és adatok

Népesség: Korulbeldl 3,1 milli lakos (és évente
kordlbeltl 5 millio turista)

Terlilet: 412 négyzetkilométer

Nyelv: gorog

Idzona: Kelet-eurdpai idd (EET) = GMT/UTC +2

(UTC +3 nyari id6szamitas alatt)

Az Orszagos Scleroderma Kozhasznu Egyesiilet,
mint minden alkalommal, jovére is TAGJAINKNAK fedezi
és intézi a jelentkezok regisztracios dijat (ami idén
49.6 € per fo). Az utazast és szallast azonban minden
jelentkez6nek maganak sziikséges finanszirozni.
Amennyiben szeretne reszt venni az athéni vildgkon-
ferencian, keérjik, jelezze az alabbi elérhetGségeken
(a regisztracios dij miatt):

szkleroderma@gmail.com vagy Kis Szilagyiné
Terikénél a +36 30 480 9735 mobilszamon.

A hirlevél kovetkez6 szamdban a konferenciardl szolo
részletes dsszefoglaloval jelentkeziink.

Facebook oldalunkon lehet kovetni a konferenciarol szolo
tovabbi informéciokat.

Varunk csaladoddal, baratokkal segitbiddel szeretettel.
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Azzal kezdem, hogy: Nem vagyok beteg. Kdszondm, jol ér-
zem magam, inkabb mondjuk igy: szklerodermaval €6 vagyok.
A kezdet

1975-ben (11évesen) sorban alltunk a Kulturhaz eltt egy
téli napon, hogy megnézziink egy elfadast. Lassan haladt
a sor, mindenki atfagyott. A baratném felfigyelt a kezeimre.
,1e most varazsolsz? A masik kezeddel is tudod?” A jobb
kezemen két ujjam félig fehér volt, félig lila. Ekkor kezd6dott
a hidegérzékenyseégem. S(rlisodtek a tiinetek, ezért a szi-
leim orvoshoz vittek. Oltoztessék fel jobban a gyereket, majd
kinOvi- volt a tanacs. A papirra meg felirta; Raynaud syndr.
A folytatas

Megnéttem 180 centire,de maradt a hidegre elfehéredd-lilulo
kéz problémam. Teltek az évek, jartam az Orszagos Kardio-
l6giai Intézetben. Ott megallapitottak1984-ben: PSS. Szedni
kellett a kezelGorvos altal felirt gyogyszereket, idonként elle-
nérzésre jartam. Férjhez menten, 1987-ben megsziiletett az
elsd kisfiunk. Gyulan a Pandi Kalman korhdzban probaltak
kezelni, gyogyitgatni -nem sok sikerrel-. Egyszer csak egy
helyettesitd orvosnak eszébe jutott, hogy elkiild Debrecenbe.
Koszonet érte! Ugyanis ott, a Debreceni Orvostudomanyi
Egyetem Klinikgjan. 1989. legelején Dr Czirjak Laszlo foga-
dott O tajékoztatott az egész betegség 16nyegérdl, mire kell
vigyazni, figyelni. Hidegtdl 6vni a kezeket, csak gumikesz-
tylivel lehet vizbe nyulni stb. Ekkor mar a masodik gyerme-
ket vartam. Egészségesen megsziiletett, és én is rendben
voltam. Az elbirt ,jatékszabalyok” betartdsara odafigyeltem
és a mai napig is igy élek: gyogyszerek szedése, vizsga-
lati idOpontok, korhazi befekvések idopontjainak betartasa,
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TORTENETE

életmod, és tudjuk a stb. is. Czirjak doktor Pécsen Kilon
osztalyon kezelhette az immun betegeit, ami tobbszor is kol-
t0zott. 1995-161 az Irgalmasrendi Belgyogyaszati Klinikan,
majd 1999-t6l a Pacsirta utcaban és ujra az Irgalmasoknal
2003-10l. igy én is Pécsre jarok mar évtizedek dta.

