KIK MUKODTETIK AZ EGYESULETET? — Bemutatjuk az Embereket a nevek mogott

Most azokat szeretnénk részletesen bemutatni - sclerodermaval élGket, segit6ket -, akik nélkiil ez az
Egyesiilet nem mikddne 15 éve folyamatosan. Mindenki dnkéntes alapon sajat belsé indittatasabdl
vallalta el ezt az 6nkéntes munkat. A sajat oldalardél mindenki a maximumot hozza, aki amit tud,
annak ellenére, hogy toébben teljes munkaidében dolgoznak, otthon varja 6ket a csalad vagy épp
csaladalapitds el6tt dllnak és még a hosszan tartd betegségiikkel is meg kell kiizdenilik. Nem beszélve
a klinikai dolgozdk odaadd munkajardl akik pusztan mély, belsé elkotelezettségiik miatt vallaljak ezt
a feladatot. Azért az Egyesiiletben betegekért tevékenykedbk a rengeteg munkan tul nagyon sok
pozitiv élményt is kapnak, egy csodas csaladias, barati [égkdrt, ami a kezdettdl fogva jellemezi a
csapatot.

Jelenlegi vezetGségi tagok: Molnar Emese (eln6k), Gitta Maria (alelndk), elndkségi tagok: Millerné
Dobos Eva, Végh Anna, Kisné Balint Zs6fia, Garay Téth Bedta

Feliigyel6 bizottsagi tagok: Kis Szildgyi Imréné — FEB elntke, Kelemenné Lévay Ildikd, Brunnerné Szluka
Anna.

Klubvezetdk: Jeszenszki Katalin (Budapest), Kelemenné Lévay lldiko (Szeged), Gitta Maria (Pécs)

15 év alatt a vezetdségen és a tobbi tisztségvisel6n kiviil még sokan vannak/voltak, akik aktivan
segitették a munkat:

L. Csépdnyi Katalin, aki egy évtizeden at izgalmas, informativ és érdekes a Hirlevélben rendszeresen
megjelend cikkeivel tdjékoztatta tagjainkat remek fotdival megszinezve mindezt. Mindig szamithattunk
gyogytorndaszaink aktiv segitségére, forditdsokra, szakmai munkajukra: Pretz-Farkas Helka, Horvath
Krisztina és Komjati Dalma, Kisné Balint Zs6fia.

Tagtarsaink is b6ven besegitettek a rendezvények szervezésében vagy éppen a szérakoztatd
m(isorokban vagy tdmogatasokban, mint Csajbdk Menyhértné Rozsika, Kiralyné Ferencné Jolika, Koti
Mihalyné Eszter, Magyarddi Erzsike, Szabo LaszIoné Elizabet és még sokan masok...

Ezaton mondunk koszonetet a szakmai anyagokban, el6addsokban és aktiv szerepvallaldsokban
tortént segitségikért a Scleroderma Centrumok specialistdinak és ndévéreinek (Pécsi, Szegedi
Reumatologiai és Immunoldgiai Klinikak, Debreceni Reuma Tanszék, Budapesti B6rgyogyaszati Klinika)

Kilén koszonet Prof. Dr. Czirjak Laszldnak, hogy Egyesiiletlink elinditdsat motivalta, tdmogatta a
nehézségek idején és iranyt mutatott, mikor kellett és segitette a nemzetkdzi kapcsolatépitést is.

Sajnos a 15 év alatt tobb vezetdségi tagtdl is szomoridan meg kellett valnunk, emlékiik és &szinte
odaaddsuk Scleroderma Egyesiilet épitésében, miikodtetésében 6rokre vellink marad: Szabd Béla
(2005-2010 Alelnok, 2010-2016 EIndk, Dr. Elek Anna (2007-2020 Alelndk, pénziigyi vezet6), Juhasz
Eva (2007-2014 kaposvari klubvezetd), Bakony Sandorné Klari (2008-2013 vezet8ségi tag, budapesti
klubvezetd).

Oriasi koszonet azoknak a tagtarsainknak, hozzatartozéiknak vagy mas anonim személyeknek, akik
az elmult években pénzbeli adomannyal és a személyi jovedelem adé 1%-aval segitették az
Egyesiiletet munkajat ilyen hosszu id6 alatt. Hidba van jé emberi eré6forrasunk, ha az anyagi
hattér nem biztositott a miikodéshez.

Emberek a nevek mogott



Kérjiik, most ismerjék meg a kozvetlen vezet&séget, akik napi szinten mikodtetik az Egyesiiletet.
Mindenki munkaja ugyanolyan fontos és értékes hiszen a sajat szabadidejét aldozza ra teljesen
onkéntes alapon és ezt egyediil senki nem képes mikodtetni csak csapatban:

Paari-Molnar Emese

fotd: Lévai Gabor Fotégrafia.

