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Tisztelt Országos Szkleroderma Egyesület Tagjai és Barátaim!

Egyesületünk 2005. május 30-án Pécsen tartotta első alakuló ülését, így idén ünnepeljük megalakulásunk 20 éves évfordulóját. 
Köszönjük mindenkinek az együtt töltött időszakot, reméljük tevékenységünk mindenkinek tudott valamit adni a betegséggel való 
jobb együttéléshez. 
Az általunk szervezett rendezvények, találkozók, kirándu-
lások, művészetterápiás foglakozások hasznosak voltak és 
terápiás mosolyt csaltak a résztvevők arcára. A kiadott infor-
mációs anyagok, hírlevelek vagy videós anyagok hozzájárul-
tak, hogy „képzett betegként” nézzünk a jövőbe. 
Hálásak vagyunk, hogy velünk vagytok és szeretettel meghí-
vunk, hogy 2025. május 31.-én Pécsen a Laterum Hotelben 
tartandó jubileumi konferencián tudással, új információkkal 
ünnepeljük együtt a 20. születésnapunkat. 

Köszönettel és szeretettel,
Leviczky Cirill

elnök, Országos Szkleroderma EgyesületAranyosi Ervin: 
A napsugár varázsa

…
Figyeld csak a Napot, mindennap 
varázsol,�megszépül a Földünk 
kedves mosolyától.�Nem sajnálja 
szórni, nem fogy ki belőle,�szívünk 
általa kap mindig új erőre!
Ahol napfény ragyog, menekül a 
bánat,�varázsereje van az ő moso-
lyának.�Beléd is költözött élő tiszta 
fénye,�benned is virágzik a holnap 
reménye!
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következtethetünk az eredetre. A két 
előbbi zavar kevert módon is előfordul-
hat diagnosztikus nehézséget okozva. 
Ezeken felül a mellkason kívüli és belüli, 
de a tüdőtől független obstruktív eltéré-
sek is ismertek (pl.golyva vagy tumoros 
folyamatok).
A tesztek értékelésénél a normál érték-
hez való eltérés nagyságát vizsgáljuk, 
mely alapján emelkedett, normál, kissé, 
közepesen vagy súlyosan károsodott 
értékekről beszélhetünk. A kapott ér-
tékeket befolyásolja a beteg életkora, 
testmagassága, testsúlya, ezekre az 
értékekre a jól beállított légzésfunkciós 
gép kalibrál. Fontos megjegyezni, hogy 
egy paraméterben lévő eltérés nem fel-
tétlenül jelent még betegséget, annak 
maximum a gyanúját vetheti fel.
A légzésfunkciós vizsgálat indikációs 
területe közé tartozik a tartós köhögés, 
nehézlégzés, terhelésre jelentkező kö-
högés. Ezeken túl a beállított terápia 

hatékonyságának nyomon követésére 
is alkalmas, legyen szó obstruktív tüdő-
betegségről, vagy interstitialis tüdő be-
tegségről (ILD). Felmerülő foglalkozási 
ártalmak esetén is hasznos szűrőteszt, 
csakúgy, mint bármely a mellkasban 
végzett műtét előtt a műtéti rizikó fel-
mérés részeként. Szűrővizsgálatként 
alkalmazható például dohányosokban 
a felmerülő eltérések szűrésére, vagy a 
rizikócsoporttal rendelkező betegséggel 
élőknél, pl SSc-ben vagy egyéb autoim-
mun betegeknél.
A DLCO értékének emelkedése előfor-
dulhat magas tengerszintfeletti magas-

ságon élőknél, asztma, polycythemia 
vera, súlyos kövérség, tüdővérzés 
esetén, csakúgy, mint fekvő helyzet-
ben vagy testedzést követően végzett 
vizsgálatkor. Alacsony DLCO értékeket 
láthatunk normál spirometriás értékek-
kel enyhe vérszegénységben, kezdődő 
vagy enyhe ILD esetén. Ha az alacsony 
DLCO értékekhez obstruktív eltérések 
társulnak, akkor kislégúti gyulladás, 
emphysema merül fel néhány, ezeknél 
jelentősen ritkább kórkép mellett (pl. 
cisztás fibrózis). Ha a csökkent DLCO 
értékek mellett restriktív eltéréseket lá-
tunk ILD vagy pneumonitis merülhet fel.
Fontos megjegyezni, hogy a légzés-
funkciós vizsgálat értékelése önmagá-
ban nem elegendő, a fizikális vizsgálat, 
a mellkas HRCT-n észlelhető eltérés 
és a 6 perces séta teszt eredményei 
együttesen határozzák meg a terápiás 
döntést SSc-ben.
Az esetleges tüdőérintettség elkerülé-
sére, légzésfunkció javítására rendsze-
resen végzendő légzőtornát ajánljuk.
A gyakorlatok során a rekeszizom ak-
tivitásával a tüdő alapi részét „lélegez-
tetjük át”.
 Emiatt főleg a rekeszlégzést (hasi lég-
zést) és a szegmentális légzést (bordaí-

vek emelkedésével létrejövő légzést) 
alkalmazzuk.
Irányított légzés során a tenyerünket a 
mellkas felső, szélső vagy alsó részére 
téve tudjuk a tüdő különböző szegmen-
seit (tüdőcsúcsi, -lebenyi, -alapi részeit) 
átlélegeztetni.
Javaslat: naponta legalább 1x végezze 
el, a gyakorlatokat 6-8x ismételje. Kiin-
duló helyzet: kényelmesen ülve, félülő 
helyzetben
Feladat:

• Kezeinket hasunkra tesszük. Szájon 
át kiáramoltatjuk a levegőt, majd orron 
át jó mély levegőt szívunk hasba, mi-
közben kezünk alatt a hasunk emelke-
dik, megtartjuk, majd lassan szájon át 
kiáramoltatjuk a levegőt.
• A kezek a hason maradnak. Orron 
át szakaszosan, szippantgatva vegyük 
a levegőt, telítsük tüdőnket folyamato-
san úgy, hogy közben a hasunk emel-
kedjen, majd szájon át kiáramoltatjuk 
az egészet egyszerre (kezünkkel kicsit 
rányomhatunk a hasunkra).
• Orron át mély levegőt veszünk hasba, 
teljesen telítjük, majd pöfékelve, P han-
gokat mondva szakaszosan fújjuk ki a 
levegőt szájon át. A végére préseljük ki 
hasunkból az összes levegőt.
• Helyezzük a kezeket a mellek alá, a 
bordaívekre (mellkas elülső-oldalsó 
részére). Orron át mély levegőt szí-
vunk a tüdőnk oldalsó részébe, széle-
sen laposan tágítjuk a mellkast, mely 
kiemelkedik, a hasat közben behúzva 
tartjuk. Majd szájon át kifújjuk a levegőt 
elölről-oldalról a kezekkel rányomva a 
mellkasra.
• Egyik kezünk mellkason, másik hason 
van. Orron át mellkasunkba mély leve-
gőt szívunk, benntartjuk, ekkor a has 
behúzva legyen, majd áttoljuk a benn-
tartott levegőt a hasba (kiemelkedik a 
pocak), majd visszatoljuk mellkasba a 
levegőt hasbehúzás révén, végül szájon 
át kifújjuk az egészet. A gyakorlat során 
az orron beszívott levegőmennyiséggel 
dolgozunk.
• Alkarokat összekulcsoljuk könyökfo-
gással, megemeljük őket fej fölé, köz-
ben orron át mély levegőt szívunk, majd 
lassan visszaengedjük, lazítunk és kifúj-
juk a levegőt.
• Alkarokat összekulcsolva mellma-
gasságba hozzuk, elhúzzuk őket egyik 
oldalra, törzsből utána fordulunk, és ar-

A légzésfunkciós vizsgálat a tüdő funk-
ciójáról ad információt, számos klinikai 
helyzetben fontos, mind akkor, ha a 
betegnek tüdőbetegségre utaló kórtör-
ténete vagy tünetei vannak, mind pedig 
akkor, ha fennállnak a tüdőbetegség 
kockázati tényezői, így például a szisz-
témás sclerosis (SSc).
A légzésfunkciós tesztek főbb típusai 
közé tartozik a spirometria, a hörgőtágí-
tó előtt és után végzett spirometria, a 
tüdőtérfogat, valamint a szén-monoxid 
diffúziós kapacitásának mennyiségi 
meghatározása (DLCO), ezeken kívül 
speciális esetekben további vizsgálatok 
is végezhetőek. Maga a vizsgálat kb. 
10-15 percig tart, kevés kockázattal jár.
Napi gyakorlatban a legkönnyebben 
elérhető vizsgálat a spirometria, mely 
a kilélegzett levegő mennyiségét méri 
előre meghatározott időpontokban a 
maximális belégzést követő erőteljes 
és teljes kilégzés során. A vizsgálat az 
asztma és a krónikus obstruktív tüdő-
betegség (COPD) kulcsfontosságú di-
agnosztikai tesztje, de ezen kívül szisz-
témás autoimmun kórképekhez társuló 
interstitialis eltérések diagnosztikájának 
is fontos eleme. 
Légzésfunkciós vizsgálatok leletein 
számon értéket találhatunk. A teljes 

kilélegzett térfogat, az úgynevezett for-
szírozott vitálkapacitás (FVC), az első 
másodpercben kilélegzett térfogat, az 
úgynevezett egy másodperc alatt kény-
szerített kilégzési térfogat (FEV1), és 
ezek aránya (FEV1/FVC) a legfontosabb 
változók közé tartoznak, utóbbi <70%-
os értéke légúti obstrukcióra utal. Eze-
ken felül a vitál kapacitás (VC), a maxi-
málisan belélegzett levegő mennyisége 
a maximális kilégzés után, a reziduális 
volumen (RV), a maximális kilégzés után 
a tüdőben maradó térfogat és teljes 
tüdőkapacitás is mérvadó paraméterek 
(TLC- a tüdőben lévő levegő mennyisé-
ge a maximális belégzés után). A DLCO, 
másnéven TLCO értéke obstruktív, 
restriktív tüdőbetegségekben és vasz-
kuláris eltérések esetén is iránymutató, 
fontos, hogy értékét mindig az aktuáli-
san fennálló esetleges vérszegénység-
gel korrigálni kell. Ez az érték a tüdő 
léghólyagocskáiból a kis tüdő erekbe 
való oxigén (a teszt alatt szén-monoxid) 
átáramlási képességéről ad informáci-
ót. A különböző tüdőtérfogatokat az 1. 
sz. ábrán láthatjuk.

