Orszagos Scleroderma Kdzhasznu Egyestilet hirlevele XVIII. évfolyam 2025/1 sz.

Tisztelt Orszagos Szkleroderma Egyesiilet Tagjai és Barataim!

Egyesiiletiink 2005. majus 30-an Pécsen tartotta elsd alakulo Gléseét, igy idén tinnepeljik megalakulasunk 20 éves évforduldjat.
Koszonjiik mindenkinek az egyiitt toltott idészakot, reméljik tevékenységiink mindenkinek tudott valamit adni a betegséggel valo
jobb egyuttéléshez.

Az altalunk szervezett rendezvények, talalkozok, kirandu-
lasok, miivészetterapias foglakozasok hasznosak voltak és
terapias mosolyt csaltak a résztvevok arcara. A kiadott infor- = ==
maci6s anyagok, hirlevelek vagy videds anyagok hozzajarul- |~ & '
tak, hogy ,képzett betegkeént” nézziink a jovébe. 1
Haldsak vagyunk, hogy veliink vagytok és szeretettel meghi-
vunk, hogy 2025. majus 31.-én Pécsen a Laterum Hotelben L
tartandd jubileumi konferencian tudassal, Gj informaciokkal e~
tinnepeljlik egyitt a 20. sziiletésnapunkat.

Koszonettel és szeretettel,
Leviczky Cirill
elnok, Orszagos Szkleroderma Egyestilet

Aranyosi Ervin:
A napsugar varazsa

Figyeld csak a Napot, mindennap TAH““.“M]EGYZEK

vardzsol,megszépll a Foldiink Koszonto 1
kedves mosolyatol.Nem sajnélja A l6gzésfunkcios vizsgalatokrol 2
sz6rni, nem fogy ki bel6le,sziviink A ,/éIQZéSf Un/{CiO/? Javito gyaKorlatok 4
altala kap mindig uj erére! i e,/‘?v Egy esq/et/ SR 6
Ahol napfény ragyog, menekiil a E{/I{éaggozok ’ g
banat,varazsereje van az 6 moso- Kéizgyiilés 10
lyanak.Beléd is koltozGtt €l6 tiszta 20 év képekben 11
fénye,benned is viragzik a holnap Egyesiileti Hirek 12

reménye! Meghive. 12




Dr. Nagy Gabriella

PTE KK Reumatoldgiai s Immunoldgiai Klinika
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A légzésfunkcios vizsgalat a tid6 funk-
ciojarol ad informdciot, szamos klinikai
helyzetben fontos, mind akkor, ha a
betegnek tlid6betegségre utald kortor-
ténete vagy tlinetei vannak, mind pedig
akkor, ha fenndllnak a tid6betegség
kockazati tényez0i, igy példaul a szisz-
témas sclerosis (SSc).

A légzésfunkcios tesztek fobb tipusai
kozé tartozik a spirometria, a horgotagi-
t0 el6tt és utdn végzett spirometria, a
tud6térfogat, valamint a szén-monoxid
diffizids  kapacitdsanak mennyiségi
meghatarozasa (DLCO), ezeken kiviil
specialis esetekben tovabbi vizsgalatok
is végezhetdek. Maga a vizsgalat kb.
10-15 percig tart, kevés kockazattal jar.
Napi gyakorlatban a legkonnyebben
elérhetd vizsgalat a spirometria, mely
a kilélegzett levegé mennyiségét meéri
elére meghatarozott idépontokban a
maximalis belégzést kovetd erGteljes
és teljes kilégzés soran. A vizsgalat az
asztma €és a kronikus obstruktiv tiidd-
betegség (COPD) kulcsfontossagu di-
agnosztikai tesztje, de ezen kiviil szisz-
témas autoimmun korképekhez tarsuld
interstitialis eltérések diagnosztikajanak
is fontos eleme.

Leégzésfunkcids  vizsgalatok leletein
szamon értéket talalhatunk. A teljes

idé

kilélegzett térfogat, az ugynevezett for-
szirozott vitalkapacitas (FVC), az elso
masodpercben kilélegzett térfogat, az
lgynevezett egy masodperc alatt kény-
szeritett kilégzési térfogat (FEV1), és
ezek aranya (FEV1/FVC) a legfontosabb
valtozok kozé tartoznak, utdbbi <70%-
0s értéke léguti obstrukciora utal. Eze-
ken feldl a vital kapacitas (VC), a maxi-
malisan belélegzett levegd mennyisége
a maximalis kilégzés utan, a rezidualis
volumen (RV), a maximalis kilégzés utan
a tldoben maradd térfogat és teljes
tid6kapacitas is mérvado paraméterek
(TLC- a tlid6ben 1évd levegd mennyise-
ge a maximalis belégzés utan). A DLCO,
masnéven TLCO értéke obstruktiv,
restriktiv tlidébetegségekben és vasz-
kularis eltérések esetén is iranymutato,
fontos, hogy értékét mindig az aktudli-
san fennalld esetleges vérszegénység-
gel korrigalni kell. Ez az érték a t(idé
léghdlyagocskaibol a kis tiidé erekbe
vald oxigén (a teszt alatt szén-monoxid)
ataramlasi képességérdl ad informaci-
Ot. A kilonboz6 tlidGtérfogatokat az 1.
sz. abran lathatjuk.