Es most

Dr Czirjak Laszlo professzor Ur-
nak kilon halas kdszonet, hogy
segitette a betegegyesiilet |ét-
rehozasat, melynek tagja va-
gyok. Oriildk, hogy jol mikodik
értlink, nekink, szkleroderma-
soknak alakult. Igen sokat segit
a betegség megértésében. Mivel
én ezzel néttem fel, nem volt
probléma sem a csaladomnak,
sem nekem a helyzet elfogadasa. 2007-ben megint Kolto-
z0tt az osztaly. Most itt dpolnak az Akac utcai Immunoldgiai
és Reumatologiai Klinikan. Az egyik betegtarsammal sok-
szor egy id6ben fekidtiink egy szobaban,lassan baratnék
lettlink llikével. Nagyon halas vagyok a gondoskodasért az
egesz osztaly dolgozoinak, ndvéreknek, orvosoknak, gyogy-
tornaszoknak! lgaz ennyi év alatt szaporodtak a problémak,
sulyosbodott a betegségem, Ujabb tlinetek jelentkeztek. A
zarojelentések egyre tobb oldalasak, de én azt gondolom,
hogy nem kell ezen sajnalkozni, hisz szklerodermaval €l6
vagyok. Kdszoném, jol érzem magam.




ADOKEDVEZMENY

A személyi jovedelemado bevallasban a sclerodermas bete-
gek is csokkenthetik adojukat sulyos fogyatékossag miatti
kedvezménnyel (személyi kedvezmény).

Részleteket a 335/2009. (XII. 29.) Korm. rendelet tartalmaz-
za, melynek mellékletében a mi betegségiink az alabbi ko-
dokkal szerepel:

e M34 Szisztémas sclerosis

M340 Progressziv szisztémas sclerosis

M348 Szisztémas sclerosis egyeb formai

M349 Szisztémas sclerosis k.m.n.

940 Lokalizalt scleroderma [morphea]

lgénybevételéhez igazolast a haziorvostol vagy szakorvos-
tol kell kérni.

KOSZONJUK A SZJA 1%-0S FELAJANLASOKAT
Szeretnénk megkodszonni mindenkinek, aki egyestiletlinket
tamogatta a személyi jovedelem addja 1%-aval.
2025-ben beérkezett tdmogatas 0sszege 745 575 Ft, amit
2026-ban Hirlevelekre, Vilagnapi rendezvény szervezésére
szeretnénk felhasznalni.
Kérjiik 2026 tavaszan az adobevallas késztésekor is szemeé-
Ivi idvedelemaadoiuk 1 %-anak felajanlasaval tamogassak
R Orszéagos Scleroderma Kozhasznu
Egyesiiletet, és erre hivjak fel a roko-
naik és ismerdseik figyelmét is.
Addszamunk: 18326639-1-02.
Tamogatasukat eldre is kdszonjik.

FELHiVAS-ALKOTASOK MEGOSZTASARA

Kérjuk tagjainkat, amennyiben van valamilyen sajat alkota-
sa (vers, foto, grafika, személyes torténet ...), amit szivesen
megosztana betegtarsakkal, killdjek meg nekiink és tegyiik
kdzosen szinesebbé a Hirlevellinket.

KERJUK A 2025. EVI TAGDIJAK RENDEZESET

Aki még nem rendezte ez évi tagdijat, kérjik a pécsi klinikan,
Kisné dr. Balint Zsofinak személyesen torténd befizetéssel,
vagy bankszamlaszamunkra torténd atutalassal rendezzétek.

A tagdij éves 6sszege 1000, - Ft. &%

Szamlaszam: 12072507-00124973-00100009

AKTIV TAGOKAT KERESUNK!

Szivesen részt vennél rendezvényszervezesben, rendezveny
helyszin felajanlas, Videokészitésben (vagas, feliratozas. ..),
Palyazati adminisztracioban, pénziigyi elszamolasban,
konyvelésben, Online megjelenések intézéseben, forditas-
ban, Egyestilet nemzetkozi szervezetben valo képviseletben,
Barmi egyéb tevékenységben akkor Téged varunk a szerve-
z6i csapatunkba.

Jelentkezz, irj nekiink a szkleroderma@gmail.com email ci-
men, vagy hivd a klubvezetoket.

