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2009. június 29-én került megrendezésre az első Euró-
pai Scleroderma Nap, melyet a FESCA, az Európai Sclero-
derma Egyesületek Szövetsége szervezett és támogatott, 
az egészségügyben dolgozó szakmai csoportok és a bete-
gek képzésével foglalkozó szakemberek közötti együtt-
működés keretében. A szövetség célja, hogy az emberek 
világszerte minél többet tudjanak meg erről a betegségről, 
javuljon a sclerodermával együtt élő emberek gondozása, 
valamint egyenlő hozzáférést kapjanak a kezelésekhez. 
Az Országos Scleroderma Közhasznú Egyesület a FESCA 
aktív tagjaként csatlakozott az Európai Scleroderma Nap 
megrendezéséhez. 

„Amennyiben valakit már diagnosztizáltak scleroder-
mával, akkor különösen fontos, hogy figyelemmel köves-
se és jelezze kezelőorvosának, ha új tüneteket, vagy az 
eddigiek megváltozását észleli magán. A korai kezelés 
elkezdése megelőzheti a tünetek előrehaladását és lecsök-
kenti annak az esélyét, hogy a szövetekben vagy a szer-
vekben maradandó károsodás alakuljon ki. Minél előbb 
elkezdődik az érintettek kezelése, annál jobb eredmények 
várhatóak” – mondta prof. Dr. Czirják László, a Pécsi Tudo-
mányegyetem, Klinikai Központ Immunológiai és Reu-
matológiai Klinika igazgatója.

Az Egyesült Királyságokban hozzávetőlegesen minden 
10000 emberből 1 fő szenved sclerodermában, melynek elő-
fordulása nők körében négyszer gyakoribb, mint férfiaknál.

Hazánkban a betegség valószínűleg valamivel még 
gyakoribb, s a női dominancia is még kifejezettebb: 9:1 
arányú. A betegség sokszínűsége miatt sokszor félre-
diagnosztizálják a kórt, így a sclerodermával élő emberek 
száma az eddig nyilvántartott adatoknál valószínűleg 
sokkal magasabb. A scleroderma megjelenése 25-55 éves 
kor között a leggyakoribb, de bármely korosztályt meg-
támadhatja a kisgyermekkortól kezdve az öregkorig. 

A VEDOSS (the Very Early Diagnoses clinics for Sys-
temic Sclerosis) angol kifejezés rövidítéséből származó 
mozaikszó, mely a scleroderma nagyon korai, időben 
való diagnosztizálásáért küzdő klinikák gyűjtőneve. Ezt a 
törekvést az EUSTAR (az EULAR=

Európai Reumaellenes Liga egyik vizsgálati és kuta-
tócsoportja az EUSTAR) kezdeményezte. Célja, hogy 
Európa szerte minél korábban diagnosztizálják a sziszté-
más sclerodermát. A VEDOSS klinikák beindulása 2009. 
június 29-én volt, egybeesett az első Európai Scleroder-
ma Nappal. 

Az Országos Scleroderma Közhasznú Egyesület 2005. 
májusában alakult közhasznú, non-profit betegszerve-
zetként. Az Egyesület célja kettős: egyrészről összefogni 
a sclerodermával együtt élő embereket,  javítani életmi-
nőségüket, tájékoztatni és megfelelő információval ellátni 
őket betegségükről, életmódbeli tanácsokkal szolgálni. 
Másrészről megfelelő érdekképviseletet ellátni és kép-
viselni országunkat az európai szervezetben (FESCA), 
valamint figyelemfelkeltő kampányok révén elérni, hogy 
a társadalom, az egészségügyi döntéshozók, az orvosok 
és az egészségügyi dolgozók körében is ismert legyen a 
betegség.

„Egy, a sclerodermásokat támogató csoportba való 
bekapcsolódás megteremti annak a lehetőségét, hogy a 
sclerodermával élő emberek találkozhassanak egymással, 
és információt cserélhessenek azokkal a társaikkal, akik-
nek hasonló problémájuk van, valamint azért is, hogy 
még több mindent megtudhassanak a sclerodermáról. 
A betegszervezet kiterjedésének csak a képzelet szabhat 
határt, valamint azoknak az embereknek a segítőkész-
sége, akik lehetővé teszik a szervezet létrejöttét” – fűzte 
hozzá Garay Tóth Beáta, az Országos Scleroderma Köz-
hasznú Egyesület elnöke.

Először rendezték meg az Európai Scleroderma Napot