VT: 16gzési térfogat, egy nyugodt légve-
tel soran belélegzett levegd mennyisége
RV: rezidudlis volumen, maximalis ki-
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légzés utan a tlidében marado levegd
TLC: totdlkapacitas (VC+RV), a ma-
ximalis belégzés utan a tiddben léve
levegd mennyisége VC: a maximalis
nyugodt kilégzés és maximalis nyugodt
belégzés kozti levegémennyiség

FRC: funkcionalis rezidudlis volt a nyu-
godt kilégzés végen a tlidében maradd
levegé mennyisége VT: Iegzési térfogat,
egy nyugodt légvétel soran belélegzett
levegd mennyisége

RV: rezidudlis volumen, maximalis ki-
légzés utan a tlidében marado levegd
TLC: totdlkapacitas (VC+RV), a ma-
ximalis belégzés utan a tiddben léve
levegd mennyisége VC: a maximalis
nyugodt kilégzés és maximalis nyugodt
belégzés kozti levegémennyiség

FRC: funkcionalis rezidudlis volt a nyu-
godt kilégzés végen a tlidében maradd
levegd mennyisége

1. sz dbra: TidGtérfogatok

A 1égzésfunkcios zavarokat tobb nagy
csoportra oszthatjuk. Restriktiv zava-
rokat okoz minden, a légzofeliletet
csokkentd dllapot, pl. tid6gyulladas,
szivelégtelenség, tumor, tudofibrozis,
vagy a mellkasfal mozgasat akadalyozo
betegség (sulyos gerincferdiilés vagy
izombetegség). Ebben a csoportban a
VC, a TLC és RV hasonl¢ aranyu csok-
kentését lathatjuk. Obstruktiv eltérések
esetén a horgéatmerd csokkenése mi-
att alakulnak ki a Iégzésfunkcios vizsga-
lattal mérhetd eltérések, melyek horgén
bellilrdl (pl. gyulladas), vagy azon ki-
vilrél szarmazhatnak (pl. emphysema).
Itt az aramldsi sebesség és a FEV1/
FVC arany csokkenésének meértékébdl

kovetkeztethetlink az eredetre. A két
el6bbi zavar kevert modon is el6fordul-
hat diagnosztikus nehézséget okozva.
Ezeken fellil a mellkason kivili és belli,
de a tidotdl fliggetlen obstruktiv eltéreé-
sek is ismertek (pl.golyva vagy tumoros
folyamatok).

A tesztek értékelésénél a normal érték-
hez vald eltérés nagysagat vizsgaljuk,
mely alapjan emelkedett, normal, kissé,
kdzepesen vagy sulyosan karosodott
értékekrdl beszélhetiink. A kapott ér-
tékeket befolyasolja a beteg életkora,
testmagassaga, testsulya, ezekre az
értékekre a jol beallitott 1egzésfunkcios
gép kalibral. Fontos megjegyezni, hogy
egy paraméterben Iévo eltérés nem fel-
tétlendl jelent még betegséget, annak
maximum a gyanujat vetheti fel.

A 1égzésfunkcios vizsgalat indikacios
teriilete kozé tartozik a tartds kohogeés,
nehézlégzés, terhelésre jelentkezd ko-
hogés. Ezeken tul a bedllitott terépLa
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hatékonysaganak nyomon kovetésére

sagon €l6knél, asztma, polycythemia
vera, sulyos koverség, tuddvérzés
esetén, csakugy, mint fekvG helyzet-
ben vagy testedzést kovetben végzett
vizsgalatkor. Alacsony DLCO értékeket
lathatunk normal spirometrias értékek-
kel enyhe vérszegénysegben, kezd3dd
vagy enyhe ILD esetén. Ha az alacsony
DLCO értékekhez obstruktiv eltérések
tarsulnak, akkor kisléguti gyulladas,
emphysema meril fel néhany, ezeknél
jelentGsen ritkabb korkép mellett (pl.
cisztas fibrozis). Ha a csokkent DLCO
értékek mellett restriktiv eltéréseket 1a-
tunk ILD vagy pneumonitis merlhet fel.
Fontos megjegyezni, hogy a Iégzés-
funkcios vizsgalat értékelése dnmaga-
ban nem elegendd, a fizikalis vizsgalat,
a mellkas HRCT-n észlelhetd eltérés
€s a 6 perces séta teszt eredményei
egylittesen hatdrozzak meg a terapias
dontést SSc-ben.

Az esetleges tudGeérintettség elkertilé-
sére, 1égzésfunkcio javitasara rendsze-
resen végzendd légzotornat ajanljuk.

A gyakorlatok soran a rekeszizom ak-
tivitdsaval a tido alapi részét ,lélegez-
tetjik 4t”.

Emiatt f6leg a rekeszlégzést (hasi 16g-

.= z6st) és a szegmentalis 1égzést (bordai-

is alkalmas, legyen sz6 obstruktiv tids-  Legzésiunkeiot javito pyakorlatok

betegségrdl, vagy interstitialis tidd be-
tegségrdl (ILD). Felmerild foglalkozasi
artalmak esetén is hasznos sz(irGteszt,
csakugy, mint barmely a mellkasban
végzett mitét el6tt a mlitéti riziko fel-
merés részeként. Szlirbvizsgalatként
alkalmazhatd példaul dohanyosokban
a felmertild eltérések szlirésére, vagy a
rizikocsoporttal rendelkez6 betegséggel
éloknél, pl SSc-ben vagy egyéb autoim-
mun betegeknél.