Padri-Molndr Emese vagyok, 2015 aprilisdban diagnosztizaltak sclerodermaval. Az egyesiilettel
szintén 2015-ben keriiltem kapcsolatba, amikor Gitta Marikaval egy szobdban fekiidtlink Pécsen a
klinikdn. Bevallom &szintén nagyon kapaléztam, hogy nekem ez nem kell, mert azt gondoltam, hogy
csak lehuzna az, hogy hasonld betegtarsakkal toltsek id6t. Be kell latnom, hogy nagyot tévedtem. Par
honappal kés6bb mégiscsak beléptem az egyesiiletbe, és 2016 tavaszan részt vettem az elsé
taggyllésen, amit Szabd Béla vezetett. Akkor megtetszett az egyesiilet miikddése, hogy ennyi ember
egyltt 0sszefog valami joért. Par honappal késébb hivott Garay-Toth Beata egy szérny( hirrel, hogy
elndkink elment, igy keresnek a helyére valakit, és tobben engem ajanlottak, sokaig nem
gondolkoztunk rajta a parommal, tulajdonképpen a parom tamogatasaval elvallaltam a dolgot. Nem
szépitem, vannak olyan id6szakok, amikor rengeteg dolog van az egyesiileti munkaval, mégis azt
gondolom, hogy megéri. A koz6s munka soran nagyon sokat tanultam nem csak az egyesiilettel
kapcsolatban, de emberi dolgokban is, azoktdl, akik a munkaban részt vesznek, akar a vezetdséget,
akar a klubvezetdket, akar azokat a tagokat nézem, akik tevékenyen részt vesznek egy-egy klub
életében. Azt gondolom, hogy az életem kevesebb lenne, ha nem Iéptem volna be az egyesiiletbe, és
nem vennék részt a munkaban. Ezuton is szeretném megkdszonni Mindazoknak akik segitik az
egyesllet életét.

Miillerné Dobos Eva

Az Egyesiiletnek megalakulasa ota tagja, illetve elndkségi tagja vagyok. A Reumatoldgiai és
Immunoldgiai Klinika dolgozdjaként kozvetlen, barati kapcsolatot dpolunk az Egyesiilet tagjaival, a
tagok hozzatartozéival. Az Egyesiilet munkajat pénziigyi szamviteli, valamint adminisztracios
feladatok ellatasaval segitem.



15 év hosszu idG, és nekem lehet6ségem volt dolgozni az alapitd elndkkel Garay Téth Beatdval, majd
Szabd Béla és Paari-Molnar Emese elndkokkel. Oszinte halaval gondolok néhai Dr. Elek Anna
alelndkre, akinek szakmai tuddsa nem csak az egyesiileti munkat, de az én személyes fejl6désemet is
nagyban segitette.

Visszatekintve erre a szép, és sokszor megprobald id6szakra; melyben a munka, Ujabb és ujabb
kihivasok, emberi dramak, és nagyon, nagyon sok szép emlék kavarog, egy szé jut eszembe:
Osszetartozas.

Gitta Maria

Gitta Maria vagyok, 1949.04.09-.én szllettem. 1997-ben kezdddott

betegségem, a scleroderma diffuz formaja, ekkor kertltem a klinikara is.

2005 ¢6ta, a megalakulas ota elndkségi tagként segitettem az egyesliletet,

féleg Ugyintési feladatokban (postai, kdnyvelési, banki feladatokban és a tagdij beszedésben).

Betegségem el6tt pénziigyi teriileten dolgoztam Pécsen, Budapesten és Miinhenben. Munkamat a
betegség erls progresszivitdsa miatt kellett feladnom. Renget 0j ismerGsre, bardtra taldltam a 15 év
soran és szinte csaldadomként szeretem 6ket.

Végh Anna

39 éves vagyok és 11 éve diagnosztizaltak SSC-vel. Az els6 két év volt a legnehezebb szamomra.
Legféképpen Garay-Toéth Beanak kdszdnhetéen ismerkedtem meg a magyar és a nemzetkozi
betegegyesiilettel. Az ismeretségbdl gyorsan baratsag lett, és konnyebben kezelhetévé valtak a
sclerodermabdl adddd nehézségek. Az egyestleti munkaba azért kapcsolédtam bele, mert fontosnak
tartom, hogy legyen egy szervezet aki pozitiv Uzenettel latja el a frissen diagnosztizalt betegeket, a
régi betegek pedig tagjai lehessenek egy tamogatd kézésségnek. EbbéI kifolydlag is drommel tettem



eleget annak a felkérésnek, hogy készuljon kisfilm rélam amiben alkalmam volt hangsulyozni, hogy
teljes életet lehet élni ezzel a betegséggel.

