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Scleroderma: |
A MOSOLYOMAT NEM VEHETIEL '\,

Atestiink kotdszoveti dllomanyaban lévé kollagénrostokban ta-
[alhatd a szervezet legnagyobb fehérjekészlete, amelyet a bér,
az iziiletek, az inak és a belsd szervek egyes részei is tartalmaz-
nak. Ha a kollagén tultermelddik, akkor az érintett teriiletek
megvastagodnak, megkeményednek, ez pedig akaddlyozza

az addig ép testrészek miikodését.

Korai tiinetek

Erre a betegségre gyanakodhatunk, ha a keziinkdn az ujjaink
nagyon érzékennyé valnak a hidegre és olyankor kék vagy/és
fehér szintiek lesznek. Tovabbd, ha hideg vagy stressz hatdsara
ledermednek, felpuffadnak. De a nyelési nehézségek és a
gyomorégés is a korai tiinetek kdzott szerepel. Korai felismerése
azért nagyon fontos, mivel a kér iddvel megtamadhatja a belso
szerveket, s ez akar életveszélyes dllapotokhoz is vezethet. Le-
het-e teljes életet élni, vagy a betegség rengeteq lemondassal
jar? A sclerodermadrél harom érintett mesél.

Gyerekkérdés
Molndr Emese, az Orszagos Scleroderma Kézhaszni Egyesiilet el-
ndke szdmara, amikor kideriilt, hogy érintett, gyermekvallaldssal
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kapcsolatos kérdések meriiltek fel. < W

Kideriilt, ha iddben felismerik, és adottak bizonyos kbriilmények,
akkor az érintetteknek is megvaldsithatd ez az dlmuk.

Hétkoznapok

De a sportrdl sem kell lemondaniuk a betegeknek. V. Anna,
akinél 2009-ben diagnosztizaltak a kort eldrulta, hogy ugyan-
gy él, mint az egészségesek. A mozgést sem kellett teljesen
feladnom. A legnagyobb nehézséget talén a kézfunkciom
csokkenése jelenti, és nem volt konny(i azt sem elfogadni, hogy
megvaltozott a kiilsém — tette hozza Anna.

Boldog élet

J. Katinak az segitett sokat, amikor ldtta, hogy sokan dolgoznak
értiik, és a betegtdrsai a sajat tapasztalataikkal segitenek
masoknak. Sajat bevalldsa szerint nagy ké esett le a szivérdl:
konnyebb ugyanis tigy elfogadni ezt a betegséget, ha érzed,
nem vagy egyediil.

Bdvebb info:

www.fesca-scleroderma.eu, #sclerosmile,
worldsclerodermaday.org

HIRDETES

Egyiitt konnyebb:
van segitség!

Tizennégy éve alakult az Orszagos
Scleroderma Kozhasznii Egyesiilet,
amelynek egyik fo célja dsszefogni

a scerodermaval egyiitt él6 embereket,
javitani életmindségiiket, tajékoztatni
és megfeleld informacidval ellatni 6ket
betegségiikrdl, életmodbeli tanacsokkal
szolgalni. Minden évben, jiinius 29-én
van a Scdleroderma Vilagnapja, az ehhez
kapcsolodo programokat keresse:
www.szkleroderma.hu, vagy

a Facebook oldalunkon.

Kériink tamogass minket! Az Orszagos
Scleroderma Kozhasznui Egyesiilet

a FESCA (Europai Scleroderma Szerve-
zetek Szovetsége) alapito tagja, amely
egy ernydszervezet. A FESCA tamogatja
anemzeti tagszervezeteket, és pan-eu-
ropai szinten miikodik, hogy terjessze és
elérje a céljait az dltala képviselt nemzeti
csoportok célkitiizéseinek megfeleloen.

Orszagos Scleraderma
Kézhasznu Egyesiilet