A DLCO értékének emelkedése eldfor-
dulhat magas tengerszintfeletti magas-

vek emelkedésével Iétrejové l6gzést)
alkalmazzuk.

Iranyitott 1égzés sordn a tenyerlinket a
mellkas felso, szélsd vagy also részére
téve tudjuk a tid6 kilonbdzé szegmen-
seit (tlidGcsucsi, -lebenyi, -alapi részeit)
atlélegeztetni.

Javaslat: naponta legalabb 1x végezze
el, a gyakorlatokat 6-8x ismételje. Kiin-
duld helyzet: kényelmesen (lve, félild
helyzetben

Feladat:

i

e Kezeinket hasunkra tesszilk. Szajon
at kidramoltatjuk a levegdt, majd orron
at jo mély levegdt szivunk hasba, mi-
kozben kezink alatt a hasunk emelke-
dik, megtartjuk, majd lassan szajon at
kiaramoltatjuk a levegot.

e A kezek a hason maradnak. Orron
at szakaszosan, szippantgatva vegyik
a leveq(t, telitsik tlidonket folyamato-
san ugy, hogy kozben a hasunk emel-
kedjen, majd szdjon at kiaramoltatjuk
az egeészet egyszerre (kezlinkkel kicsit
ranyomhatunk a hasunkra).

e Orron at mély leveg6t vesziink hasba,
teljesen telitjlik, majd pofékelve, P han-
gokat mondva szakaszosan fujjuk ki a
levegGt szdjon at. A végére préseljik ki
hasunkbol az 6sszes levegot.

e Helyezziik a kezeket a mellek ala, a
bordaivekre (mellkas eliils6-oldalsd
részere). Orron at mély levegdt szi-
vunk a tiidénk oldalso részébe, széle-
sen laposan tagitjuk a mellkast, mely
kiemelkedik, a hasat kizben behuzva
tartjuk. Majd szajon at kifujjuk a levegdt
elolrél-oldalrdl a kezekkel ranyomva a
mellkasra.

e Fgyik keziink mellkason, masik hason
van. Orron at mellkasunkba mély leve-
g6t szivunk, benntartjuk, ekkor a has
behulzva legyen, majd attoljuk a benn-
tartott levegét a hasha (kiemelkedik a
pocak), majd visszatoljuk mellkasba a
levegGt hasbehuzas révén, végiil szajon
at kifujjuk az egészet. A gyakorlat soran
az orron beszivott levegémennyiséggel
dolgozunk.

e Alkarokat 0sszekulcsoljuk konyokfo-
gassal, megemeljik Oket fej fole, koz-
ben orron at mély levegGt szivunk, majd
lassan visszaenged;tik, lazitunk és kifuj-
juk a leveg(Gt.

e Alkarokat 0sszekulcsolva mellma-
gassagba hozzuk, elhtuzzuk 6ket egyik
oldalra, torzshdl utana fordulunk, és ar-

% Orszagos Scleroderma Kézhasznu Egyesilet hirlevele XVIII. évfolyam 2025/1 sz| 3



it

o]

g

: RO
1 R— =y

i I ek iVIA
%3

'I—|

L
T3

-

B
1
Fi
L

[
o |
I

cunkkal utana néziink, kdzben tagitjuk
az ellenoldali mellkasfelet, majd visz-
szafordulunk kozépre, kiftjjuk a levegdt
szajon keresztill, majd folytatjuk a gya-
korlatot a masik oldalra is.

* Behajlitjuk a konyokot, vallhoz hozzuk
a kezeket. Kiemeljik a karokat oldal-
iranyba fll felé mély belégzéssel, majd
visszaengedijik a karokat torzs mellé,

2024

2024. november 16-an 9.30 Oratol ke-
rilt megszervezésre a Debreceni Egye-
tem Klinikai Kozpont konyvtaraban a
sclerodermaval érintett betegek Ujabb
talalkozoja.

A Klinika részérél Dr. Szamosi Szilvia
reumatologus szakorvos segitette mun-
kamat a talalkozd megszervezésében
és lebonyolitasaban. Az Egyesiilet sz0-
rolapja kihelyezésre kertilt a DE Klinikai

mikdzben szajon kidramlik a levegd.

e Tarkora tessziik mindkét kezet. Ko-
nyokeinket hatra huzzuk, kiemeljik a
mellkast, mély leveglvel tagitjuk a mell-
kast, majd lazitunk, és szajon at kien-
gedijik a leveg(t.

e Kulcsoljuk 0ssze a kezeket mellkas
el6tt, és innen indulva egyenletes mély
légzésekkel kezdjlink nagy koroket raj-
zolni eldrefelé 6x, majd visszafelé, hatra
OX.

e Kulcsolt kezeket vigylk magasra fej
folé, és nyujtozzunk magasra, amig
csak lehet mély bearamlassal orron ke-
resztll, majd hozzuk vissza mellkas elé
szajon at kidramoltatva a levegot.

e Keresztezzilk a karokat torzstink el6tt.
A fellil 1évd kart kiemeljik nyujtva fel,
utananéziink mély belégzéssel, majd
visszahoz a kar nyujtva comb elé, és
csereélink.

e Mindkeét karunkat nyujtva oldalra ki-
emeljuk ful mellg, és zarjuk a kézhata-
kat fej felett mély bedramldssal, aztan

Kozpontjaban, igy probaltunk minél szé-
lesebb korben toborozni a betegtarsaink
koz(l.