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 HIiRLEVEL
A megndvekedett papir és nyomdai koltségekre tekintettel,
kértink mindenkit jelezze, ha nincs sziiksége papir alapu
hirlevélre. A fél évente megjelend hirlevél elektronikusan
is kikildésre keril a tagnyilvantar-
tasban szerepld email cimekre, meg-
osztasra kerll a facebookon, vala-
mint elérhetd a korabbi hirlevelekkel
egyltt az Egyestlet honlapjan. www.
szkleroderma.hu

BETEGTAJEKOZTATO

Tovabbra is elérhetd- rendelhetd ,Scleroderma:

Atfogo Gtmutato és életmodbeli . $
tandcsok” cim(i kiadvanyunk, mely '
tobb mint 100 oldalon keresztil
hasznos informéciokat tartalmaz a
szkleroderma kiilonféle szervi érin-
tettségekhez kapcsolodoan.

Aki rendelni szeretne a megren-
delést cimmel és telefonnal kell
leadni a szkleroderma@gmail.com email cimre vagy a
klubvezetOket hivni, akik megszervezik a konyvek Kil-
dését utanvétellel.

ok

tanocs

es eletmodbel

Atfogd utmutatd
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Minden a génjeinkben van meghatarozva? Hogyan alakitidk €s valtoztatidk meg
a reumatologiai 6s mozgdsszervi betegseégek a csalddi kapcsolatokat?

Kérjik, ossza meg veliink gondolatait, torténetliket! A palyazaton részt vehet minden
reumatoldgiai betegséggel €16 18 évesnél iddsebb beteg (vagy a beteg nagysziilgje,
szlilGje, testvére, felndtt, 18 év feletti gyermeke, aki tapasztalatot szerzett a beteggel/
betegséggel vald egyttélésben), aki nem all alkalmazasban sem betegegyestiiletnél,
sem a tudomanyos tarsasagnal (MRE). A palyazati anyag eddig még sehol sem publi-
kalt, és eredeti kell, hogy legyen, egy személy irja, tarsszerzék nélkiil.

A palyazatot két gépelt oldalnyi magyar, vagy angol nyelv(i szoveg 2025. december
15-ig kérjik eljuttatni a kdvetkezd cimre: reumabetegekmagyar@gmail.com cimre.
Tovabbi informdcio, palyazati kiiras a Magyar Reumabetegek Egyesiilete facebook
oldalan. https://www.facebook.com/groups/240453717460344posts/1333341184838253/

STENE PRIZE 2026

- TELI TALALKOZOKRA

Szeretettel meghivunk a 2. félévi, adventi 6sszejoveteleinkre. Beszélgetés, barati hangulat,
kis adventi hangolodassal varunk mindenkit.

Debreceni Egyetem Klinikai Kozpont Reumatoldgiai és | jelentkezes:
2025. november 15. L . .
Debrecen 9.30 6ratel Immunologiai Klinika, Konyvtar. Toviskes Magdolna
' Cim: 4032 Debrecen, Moricz Zsigmond korut 22. (06209833978)
jelentkezés:
Budapest 1282356 g(ragt%rlnber J Kemenes Cukraszda és Bisztro, Vamhaz krt. 9 Kis Szilagyine Terike
' 06304809735)
jelentkezés:
Szeged ?g%?é?é(fvember A5 HBH étterem kiilon termében Kelemenng Lévay lldikd
(06302499331)
. 2025. december 12. | Reumatoldgiai és Immunoldgiai Klinika, Jeler)tkleze,s: -
HoBE 12 ératol Pécs, Akdc U. 1. 2-es épiilet, foldszint SEEITIE AOZSi
’ Y ’ ' (06304381989)

Orszagos Scleroderma Kozhasznu Egyesulet
7632 Pecs, Aidinger Janos u. 40.

w*

Adoszam: 18326639-1-02 *m
Szamlaszam: 12072507-00124973-00100009
www.scleroderma.hu, www.szkleroderma.hu
szkleroderma@gmail.com F Esc A

Szerkesztette: Jeszenkszki Katalin, Garay Toth Beata Fadrvion ol Exrapaen Scraderra avocie

Nyomdai el6keszites: Dohanyos Zorka
Progressziv Nyomda Kft.