Kisné Balint Zs6fia

Kisné Balint Zso6fia, gydgytornasz, elnokségi tag vagyok.

A 40 életévemet taposom, Szegeden sziilettem, de kisgyermek korom &ta Pécs-Hirden
élek. Autoimmun pajzsmirigy betegségem ugyan van, de az Egyesiilethez egészségiigyi
dolgozdként, 6nkéntes segitéként kotédom. 17 éve dolgozom a PTE KK Reumatologiai
és Immunoldgiai Klinika gyogytorndszaként. Részese voltam az Egyesiilet alapitasi
folyamatanak és azdta pedig kisebb-nagyobb feladatokkal segitem az egyestilet
munkajat, mely leginkdbb szakmai anyagok készitését, ellenérzését jelenti. Mindezek
mellett promoétdlom az Egyesiiletiinket jaro- és fekvébeteg részlegiinkon, valamint
segitkezem a tagdijak és tdmogatdsok bevételezésében. Munkankban az motival
leginkabb, amikor latom, hogy milyen ereje van kozosségiinknek, segit eligazodni- és
hiteles informdacidhoz jutni a "scleroderma” betegséggel kapcsolatban, ezaltal nemcsak
az érintettek, hanem és a csaladtagok is szakmailag hiteles informacidkhoz jutnak.
Masik nagyon nagy élmény, amikor azt latom a talalkozdékon, hogy a tagokat nem
pusztan a kozos sors tartja 0ssze, hanem a baratsag és az egymas iranti érdekldés is.

Kis Szilagyi Imréné, Terike

Kis Szildgyi Imréné vagyok, 1947-ben szilettem. Nyugdijas vagyok, Hédmezévasarhelyen
élek.A Kozgazdasagtudomanyi Egyetemen végeztem 1969-ben, majd egy hédmez6vasarhelyi
mezdbgazdasagi nagylizemben kezdtem dolgozni és onnan is mentem betegségem miatt
elébb rokkant, majd rendes 6regségi nyugdijba. 2002-ig dolgoztam vezetd beosztasban.
2002-ben Budapestre koltoztem, hogy [danyomat segitsem az unokdim nevelésében és a
haztartasban. 2015-ben kéltoztem vissza Hédmezbvasarhelyre. Azéta itt élek Bodza nevi
kiskutyammal.A betegségem tiinetei a 90-es évek mdasodik felében jelentkeztek nalam. 2001-
ben keriiltem a Pécsi Reumatoldgiai és Immunoldgiai Klinikara és azdta rendszeresen, szinte
3 havonta fekszem be. Az Orszagos Scleroderma Egyestiletbe a 2005 évi megalakulast
kovet6en léptem be. Egyetértettem az Egyesiilet céljaval, hogy dsszefogjuk a sclerodermaval
éléket, képviseljlik és segitsik 6ket. Az Egyesiilet Felligyel6 Bizottsaganak munkajaban



veszek részt. Bakony Klari haldla utan a Budapest és kornyéki betegek 6sszefogasat és
szervezését vallaltam el, amit Hédmezd6vasarhelyre koltozésem utan is végzek. Az elmult
években részt vettem az Egyesiilet EIndkségével egyiitt a Pragai Vilagkonferencia (ami sajnos
a covid jarvany miatt elmaradt), az orszagos konferenciak, a budapesti 6sszejovetelek
megszervezésében. Vezetem az Egyesiilet tagnyilvantartdsat, kovetem a tagdijfizetéseket,
elmaradasokat. Mint felligyeld bizottsagi tag, kapcsolatot tartok az Egyesiilet konyvelését
végzl konyvelbvel. Az évek soran koztem, és tdbb, az orszag kilénbozs részén élé
betegtarsammal igen j6 kapcsolat alakult ki, és nemcsak a betegséggel kapcsolatos, hanem
csaladi, maganéleti 6romoket, gondokat is megosztunk egymassal. Ezuton is kdszondm a
bizalmatokat! 15 éve jott |étre az Egyesiilet, véleményem szerint egy 6sszetartd kozosség
alakult ki az id6k soran. Aki ugy érzi, akdr beteg, akar hozzatartozé, hogy részt venne az
Egyesiilet munkajaban, jelezze, mert nagy sziikséglink lenne a fiatalabb generacidra a
vezet8ségbe, hogy tovabbra is sikeresen miikodjon az Egyesiilet.

Kelemenné Lévay lldiké

Kelemenné Lévay lldikd vagyok, Szegeden élek.