ElsGsorban az Egyesillet tagjait kerestik
meg telefonon és tajékoztattuk a lehetd-
ségrol, illetve Uj betegek bevondsara is
sor keriilt a Klinika részérdl. Célunk az
volt, hogy a betegséggel érintettek talal-
kozhassanak Ujra egymassal, valamint U]

, tagokat is toborozzunk az Egyesiiletbe.

A taldlkozon 13 f6 vett részt, akik kozel

. harom orat toltottek egyiitt. El6szor Dr.

Szamosi Szilvia reumatoldgus szakorvos
eldadasét hallgathattuk meg az ,Ujdon-
sagok a scleroderma kezelésében és
gondozasaban” témaban. Fokuszban

az ujjbegy fekélyek és a tlid6érintettség
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lassan visszahozzuk a karokat t0rzs
mellé levegdkiaramlassal.

e Mindkét kart nydjtva fil mellé emel-
juk, tenyerek egymast nézzék. Meg-
nyudjtozunk velilk valtva mély belégzé-
sekkel 5-6 x, majd visszahozzuk Gket
torzs mell, és lazitunk.

e Zarasként egyenes Uléshol ket tenye-
ret megcsusztatjuk térd elé, gombolyit a
hat, kiaramlik a levegd szdjon at, majd
mindkét konyokot derék mellé hizzuk,
kiemel a mellkas mély belégzéssel. Is-
metlés 6x.

Egészségiikre valjék!

Az ,,Atfogé atmutaté és életmodbeli
tanacsok” kiadvanyunk tovabbi moz-
gasos gyakorlatokat talaltok, vagy pedig
keressék youtube csatornankon a ,Sc-
leroderma tornaprogramot”.

Ajanljuk még

Magyar Tuddfibrozis Egyesiilet youtube
csatorngjan 1évo 1gzGgyakorlatokat.
ismerkedésre is volt lehetGségiink.

kezelése volt. A tajékoztatot kovetGen
a résztvevOk kérdéseket tehettek fel a
betegséggel kapcsolatban. Ezutan el-
s@sorban egymas megismerésere, be-
mutatkozasara helyeztiik a hangsulyt. A
betegtarsakon kiviil csaladtagok, hozza-
tartozok is jelen voltak. A talalkozot ko-
vetden 5 6 jelezte belépési szandékat az
Egyesiletbe.

Tobben koruk vagy egészségi allapotuk
miatt nem tudtak eljonni, de Orlltek a

megkeresestnknek.

Osszességében jol sikerilt a rendezvé-
nylink, hasznos informaciokkal gazda-
godtunk €s jol éreztilk magunkat, ismer-
kedésre is volt lehetdségtink.

Budapest
2024 november 23-an a Kemenes cuk-
raszdaban mar adventi hangulat, a kara-

csony illata (fahéj-narancs, mézeskalacs
illat) fogadott benniinket. Megbeszéltilk,
hogy sokunk szamara az illatokkal kez-
d6dik az tinnep.

Az Egyesiilet éves tevekenysegét vettlik
sorra, meséltiink a jelenlévoknek a Pra-
gai vilagkonferenciarol, felelevenitettik
tanulsagait, emlegettik a nyari Pesti
0sszejovetelt, ahol milivészetterapias
foglakozason vettlink részt a Széchenyi
konyvtar fototaraban. Megbeszéltik a
2025 évi terveket is. Mindenki meseélt
a kezelésérdl és az eldz0 talalkozas ota
torténtekrdl. Egydtt lenni jo, j6 hangulat
garantalt, mar baratként talalkozunk az
0sszejoveteleken.

Pécs

Egyesiletink pécsi Kardacsonyi Klub- |

napjat 2024. december13-an rendeztiik
szokasaink szerint a PTE KK Reumato-
l6giai és Immunoldgiai Klinika oktatoter-
mében. Klubvezeténk, Csajbok Meny-
hértné, Rozsika, mar hetekkel az tinnep

eltt keszitette a kézmives alkotasokhoz
sziikséges alapanyagokat, hozzavalokat,

elére késziilt, dolgozott, hogy a jelenlé-
vOk a mar kiszabott, el6készitett alap-
anyagokbdl alkothassak meg egyedi
karacsonyi diszeiket. Szlama Janosné,
llike, és Heim Janosng, Szami segitsé-

ket, teritettek. Koszonjik, hogy ennyi
finom stitemeény kész(lt. Kiilon kdszonet
jar Ronczyk Jozsefnének, Margonak, aki
a desszertek terén nagyot alkotott, sokat
készlilt, halasak vagyunk.

Az ajandéktargyak elkésziilte utan meg-
lepetés misor érkezett, Csajbok Rozsika
szervezésenek koszonhetGen. Szaszvari
Hagyomany6rz6 Néptanccsoport koro-
nazta meg misoraval (nneplésiinket.
Gyonyori ruhakban, tehetséges fiatalo-

kat hallottunk, lathattunk. Nagyon nagy *
élmény volt Mindenki szamara, koszon- -

jik, hogy atélhettiik. Reméljtik, hogy a
jovGben atélhetlink még sok szép kozos
Unnepet!

Szeged

Szegedi klubtalalkozd 2024 november
29-én volt a megszokott helylinkon a
HBH kilontermében.

A hideg id6 és az influenza miatt tobb
tagunk lemondta a részvételét, amit saj-
naltunk.

Kilon 6rom volt, hogy Hodi Zsuzsa SZTE

Reumatologia és Immunoldgia Klinika
gyogytornasza is eljtt.