VT: légzési térfogat, egy nyugodt légvé-
tel során belélegzett levegő mennyisége
RV: reziduális volumen, maximális ki-

légzés után a tüdőben maradó levegő
TLC: totálkapacitás (VC+RV), a ma-
ximális belégzés után a tüdőben lévő 
levegő mennyisége VC: a maximális 
nyugodt kilégzés és maximális nyugodt 
belégzés közti levegőmennyiség
FRC: funkcionális reziduális volt a nyu-
godt kilégzés végén a tüdőben maradó 
levegő mennyisége VT: légzési térfogat, 
egy nyugodt légvétel során belélegzett 
levegő mennyisége
RV: reziduális volumen, maximális ki-
légzés után a tüdőben maradó levegő
TLC: totálkapacitás (VC+RV), a ma-
ximális belégzés után a tüdőben lévő 
levegő mennyisége VC: a maximális 
nyugodt kilégzés és maximális nyugodt 
belégzés közti levegőmennyiség
FRC: funkcionális reziduális volt a nyu-
godt kilégzés végén a tüdőben maradó 
levegő mennyisége

1. sz ábra: Tüdőtérfogatok
A légzésfunkciós zavarokat több nagy 
csoportra oszthatjuk. Restriktív zava-
rokat okoz minden, a légzőfelületet 
csökkentő állapot, pl. tüdőgyulladás, 
szívelégtelenség, tumor, tüdőfibrózis, 
vagy a mellkasfal mozgását akadályozó 
betegség (súlyos gerincferdülés vagy 
izombetegség). Ebben a csoportban a 
VC, a TLC és RV hasonló arányú csök-
kentését láthatjuk. Obstruktív eltérések 
esetén a hörgőátmérő csökkenése mi-
att alakulnak ki a légzésfunkciós vizsgá-
lattal mérhető eltérések, melyek hörgőn 
belülről (pl. gyulladás), vagy azon kí-
vülről származhatnak (pl. emphysema). 
Itt az áramlási sebesség és a FEV1/
FVC arány csökkenésének mértékéből 

A LÉGZÉSFUNKCIÓS VIZSGÁLATOKRÓL

Légzésfunkciót javító gyakorlatok

Dr. Nagy Gabriella
PTE KK Reumatológiai és Immunológiai Klinika
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megkeresésünknek.
Összességében jól sikerült a rendezvé-
nyünk, hasznos információkkal gazda-
godtunk és jól éreztük magunkat, ismer-
kedésre is volt lehetőségünk.

Töviskes Mária Magdolna
Budapest
2024 november 23-án a Kemenes cuk-
rászdában már adventi hangulat, a kará-

csony illata (fahéj-narancs, mézeskalács 
illat) fogadott bennünket. Megbeszéltük, 
hogy sokunk számára az illatokkal kez-
dődik az ünnep.
Az Egyesület éves tevékenységét vettük 
sorra, meséltünk a jelenlévőknek a Prá-
gai világkonferenciáról, felelevenítettük 
tanulságait, emlegettük a nyári Pesti 
összejövetelt, ahol művészetterápiás 
foglakozáson vettünk részt a Széchenyi 
könyvtár fotótárában. Megbeszéltük a 
2025 évi terveket is. Mindenki mesélt 
a kezeléséről és az előző találkozás óta 
történtekről. Együtt lenni jó, jó hangulat 
garantált, már barátként találkozunk az 
összejöveteleken.

Jeszenszki Katalin
Pécs
Egyesületünk pécsi Karácsonyi Klub-
napját 2024. december13-án rendeztük 
szokásaink szerint a PTE KK Reumato-
lógiai és Immunológiai Klinika oktatóter-
mében. Klubvezetőnk, Csajbók Meny-
hértné, Rózsika, már hetekkel az ünnep 
előtt készítette a kézműves alkotásokhoz 
szükséges alapanyagokat, hozzávalókat, 
előre készült, dolgozott, hogy a jelenlé-
vők a már kiszabott, előkészített alap-
anyagokból alkothassák meg egyedi 
karácsonyi díszeiket. Szlama Jánosné, 
Ilike, és Heim Jánosné, Szami segítsé-

gével Rózsikáék készítettek szendvicse-
ket, terítettek. Köszönjük, hogy ennyi 
finom sütemény készült. Külön köszönet 
jár Ronczyk Józsefnének, Margónak, aki 
a desszertek terén nagyot alkotott, sokat 
készült, hálásak vagyunk.
Az ajándéktárgyak elkészülte után meg-
lepetés műsor érkezett, Csajbók Rózsika 
szervezésének köszönhetően. Szászvári 
Hagyományőrző Néptánccsoport koro-
názta meg műsorával ünneplésünket. 
Gyönyörű ruhákban, tehetséges fiatalo-
kat hallottunk, láthattunk. Nagyon nagy 
élmény volt Mindenki számára, köszön-
jük, hogy átélhettük. Reméljük, hogy a 
jövőben átélhetünk még sok szép közös 
Ünnepet!