A rengeteg munkdja miatt az utobbi
években csak lelkileg volt vellink.
2025-ben lesz az egyesiilet 20 éves,
ebbdl az alkalombdl Pécsen rendezziik
meg a VII. Scleroderma Konferenciat.
Otleteltiink, ki milyen témaban, milyen
el6adast szeretne hallani. Felvetddott,
hogy az SZTE Egyetemen ,calcinozis
kutatasarol” van-e mar eredmény, ré-
szeredmény. A covidnak volt-e hatdsa
a betegséglinkre. Van-e vjabb kutatas
sclerodermaban. Beszéltink arrdl s,

hogyan tudnank tobb tagot beszervezi
és megszolitani. Sokan csak internetes
kapcsolatot akarnak, a személyes talal-
kozastol elzarkdznak.

Sz0 volt alternativ gyogymaodokrol pl:
CBD olajrdl, hernydgombarol. Egyik tar-
sunk alkalmazza és beszamol majd réla
a kovetkezd talalkozason.

A j6 hangulathoz, beszélgetéshez a kor-
nyezet, a finom desszertek, teak is hoz-
zajarultak.
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'I'Bhb. mht arnlt el tudsz képzelnit

Minden évben februar végén a RIROSZ
(Ritka és Veleszilletett Rendellenesség-
gel élok Orszagos Szovetsége) egy na-
pot nekiink szentel.

Minden évben Nekiink, akiknek a be-
tegsége nem olyan ismert, akiknek a
diagndzisig, kezelésig hosszu idd is el-
telhet.

e Tudtad, hogy tobb mint 5000 beteg-
ség tartozik a ritka betegségek kozé?

e Hallottal mar a Cisztas Fibrozisrol,
vagy a Hemofiliarol, Prader-Willi Szind-
romarol, William Szindromarol, vagy a
Hemokomatozisrol, a Pulmonalis hyper-
tonia (PH)-ral,

Tlddfibrozisrdl, Coliakiaral.....?
Persze, hogy tudod és hallottal rola,
hiszen évek o6ta felhivjuk figyelmetek a
RIROSZ-ra és tevékenységeére.
Betegségem kezdetén azt gondoltam,
elég nekem a sajat bajom, minek fog-
lalkozzam mas betegségekkel. Késdbb
rajottem, azzal, hogy nyitott vagyok ma-
sokra magamnak is segitek s masok-
hoz vald kapcsolodas hatasara elfoga-
dobban, erésebben nézek a jovibe és
maskepp kezelem a sajat betegségem.
RITKA napok csoddja az 0Osszefogas
erejének megtapasztalasa.

A politikus, aki atérzi és tdmogatja a rit-

tt'.

ka betegek életét, az orvos- kutato, aki
eléadast tartva megosztja a tapaszta-
latait. A szakért§ aki pszicholdgiai vagy
genetikai tandacsadassal segiti a hozza
fordulokat. Az 6nkéntes, aki eliranyitja a
résztvevoket. A betegszervezeti képvi-
seld, akivel vald beszélgetés talan lero-
viditi valakinek a diagndzishoz val¢ ut-
jat. A riporter, Ujsagird, aki tovabbitja az
informédciot, hogy még tobben tudjanak
a ritka betegek hatranyos helyzetérdl.
A tancos, énekes, zenész, miivészette-
rapeuta, jatszohaz vezetd, animator aki,
elfeledteti mindennapok problémajat,
mosolyt varazsol az arcokra, vagy a fo-
tds, aki megorokiti ezeket a mosolyokat.
Egyedil kevesek vagyunk, de ha egyutt
hallatjuk a hangunkat tobben és tébben
felfigyelnek a ritka betegséggel €l6k
hatranyos helyzetére, ez a RIROSZ célja
és ezért vesz részt az Egyesiilet minden
évben a rendezvényen.

Scleroderma ismertsége sokat javult
az elmult években és reméljik ehhez
az Egyestletink munkdja is hozzatett
valamit.

Tudtad, hogy

e |étezik MentGov Informacios Kozpont,
ami a ritka betegséggel éléknek nyuijt
segitséget?
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e sokunk ugyanazt a gyogyszert szed,
mint a Pulmonalis hipertoniasok (PH-
s0k), vagy a Tidéfibrozisosok?

e koziliink is kiprobaltak gluténmen-
tes recepteket, amelyek a colidkiasok
szamara a mindennapos diéta? Hon-
lapjukon példaul bevalt mentes kenyér
recepteket talalhatunk.

e Magyar Tudofibrozis Egyestilet hon-
lapjan talalhatok LégzGtorna videok?

¢ RIROSZ-Ritka nap honlapjan elérhe-
tok az el6adasok prezentacioi és videods
felvételei?

e cgyes ritka betegségeknek mar me-
séje is van? Keresd a Ritka nap honlap-
jan

Hétmérfoldes csodék cimmel. Erdemes
eIoIvasni

éplilet a vilagnap alkalmabol?

Tudj meg tobbet a RIROSZ-rdl és tag-
szervezeteirdl, kovesd a facebook ol-
dalukat és bongéssz a weboldalukon,
WWW.rirosz.hu

=
Yiros2

2023

2025. évi kozgyiilési beszamold

2025. aprilis 28.-an tartottuk meg
az Orszagos Scleroderma Kdzhasznu
Egyestilet kozgy(lését Pécsen a PTE
Reumatoldgiai és Immunologiai Klini-
kan.

A kozgylilés elsd napirendi pontjaban
Leviczky Cirill az Egyesulet elnoke is-
mertette a 2024. évi mérlegheszamo-
16, a kiegészité melléklet adatait, és a
kOzhasznusagi jelentést.

A mérleg f6bb adatai:

Az (sszes eszkoz- illetve forrasallo-
many értéke 6.591 ezer Ft, melybdl
a sajat téke 5.509 ezer Ft, a targyévi
veszteseg pedig 561 ezer Ft.

Az 6sszes bevétel 0sszege 2.555 ezer
Ft, ebbdl a tagdij 193 ezer Ft, tdmoga-
tas 733 ezer Ft, adomany pedig 1.628
ezer Ft.

Az dsszes koltség 3.116 ezer Ft, mely
mind anyagjelleg( raforditas. Targyévi
veszteseg 561 ezer Ft.

A masodik napirendi pontban besza-
molo az Egyesllet 2024. évi szakmai
munkajarol, Leviczky Cirill ismertette a
fontosabb eseményeket:

Februarban részt vettiink a Ritka Bete-
gek Vilagnapja rendezvényen. Egyesii-
letlnk is tagja a RIROSZ-nak.

Marcius 14- 16 kozott a FESCA szer-
vezéseben kerllt megrendezésre Pra-
gaban a 8. Scleroderma Vilagkonferen-
cia. Az Egyeslilet szervezésében 30 f6s
magyar csapat utazott a rendezvényre.
Az Egyesiilet minden résztvevonek fi-
zette a regisztracios dijat, az egyesu-
leti tagoknak az utazasi koltséget, az
Egyesiletben dolgozoknak a szallas
koltséget is. Ezekre a koltségekre az
Egyesllet 1.534 ezer Ft-ot fizetett ki.

A konferencian neves szakemberek
(angol, amerikai, cseh, német, olasz,
holland, kinai professzorok, kutatok,
tandcsadok) tartottak elGadast, amit
a nagyszamu magyar résztvevinek
koszonhetGen magyar szinkron tolma-
csolassal lehetett hallgatni.

Marcius 14.-én a konferencia nyito-
napjan a FESCA szervezésében ker(ilt
sor a nemzeti scleroderma beteg-
szervezetek képviselGinek kerekasztal
megbeszélésére, melyen Egyesiiletiin-
ket Garay Toth Beata és Leviczky Cirill
képviselte.

Majus 22.-én tartottuk meg az Egye-
stlet éves kozgylilését, ahol a 2023
évi mérlegheszamold és a 2024 évi
terv elfogadasa tortént meg.

A junius 29.-i Scleroderma Vilagna-
pot a FESCA 2009-ben hivta életre,
igy 2024 évben a 15 éves létrejottét
Unnepeltilk. Az eseményrdl Flri Ka-
talin - miivészettorténész vezetésével
mivészeti foglalkozas keretében em-
lékeztlink meg 3 helyszinen. Budapes-
ten a résztvevok a Széchényi konyvtar
fototaraban a fotozas torténetérdl hall-
hattak el6adast, majd sziluett képeket
keszitettek. Pécsen el6bb Paul Klee
festomUivész munkassagarol, stilusi-
ranyzatarol, illetve azok valtozasarol
hallhattak el6adast majd a résztvevok
papirra festették elképzeléseiket. Sze-
geden Paul Klee életérdl hallhattak
eléadast, elemezték festményeit, hogy
mit lathatnak a képein és milyen ha-
tassal van rajuk. Ezutan a résztvevok
lefestették a nyaralassal, kedvenc id6-
toltéssel kapcsolatos élményeiket.
Decemberben a téli klubtalalkozok 4
helyszinen, Pécsen, Budapesten, Sze-
geden és Debrecenben kertiltek meg-

rendezése.

2024 évben is két alkalommal készi-
tettlik el és kildtik el tagjainknak a
Hirlevelet, hogy tajékoztassuk Gket az
aktualis eseményekrdl, a scleroderma-
val kapcsolatos tudnivalokrol és egyéb
ismeretekrdl.

2024. december 31.-én az Egyeslilet-
nek 231 16 tagja és 27 16 tiszteletbeli
tagja volt. 2024 évben 8 16 lépett be az
Egyesiletbe, 8 f6 pedig elhunyt, vagy
kilépett. Facebook oldalunkat 515 f6
koveti.

Tagdijjal tartozok szama 90 f6, a tarto-
z7as 0sszege 120 ezer Ft. Sajnos jelen-
tOsen nott a tagdijal tartozok szama,
ezert kerjlik, hogy a tagdijfizetéssel el-
maradok tartozasukat miel6bb rendez-
zék. Az alapszabalyunk szerint a ket
évnél tobb tagdijjal tartozokat ki kell
zarni a tagok sorabol. 2024 decem-
berében felszdlitottuk a tagdijjal tar-
tozokat, 9 f6 nem rendezte tartozasat,
az 0 tagsagukat 2025 januar elsejével
megszintettik.

A 2025 évi terv napirendi pontban az
Egyesllet elnGke ismertette az idei
varhato esemeényeket.

Majus 31.-én a Scleroderma Nap ke-
retében rendezziik meg az Egyestilet
7. orszagos konferencidjat abbol az
alkalombol, hogy az Egyesiilet 20 éve
alakult meg.

Decemberben téli klubtalalkozok meg-
rendezését tervezziik.