Kisné dr. Bálint Zsófi
Szeged
Szegedi klubtalálkozó 2024 november 
29-én volt a megszokott helyünkön a 
HBH különtermében.

A hideg idő és az influenza miatt több 
tagunk lemondta a részvételét, amit saj-
náltunk.
Külön öröm volt, hogy Hódi Zsuzsa SZTE 

Reumatológia és Immunológia Klinika 
gyógytornásza is eljött.
A rengeteg munkája miatt az utóbbi 
években csak lelkileg volt velünk.
2025-ben lesz az egyesület 20 éves, 
ebből az alkalomból Pécsen rendezzük 
meg a VII. Scleroderma Konferenciát. 
Ötleteltünk, ki milyen témában, milyen 
előadást szeretne hallani. Felvetődött, 
hogy az SZTE Egyetemen „calcinozis 
kutatásáról” van-e már eredmény, ré-
szeredmény. A covidnak volt-e hatása 
a betegségünkre. Van-e újabb kutatás 
sclerodermában. Beszéltünk arról is, 

hogyan tudnánk több tagot beszervezi 
és megszólítani. Sokan csak internetes 
kapcsolatot akarnak, a személyes talál-
kozástól elzárkóznak.
Szó volt alternatív gyógymódokról pl: 
CBD olajról, hernyógombáról. Egyik tár-
sunk alkalmazza és beszámol majd róla 
a következő találkozáson.
A jó hangulathoz, beszélgetéshez a kör-
nyezet, a finom desszertek, teák is hoz-
zájárultak.

Kelemenné Lévay Ildikó Klubvezető

Debrecen
2024. november 16-án 9.30 órától ke-
rült megszervezésre a Debreceni Egye-
tem Klinikai Központ könyvtárában a 
sclerodermával érintett betegek újabb 
találkozója.

A Klinika részéről Dr. Szamosi Szilvia 
reumatológus szakorvos segítette mun-
kámat a találkozó megszervezésében 
és lebonyolításában. Az Egyesület szó-
rólapja kihelyezésre került a DE Klinikai 

Központjában, így próbáltunk minél szé-
lesebb körben toborozni a betegtársaink 
közül.
Elsősorban az Egyesület tagjait kerestük 
meg telefonon és tájékoztattuk a lehető-
ségről, illetve új betegek bevonására is 
sor került a Klinika részéről. Célunk az 
volt, hogy a betegséggel érintettek talál-
kozhassanak újra egymással, valamint új 
tagokat is toborozzunk az Egyesületbe.
A találkozón 13 fő vett részt, akik közel 
három órát töltöttek együtt. Először Dr. 
Szamosi Szilvia reumatológus szakorvos 
előadását hallgathattuk meg az „Újdon-
ságok a scleroderma kezelésében és 
gondozásában” témában. Fókuszban 
az ujjbegy fekélyek és a tüdőérintettség 

kezelése volt. A tájékoztatót követően 
a résztvevők kérdéseket tehettek fel a 
betegséggel kapcsolatban. Ezután el-
sősorban egymás megismerésére, be-
mutatkozására helyeztük a hangsúlyt. A 
betegtársakon kívül családtagok, hozzá-
tartozók is jelen voltak. A találkozót kö-
vetően 5 fő jelezte belépési szándékát az 
Egyesületbe.
 Többen koruk vagy egészségi állapotuk 
miatt nem tudtak eljönni, de örültek a 

2024 téli egyesületi találkozók

cunkkal utána nézünk, közben tágítjuk 
az ellenoldali mellkasfelet, majd vis�-
szafordulunk középre, kifújjuk a levegőt 
szájon keresztül, majd folytatjuk a gya-
korlatot a másik oldalra is.
• Behajlítjuk a könyököt, vállhoz hozzuk 
a kezeket. Kiemeljük a karokat oldal-
irányba fül felé mély belégzéssel, majd 
visszaengedjük a karokat törzs mellé, 

miközben szájon kiáramlik a levegő.
• Tarkóra tesszük mindkét kezet. Kö-
nyökeinket hátra húzzuk, kiemeljük a 
mellkast, mély levegővel tágítjuk a mell-
kast, majd lazítunk, és szájon át kien-
gedjük a levegőt.
• Kulcsoljuk össze a kezeket mellkas 
előtt, és innen indulva egyenletes mély
légzésekkel kezdjünk nagy köröket raj-
zolni előrefelé 6x, majd visszafelé, hátra 
6x.
• Kulcsolt kezeket vigyük magasra fej 
fölé, és nyújtózzunk magasra, amíg 
csak lehet mély beáramlással orron ke-
resztül, majd hozzuk vissza mellkas elé 
szájon át kiáramoltatva a levegőt.
• Keresztezzük a karokat törzsünk előtt. 
A felül lévő kart kiemeljük nyújtva fel, 
utánanézünk mély belégzéssel, majd 
visszahoz a kar nyújtva comb elé, és 
cserélünk.
• Mindkét karunkat nyújtva oldalra ki-
emeljük fül mellé, és zárjuk a kézháta-
kat fej felett mély beáramlással, aztán 

lassan visszahozzuk a karokat törzs 
mellé levegőkiáramlással.
• Mindkét kart nyújtva fül mellé emel-
jük, tenyerek egymást nézzék. Meg-
nyújtózunk velük váltva mély belégzé-
sekkel 5-6 x, majd visszahozzuk őket 
törzs mell, és lazítunk.
• Zárásként egyenes ülésből két tenye-
ret megcsúsztatjuk térd elé, gömbölyít a 
hát, kiáramlik a levegő szájon át, majd 
mindkét könyököt derék mellé húzzuk, 
kiemel a mellkas mély belégzéssel. Is-
métlés 6x.
Egészségükre váljék!
Az „Átfogó útmutató és életmódbeli 
tanácsok” kiadványunk további moz-
gásos gyakorlatokat találtok, vagy pedig 
keressék youtube csatornánkon a „sc-
leroderma tornaprogramot”.