A Hirlevelet 2025-ben is kétszer jelen-
tetjik meg.

A 2025-es évben is szamitunk tagja-
ink és masok személyi jovedelemado
1%-anak felajanlasara Egyestiletiink
szamara.

2025 évben 3.297 ezer Ft bevételt és
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3.560 ezer Ft kiadast tervez(ink.

Az egyebek napirendi pontban Levicz-
ky Cirill megkdszonte azok munkajat
akik az Egyestilet 2024 évi eredmeényes
mUkodésebe részt vettek. Koszonetet
mondott azoknak, akik a személyi jove-

Erinthet

Batthyany-Strattmann Laszl6 Ala-
pitvany a Gyogyitasert

A Batthyany-Strattmann Ldaszlo Ala-
pitvany a Gyogyitasért létrehozasardl,
valamint a mikodéséhez szikséges
feltételek és forras biztositasardl szolo
1349/2024. (XI. 14.) Korm. hatarozat
kezdte meg mUikodését. Az Alapitvany
a Magyarorszagon orvos Sszakmailag
elfogadott, de tarsadalombiztositasi
tamogatassal nem rendelkezd gyogy-
szerek és gyogyaszati segédeszkozok
arahoz biztosit egyedi méltanyossagi
tamogatast.

Elindult az Alapitvany honlapja (www.
gyogyitasert.hu). Azt javasoljak, hogy
aki méltanyossagi kérelmére korabban
nemleges valaszt kapott a NEAK-tol
vagy nem érkezett még visszajelzés
hozza az most az orvosan keresztill
adja be a kérelmet.

Reumatoldgiai és Immunoldgiai
Klinika a Semmelweis Egyetemen

Uj szervezeti egység jott létre Buda-
pesten Reumatoldgiai €s Immunoldgiai
Klinika néven a Semmelweis Egyete-
men az Orszagos Mozgasszervi Intézet
(OMINT) marcius 1-jei integraciojaval.
A tovabbiakban a Reumatoldgiai és
Immunoldgiai Klinika latja el az OMINT
reumatoldgiai-immunoldgiai jaro- €és
fekvibetegeit.

delem adojuk 1%-at az Egyestiletnek
ajanlottak, ez az 0sszeg 907 ezer Ft.
Azoknak is koszonetet mondott, akik
adomannyal tamogattak az Egyesiile-
tet, kozlllik kiemelve Szlama Janosné
tagtarsunkat és férjét, akik jelentds

A csatlakozasnak kdszonhetben az
egyetemen belil immar a mozgas-
szervi betegellatas telies spektruma
elérhet6ve valik és erésodik az immu-
noldgiai ellatas is.

BGvebb informécio és elérhetéségek a
Klinika weboldalan:
https://semmelweis.hu/reumatologia/
betegellatas/

Eletut koordinator képzés

Az Eotvos Lorand Tudomanyegyetem,
a Semmelweis Egyetem és a RIROSZ
egy(ttmiikodésével életut koordinator
képzést inditottak. Az életut koordina-
tor a ritka betegségben szenvedd be-
teget és csaladjat tajékoztatja a lehet-
séges human szolgaltatasokrol, legyen
az egészségugyi, szocidlis, koznevelé-
si vagy gyermekvédelmi terileten.

Bdvebb informacio:
https://barczi.elte.hu/content/ritka-be-

tegseqgqgel-elo-szemelyek-es-csaladja-
ik-eletut-koordinatora.t.3063?m=487

80 év felett automatikusan min-
denki megkapja a Gondosorat

Ujabb mérféldkshoz érkezik a kormany
altal inditott Gondosora program.
2025. aprilis 1-t6l azok a 80 év feletti
magyar allampolgarok, akik még nem
rendelkeznek Gondosoraval, el6zetes
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0sszeg(i adomannyal jarultak hozza az
Egyesilet miikodéséhez. Végll meg-
koszonte a jelenlevoknek a részvételt
és j0 egészséget kivant mindenkinek.

igénylés nélkil megkapjak az ingye-
nes jelz6készilléket, amellyel nemcsak
egeszseqgugyi vészhelyzet esetén, ha-
nem barmely egyéb esetben is segit-
séget lehet kérni.

Az intézkedés célja, hogy a legiddsebb
korosztaly szamara még konnyebben
és gyorsabban elérhetévé valjon a
Gondosora altal nyujtott tdmogatas,
tovabba az idések hozzatartozoi biz-
tonsagban tudhassak szeretteiket.

A Gondosodra ingyenes, egyszerlien
hasznalhato jelzGeszkoz, amely egy
gombnyomasra kozvetlen kapcsolatot
teremt a 0-24 oraban elérhetd diszpé-
cserkozponttal. A Gondosorat minden
esetben a Magyar Posta kézbesiti, a
cimzetteknek nincs mas teenddjlk,
mint atvenni a csomagot és toltére
helyezni a készlléket, amin keresztill
teszthivast inditva egyeztetni tudjak
adataikat és megadhatjak az altaluk
preferalt kontaktszemélyt. A hozzatar-
tozok pedig az ingyenes Gondosora
applikacion keresztl kisérhetik figye-
lemmel szeretteik bejelentéseit.

M I és et

Flri Katalin vagyok, komplex miivészet-
terapeuta, mivészettorténész, mive-
szettel neveld és alkoto miivész. 25 éve
tanitok miivészettorénetet, ezzel par-
huzamosan mivészeti foglalkozasokat
tartok gyerekeknek, felndtteknek egy-
arant. Tavaly és korabban is volt alkal-
mam talalkozni a Scleroderma Egyesti-
let tagjaival. Kiilonboz6 képzomUivészeti

technikakat probaltunk ki kozosen a sc-
leroderma vilagnapjan és elmeriiltiink
Paul Klee varazslatos absztrakt festmé-
nyeinek vilagaban.

Mvészetterapeutaként valtozatos al-
kotd folyamatokon keresztll szeret-
nek segiteni mindenkinek, aki Ugy érzi
szliiksége van megerdsitésre, Ujabb
er6forrasok feltarasara, oromszerzesre,

onbecstiléstik novelésére. A jellegzetes
képzémliivészeti modszerek  (festés,
kréta, rajz, agyagozas, montazs) mellett
Ujabb technikak lelkes hiveként, mint a
foto- és fotozasterapia, illetve a konst-
ruktiv jaték- és vilagépités terapia be-
vonasaval bévitem a miivészetterapias
repertoart.
email: furikati33@gmail.com
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Egyesiileti

ADOKEDVEZMENY
A személyi jovedelemado bevallasban
a sclerodermas betegek is csokkent-
hetik adojukat sulyos fogyatékossag
miatti kedvezménnyel (személyi ked-
vezmeny).
Részleteket a 335/2009. (XIl. 29.)
Korm. rendelet tartalmazza, melynek
mellékletében a mi betegségink az
alabbi kddokkal szerepel:

e\\I34 Szisztémas sclerosis

*M340 Progressziv szisztémas
sclerosis

e\1348  Szisztémas  sclerosis
egyéb formai

e\349  Szisztémas  sclerosis
k.m.n.

¢ 940 Lokalizalt scleroderma
[morphea]
lgénybevételéhez igazolast a hazior-
vostol vagy szakorvostol kell kérni.

SZJA 1%-0S FELAJANLAS
Felhiviuk  tagja-
i / ink figyelmét, aki
személyi  jove-
delemadot fizet,
hogy adojuk 1 %-anak felajanlasaval
tamogassak az Orszagos Scleroderma
Kdzhasznu Egyesiiletet, és erre hivjak
fel a rokonaik és ismerdseik figyelmét
is. Adoszamunk: 18326639-1-02.
Tamogatasukat el6re is kdszonjuk.
A 2024-ben beérkezett tamogatast
idén a Hirlevelekre és a konferencia
szervezéseére fogjuk felhasznalni.

FELHIVAS-ALKOTASOK MEGOSZ-
TASARA

Kérjik tagjainkat, amennyiben van
valamilyen sajat alkotasa (vers, foto,
grafika, személyes torténet ...), amit

szivesen megosztana betegtarsakkal,
kildjéek meg nekiink és tegyik kozo-
sen szinesebbé a Hirleveliinket.
KERJUK A 2025 -ES TAGDIJAKAT
RENDEZZETEK

Kérjik, aki még
nem fizette be a
2025. évi tagdi-
jat kérjuk a pé-
csi Klinikan, Kisné dr. Balint Zsdfinak
személyesen torténé  befizetéssel,
vagy bankszamlaszamunkra torté-
né atutalassal rendezzétek. A tagdij
éves 0sszege 1000, - Ft. Szamlaszam:
12072507-00124973-00100009

AKTiV TAGOKAT KERESUNK!
Szivesen részt vennél

eRendezvényszervezésben, ren-
dezvény helyszin felajanlas,

e\/ideokészitésben (vagas, felira-
tozas...),

ePalyazati adminisztracioban,
pénzigyi elszamolasban, konyvelés-
ben,

eOnline megjelenések intézése-
ben, forditasban
e Eqgyestlet nemzetkozi szervezetben
vald képviseletben,

eBarmi egyéb tevékenységben
akkor Téged varunk a szervezli csa-
patunkba. Jelentkezz, irj nekiink a
szkleroderma@gmail.com email ci-
men, vagy hivd a klubvezetdket.

ADATVALTOZAS

Felhiviuk az egyeslleti tagok figyel-
mét, ha valtozott a lakas-, email ci-
muk, vagy a telefonszamuk, jelezzék
az egyestlet email cimén, vagy Kis
Szilagyiné Terikének a 30/480-9735
telefonszamon!
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NYOMTATOTT HiRLEVEL

A megndvekedett papir és nyomdai
koltségekre tekintettel, kériink min-
denkit jelezze, ha nincs sziiksége pa-
pir alapu hirlevélre.

A fél évente megjelend hirlevel elekt-
ronikusan is kikiildésre kertl a tagnyil-
vantartasban szerepl6 email cimekre,
megosztasra keriil a facebookon, va-
lamint elérhet a korabbi hirlevelekkel
egyutt az Egyeslilet honlapjan. www.
szkleroderma.hu

BETEGTAJEKOZTATO

Tovabbra is elérhet6- rendelhetd ,Sc-
leroderma; Atfogé Gtmutat és élet-
madbeli tanacsok” cim(i kiadvanyunk,
mely tobb mint 100 oldalon keresztll
hasznos informdciokat tartalmaz a
szkleroderma kilonféle szervi érin-
tettségekhez kapcsolodoan.

Aki rendelni szeretne a megrendelést
cimmel és telefonnal kell leadni a szk-
leroderma@gmail.com email cimre
vagy a klubvezetdket hivni, akik meg-
szervezik a konyvek kiildését utanve-
tellel.
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