Ajánljuk még
Magyar Tüdőfibrózis Egyesület youtube 
csatornáján lévő légzőgyakorlatokat.
ismerkedésre is volt lehetőségünk.



Országos Scleroderma Közhasznú Egyesület hírlevele XVIII. évfolyam 2025/1 sz. Országos Scleroderma Közhasznú Egyesület hírlevele XVIII. évfolyam 2025/1 sz.6 7

Minden évben február végén a RIROSZ 
(Ritka és Veleszületett Rendellenesség-
gel élők Országos Szövetsége) egy na-
pot nekünk szentel.
Minden évben Nekünk, akiknek a be-
tegsége nem olyan ismert, akiknek a 
diagnózisig, kezelésig hosszú idő is el-
telhet.
• Tudtad, hogy több mint 5000 beteg-
ség tartozik a ritka betegségek közé?
• Hallottál már a Cisztás Fibrózisról, 
vagy a Hemofiliáról, Prader-Willi Szind-
rómáról, William Szindrómáról, vagy a 
Hemokomatózisról, a Pulmonális hyper-
tónia (PH)-ról,
Tüdőfibrózisról, Cöliákiáról.....?
Persze, hogy tudod és hallottál róla, 
hiszen évek óta felhívjuk figyelmetek a 
RIROSZ-ra és tevékenységére.
Betegségem kezdetén azt gondoltam, 
elég nekem a saját bajom, minek fog-
lalkozzam más betegségekkel. Később 
rájöttem, azzal, hogy nyitott vagyok má-
sokra magamnak is segítek és mások-
hoz való kapcsolódás hatására elfoga-
dóbban, erősebben nézek a jövőbe és 
másképp kezelem a saját betegségem.
RITKA napok csodája az összefogás 
erejének megtapasztalása.
A politikus, aki átérzi és támogatja a rit-

ka betegek életét, az orvos- kutató, aki 
előadást tartva megosztja a tapaszta-
latait. A szakértő aki pszichológiai vagy 
genetikai tanácsadással segíti a hozzá 
fordulókat. Az önkéntes, aki elirányítja a 
résztvevőket. A betegszervezeti képvi-
selő, akivel való beszélgetés talán lerö-
vidíti valakinek a diagnózishoz való út-
ját. A riporter, újságíró, aki továbbítja az 
információt, hogy még többen tudjanak 
a ritka betegek hátrányos helyzetéről. 
A táncos, énekes, zenész, művészette-
rapeuta, játszóház vezető, animátor aki, 
elfeledteti mindennapok problémáját, 
mosolyt varázsol az arcokra, vagy a fo-
tós, aki megörökíti ezeket a mosolyokat.
Egyedül kevesek vagyunk, de ha együtt 
hallatjuk a hangunkat többen és többen 
felfigyelnek a ritka betegséggel élők 
hátrányos helyzetére, ez a RIROSZ célja 
és ezért vesz részt az Egyesület minden 
évben a rendezvényen.
Scleroderma ismertsége sokat javult 
az elmúlt években és reméljük ehhez 
az Egyesületünk munkája is hozzátett 
valamit.
Tudtad, hogy
• létezik Mentőöv Információs Központ, 
ami a ritka betegséggel élőknek nyújt 
segítséget?

• sokunk ugyanazt a gyógyszert szedi, 
mint a Pulmonális hipertóniások (PH-
sok), vagy a Tüdőfibrózisosok?
• közülünk is kipróbáltak gluténmen-
tes recepteket, amelyek a cöliákiások 
számára a mindennapos diéta? Hon-
lapjukon például bevált mentes kenyér 
recepteket találhatunk.
• Magyar Tüdőfibrózis Egyesület hon-
lapján találhatók Légzőtorna videók?
• RIROSZ-Ritka nap honlapján elérhe-
tők az előadások prezentációi és videós 
felvételei?
• egyes ritka betegségeknek már me-
séje is van? Keresd a Ritka nap honlap-
ján
Hétmérföldes csodák címmel. Érdemes 
elolvasni.
• díszkivilágítást kapott több budapesti 
épület a világnap alkalmából?
Tudj meg többet a RIROSZ-ról és tag-
szervezeteiről, kövesd a facebook ol-
dalukat és böngéssz a weboldalukon, 
www.rirosz.hu

2025. évi közgyűlési beszámoló

2025. április 28.-án tartottuk meg 
az Országos Scleroderma Közhasznú 
Egyesület közgyűlését Pécsen a PTE 
Reumatológiai és Immunológiai Klini-
kán.
A közgyűlés első napirendi pontjában 
Leviczky Cirill az Egyesület elnöke is-
mertette a 2024. évi mérlegbeszámo-
ló, a kiegészítő melléklet adatait, és a 
közhasznúsági jelentést.
A mérleg főbb adatai:
Az összes eszköz- illetve forrásállo-
mány értéke 6.591 ezer Ft, melyből 
a saját tőke 5.509 ezer Ft, a tárgyévi 
veszteség pedig 561 ezer Ft.
Az összes bevétel összege 2.555 ezer 
Ft, ebből a tagdíj 193 ezer Ft, támoga-
tás 733 ezer Ft, adomány pedig 1.628 
ezer Ft.
Az összes költség 3.116 ezer Ft, mely 
mind anyagjellegű ráfordítás. Tárgyévi 
veszteség 561 ezer Ft.
A második napirendi pontban beszá-
moló az Egyesület 2024. évi szakmai 
munkájáról, Leviczky Cirill ismertette a 
fontosabb eseményeket:
Februárban részt vettünk a Ritka Bete-
gek Világnapja rendezvényen. Egyesü-
letünk is tagja a RIROSZ-nak.
Március 14- 16 között a FESCA szer-
vezésében került megrendezésre Prá-
gában a 8. Scleroderma Világkonferen-
cia. Az Egyesület szervezésében 30 fős 
magyar csapat utazott a rendezvényre. 
Az Egyesület minden résztvevőnek fi-
zette a regisztrációs díjat, az egyesü-
leti tagoknak az utazási költséget, az 
Egyesületben dolgozóknak a szállás 
költséget is. Ezekre a költségekre az 
Egyesület 1.534 ezer Ft-ot fizetett ki. 

A konferencián neves szakemberek 
(angol, amerikai, cseh, német, olasz, 
holland, kínai professzorok, kutatók, 
tanácsadók) tartottak előadást, amit 
a nagyszámú magyar résztvevőnek 
köszönhetően magyar szinkron tolmá-
csolással lehetett hallgatni.
Március 14.-én a konferencia nyitó-
napján a FESCA szervezésében került 
sor a nemzeti scleroderma beteg-
szervezetek képviselőinek kerekasztal 
megbeszélésére, melyen Egyesületün-
ket Garay Tóth Beáta és Leviczky Cirill 
képviselte.
Május 22.-én tartottuk meg az Egye-
sület éves közgyűlését, ahol a 2023 
évi mérlegbeszámoló és a 2024 évi 
terv elfogadása történt meg.
A június 29.-i Scleroderma Világna-
pot a FESCA 2009-ben hívta életre, 
így 2024 évben a 15 éves létrejöttét 
ünnepeltük. Az eseményről Füri Ka-
talin művészettörténész vezetésével 
művészeti foglalkozás keretében em-
lékeztünk meg 3 helyszínen. Budapes-
ten a résztvevők a Széchényi könyvtár 
fotótárában a fotózás történetéről hall-
hattak előadást, majd sziluett képeket 
készítettek. Pécsen előbb Paul Klee 
festőművész munkásságáról, stílusi-
rányzatáról, illetve azok változásáról 
hallhattak előadást majd a résztvevők 
papírra festették elképzeléseiket. Sze-
geden Paul Klee életéről hallhattak 
előadást, elemezték festményeit, hogy 
mit láthatnak a képein és milyen ha-
tással van rájuk. Ezután a résztvevők 
lefestették a nyaralással, kedvenc idő-
töltéssel kapcsolatos élményeiket.
Decemberben a téli klubtalálkozók 4 
helyszínen, Pécsen, Budapesten, Sze-
geden és Debrecenben kerültek meg-

rendezése.
2024 évben is két alkalommal készí-
tettük el és küldtük el tagjainknak a 
Hírlevelet, hogy tájékoztassuk őket az 
aktuális eseményekről, a sclerodermá-
val kapcsolatos tudnivalókról és egyéb 
ismeretekről.
2024. december 31.-én az Egyesület-
nek 231 fő tagja és 27 fő tiszteletbeli 
tagja volt. 2024 évben 8 fő lépett be az 
Egyesületbe, 8 fő pedig elhunyt, vagy 
kilépett. Facebook oldalunkat 515 fő 
követi.
Tagdíjjal tartozók száma 90 fő, a tarto-
zás összege 120 ezer Ft. Sajnos jelen-
tősen nőtt a tagdíjjal tartozók száma, 
ezért kérjük, hogy a tagdíjfizetéssel el-
maradók tartozásukat mielőbb rendez-
zék. Az alapszabályunk szerint a két 
évnél több tagdíjjal tartozókat ki kell 
zárni a tagok sorából. 2024 decem-
berében felszólítottuk a tagdíjjal tar-
tozókat, 9 fő nem rendezte tartozását, 
az ő tagságukat 2025 január elsejével 
megszüntettük.
A 2025 évi terv napirendi pontban az 
Egyesület elnöke ismertette az idei 
várható eseményeket.
Május 31.-én a Scleroderma Nap ke-
retében rendezzük meg az Egyesület 
7. országos konferenciáját abból az 
alkalomból, hogy az Egyesület 20 éve 
alakult meg.  
Decemberben téli klubtalálkozók meg-
rendezését tervezzük.  
A Hírlevelet 2025-ben is kétszer jelen-
tetjük meg.
A 2025-es évben is számítunk tagja-
ink és mások személyi jövedelemadó 
1%-ának felajánlására Egyesületünk 
számára.
2025 évben 3.297 ezer Ft bevételt és 

2025 évi közgyűlési beszámoló
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3.560 ezer Ft kiadást tervezünk.
 Az egyebek napirendi pontban Levicz-
ky Cirill megköszönte azok munkáját 
akik az Egyesület 2024 évi eredményes 
működésébe részt vettek. Köszönetet 
mondott azoknak, akik a személyi jöve-

delem adójuk 1%-át az Egyesületnek 
ajánlották, ez az összeg 907 ezer Ft.  
Azoknak is köszönetet mondott, akik 
adománnyal támogatták az Egyesüle-
tet, közülük kiemelve Szlama Jánosné 
tagtársunkat és férjét, akik jelentős 

összegű adománnyal járultak hozzá az 
Egyesület működéséhez. Végül meg-
köszönte a jelenlevőknek a részvételt 
és jó egészséget kívánt mindenkinek.

Kis Szilágyi Imréné 

Batthyány-Strattmann László Ala-
pítvány a Gyógyításért

A Batthyány-Strattmann László Ala-
pítvány a Gyógyításért létrehozásáról, 
valamint a működéséhez szükséges 
feltételek és forrás biztosításáról szóló 
1349/2024. (XI. 14.) Korm. határozat 
kezdte meg működését. Az Alapítvány 
a Magyarországon orvos szakmailag 
elfogadott, de társadalombiztosítási 
támogatással nem rendelkező gyógy-
szerek és gyógyászati segédeszközök 
árához biztosít egyedi méltányossági 
támogatást.
Elindult az Alapítvány honlapja (www.
gyogyitasert.hu). Azt javasolják, hogy 
aki méltányossági kérelmére korábban 
nemleges választ kapott a NEAK-tól 
vagy nem érkezett még visszajelzés 
hozzá az most az orvosán keresztül 
adja be a kérelmet.
 
Reumatológiai és Immunológiai 
Klinika a Semmelweis Egyetemen

Új szervezeti egység jött létre Buda-
pesten Reumatológiai és Immunológiai 
Klinika néven a Semmelweis Egyete-
men az Országos Mozgásszervi Intézet 
(OMINT) március 1-jei integrációjával.
A továbbiakban a Reumatológiai és 
Immunológiai Klinika látja el az OMINT 
reumatológiai-immunológiai járó- és 
fekvőbetegeit.

A csatlakozásnak köszönhetően az 
egyetemen belül immár a mozgás-
szervi betegellátás teljes spektruma 
elérhetővé válik és erősödik az immu-
nológiai ellátás is.
Bővebb információ és elérhetőségek a 
Klinika weboldalán:
https://semmelweis.hu/reumatologia/
betegellatas/
 
Életút koordinátor képzés
Az Eötvös Loránd Tudományegyetem, 
a Semmelweis Egyetem és a RIROSZ 
együttműködésével életút koordinátor 
képzést indítottak. Az életút koordiná-
tor a ritka betegségben szenvedő be-
teget és családját tájékoztatja a lehet-
séges humán szolgáltatásokról, legyen 
az egészségügyi, szociális, köznevelé-
si vagy gyermekvédelmi területen.

Bővebb információ:

https://barczi.elte.hu/content/ritka-be-
tegseggel-elo-szemelyek-es-csaladja-
ik-eletut-koordinatora.t.3063?m=487
 
80 év felett automatikusan min-
denki megkapja a Gondosórát

Újabb mérföldkőhöz érkezik a kormány 
által indított Gondosóra program. 
2025. április 1-től azok a 80 év feletti 
magyar állampolgárok, akik még nem 
rendelkeznek Gondosórával, előzetes 

igénylés nélkül megkapják az ingye-
nes jelzőkészüléket, amellyel nemcsak 
egészségügyi vészhelyzet esetén, ha-
nem bármely egyéb esetben is segít-
séget lehet kérni.
Az intézkedés célja, hogy a legidősebb 
korosztály számára még könnyebben 
és gyorsabban elérhetővé váljon a 
Gondosóra által nyújtott támogatás, 
továbbá az idősek hozzátartozói biz-
tonságban tudhassák szeretteiket.
A Gondosóra ingyenes, egyszerűen 
használható jelzőeszköz, amely egy 
gombnyomásra közvetlen kapcsolatot 
teremt a 0-24 órában elérhető diszpé-
cserközponttal. A Gondosórát minden 
esetben a Magyar Posta kézbesíti, a 
címzetteknek nincs más teendőjük, 
mint átvenni a csomagot és töltőre 
helyezni a készüléket, amin keresztül 
teszthívást indítva egyeztetni tudják 
adataikat és megadhatják az általuk 
preferált kontaktszemélyt. A hozzátar-
tozók pedig az ingyenes Gondosóra 
applikáción keresztül kísérhetik figye-
lemmel szeretteik bejelentéseit.

Füri Katalin vagyok, komplex művészet-
terapeuta, művészettörténész, művé-
szettel nevelő és alkotó művész. 25 éve 
tanítok művészettörénetet, ezzel pár-
huzamosan művészeti foglalkozásokat 
tartok gyerekeknek, felnőtteknek egy-
aránt. Tavaly és korábban is volt alkal-
mam találkozni a Scleroderma Egyesü-
let tagjaival. Különböző képzőművészeti 

technikákat próbáltunk ki közösen a sc-
leroderma világnapján és elmerültünk 
Paul Klee varázslatos absztrakt festmé-
nyeinek világában.
Művészetterapeutaként változatos al-
kotó folyamatokon keresztül szeret-
nék segíteni mindenkinek, aki úgy érzi 
szüksége van megerősítésre, újabb 
erőforrások feltárására, örömszerzésre, 

önbecsülésük növelésére. A jellegzetes 
képzőművészeti módszerek (festés, 
kréta, rajz, agyagozás, montázs) mellett 
újabb technikák lelkes híveként, mint a 
fotó- és fotózásterápia, illetve a konst-
ruktív játék- és világépítés terápia be-
vonásával bővítem a művészetterápiás 
repertoárt.

email: furikati33@gmail.com

Érinthet téged is – Kitekintő

Művészet terápia
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ADÓKEDVEZMÉNY
A személyi jövedelemadó bevallásban 
a sclerodermás betegek is csökkent-
hetik adójukat súlyos fogyatékosság 
miatti kedvezménnyel (személyi ked-
vezmény).
Részleteket a 335/2009. (XII. 29.) 
Korm. rendelet tartalmazza, melynek 
mellékletében a mi betegségünk az 
alábbi kódokkal szerepel:
	 •M34 Szisztémás sclerosis
	 •M340 Progresszív szisztémás 
sclerosis
	 •M348 Szisztémás sclerosis 
egyéb formái
	 •M349 Szisztémás sclerosis 
k.m.n.
	 •L940 Lokalizált scleroderma 
[morphea]
Igénybevételéhez igazolást a házior-
vostól vagy szakorvostól kell kérni.
 
SZJA 1%-OS FELAJÁNLÁS

Felhívjuk tagja-
ink figyelmét, aki 
személyi jöve-
delemadót fizet, 

hogy adójuk 1 %-ának felajánlásával 
támogassák az Országos Scleroderma 
Közhasznú Egyesületet, és erre hívják 
fel a rokonaik és ismerőseik figyelmét 
is. Adószámunk: 18326639-1-02. 
Támogatásukat előre is köszönjük.  
A 2024-ben beérkezett támogatást 
idén a Hírlevelekre és a konferencia 
szervezésére fogjuk felhasználni.
 
FELHÍVÁS-ALKOTÁSOK MEGOSZ-
TÁSÁRA
Kérjük tagjainkat, amennyiben van 
valamilyen saját alkotása (vers, fotó, 
grafika, személyes történet ...), amit 

szívesen megosztana betegtársakkal, 
küldjék meg nekünk és tegyük közö-
sen színesebbé a Hírlevelünket.
KÉRJÜK A 2025 -ES TAGDÍJAKAT 
RENDEZZÉTEK

Kérjük, aki még 
nem fizette be a 
2025. évi tagdí-
jat kérjük a pé-

csi Klinikán, Kisné dr. Bálint Zsófinak 
személyesen történő befizetéssel, 
vagy bankszámlaszámunkra törté-
nő átutalással rendezzétek. A tagdíj 
éves összege 1000,- Ft. Számlaszám: 
12072507-00124973-00100009
 
AKTÍV TAGOKAT KERESÜNK!
Szívesen részt vennél
	 •Rendezvényszervezésben, ren-
dezvény helyszín felajánlás,
	 •Videokészítésben (vágás, felira-
tozás…),
	 •Pályázati adminisztrációban, 
pénzügyi elszámolásban, könyvelés-
ben,
	 •Online megjelenések intézésé-
ben, fordításban
• Egyesület nemzetközi szervezetben 
való képviseletben,
	 •Bármi egyéb tevékenységben 
akkor Téged várunk a szervezői csa-
patunkba. Jelentkezz, írj nekünk a 
szkleroderma@gmail.com email cí-
men, vagy hívd a klubvezetőket.
​
ADATVÁLTOZÁS
Felhívjuk az egyesületi tagok figyel-
mét, ha változott a lakás-, email cí-
mük, 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 min-
denkit jelezze, ha nincs szüksége pa-
pír alapú hírlevélre.
A fél évente megjelenő hírlevél elekt-
ronikusan is kiküldésre kerül a tagnyil-
vántartásban szereplő email címekre, 
megosztásra kerül a facebookon, va-
lamint elérhető a korábbi hírlevelekkel 
együtt az Egyesület honlapján. www.
szkleroderma.hu

BETEGTÁJÉKOZTATÓ
Továbbra is elérhető- rendelhető „Sc-
leroderma: Átfogó útmutató és élet-
módbeli tanácsok” című kiadványunk, 
mely több mint 100 oldalon keresztül 
hasznos információkat tartalmaz a 
szkleroderma különféle szervi érin-
tettségekhez kapcsolódóan.
Aki rendelni szeretne a megrendelést 
címmel és telefonnal kell leadni a szk-
leroderma@gmail.com email címre 
vagy a klubvezetőket hívni, akik meg-
szervezik a könyvek küldését utánvé-
tellel.

Egyesületi hírek
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