2008-ban 45 évesen diagnosztizaltak sclerodermaval véletlen folytan.

2009 junius 29-én az els6 orszagos konferencidn léptem be az egyesiiletbe, majd november
20-an az akkori alelnokkel Szabd Bélaval megalakitottuk a szegedi klubbot, melynek a
vezetGje lettem. Itt kell megkdszonndm Prof. Dr. Kovacs Laszlénak az SZTE Reum. és Immun.
Klinika vezet6jének a klub tdmogatasat, segitését.

Aktivan dolgozom. A munkam soran is segitem az embereket mivel szocidlis gondozo vagyok.
(Igaz, hogy védénéi végzettségem van.)

Hobbim a f6zés, siités és az unokazas.

Baratném is sclerodermas volt. Fontosnak tartom, hogy minél tobben megismerjék,
felismerjék a koért, aki pedig érintett annak ne legyen betegségtudata.

Jeszenszki Katalin



~

Budapesten élek csalddommal (parommal, 2 kiskamasszal és a cicankkal). 44 éves vagyok és
munkam sordn egy M(iszaki és Gazdasagi tandcsadd cégnél épitipari projektek
ellen6rzésében veszek részt.

2008-ban diagnosztizaltdak nalam a szklerodermat, amit megemészteni nagyon nehéz volt.
Sajnos talalkoztam egy orvossal, aki egy diagnodzissal, egy beszélgetés alatt az életkedvemet is
elvette. Stilus, ahogyan beszélt velem senkinek sem kivdnom. Hiszem, hogy mindenkinek joga
van az ,emberhez mélté” kommunikaciora, a kérdéseire valéo valaszokhoz.
A tovabbiakban Uj orvost kerestem, akivel jol meg tudtam beszélni a dolgokat.

Ugy gondolom, az allapotunkat a mozgas, tapldlkozas, megfeleld pihenés, belsé munka-
onfejlesztés, kreativ tevékenységek és akar egy j6 beszélgetés is pozitivan befolydsolja.

J6 beszélgetésekre, pedig kivalé alkalom egy-egy Egyesiileti talalkozo.

Egyesiletbe fokozatosan csoppentem bele, el6szor egy klubtalalkozén vettem részt, tetszett
a tapasztalatcsere, megértd sorstarsak, a hangulat.

Kés6bb, pedig a rendezvények szervezésébe is belekapcsolédtam.

Remélem hamarosan személyesen is taldlkozunk valamelyik rendezvényilinkén, vagy a
Budapesti klubtalalkozoén.

Garay Toth Bedta

Mikor 2005-ben diagnosztizaltak, épp hogy 32 multam, egy amerikai gyégyszercégnél dolgoztam,
sportoltam, pdrkapcsolatban éltem Budapesten. Fogalmam sem volt mi ez a betegség, soha
életemben nem voltam beteges, inkabb aktiv, sportos. Hiaba kerestem mi is ez a Scleroderma,



semmilyen magyar tajékoztaté anyagot nem taldltam betegek részére — csak tudomanyos
szovegeket — igy az amerikai Scleroderma Foundation oldaldra tévedtem. Nem kellett volna, mert
amit a sclerdermardl taladltam tébb, mint kiabrandito volt és félelmetes. Azok a kezek, arcok, kiilsé
belsd elvéltozasok. Total 6sszetdrtem aznap, jol emlékszem. Es akkor még semmi nem latszott
rajtam. Budapesten nem vdllaltdk a rendszeres kezelésem, ezért a pécsi Reumatolégiai és
Immunoldgiai Klinikara irdnyitottak Czirjak Professzorhoz, aki ennek a betegségnek a specialistaja.
Professzor Urtél megtudtam, hogy mar rég terveznek egy scleroderma betegszervezetet feldllitani,
de senki nem vallalta a vezetését. Gondoltam a szakmai tapasztalatom miatt (k6zgazddsz brand
manager, marketing, nyelvtudas) ez nem akadaly, legaldbb csindlok valami 6nkéntes dolgot —amit
el6tte soha - a multilét mellett. Azt sem gondoltam, hogy kés6bb az 6nkéntesség marad 0-24 6raban
az életemben és a scleroderma, minden mas: munka, parkapcsolat és aktiv élet térdlve. Ekkor 2005.
aprilis volt, mdjusban a 2. ciklo utdn egy drdval megvolt az alakuld taggy(ilés, juniusban mar a FESCA
alapkovein dolgoztam Bécsben az EULARon. 5 évig vittem parhuzamosan mind a magyar és eurdpai
szervezetet, de nagyon sok volt. Kiépitettem a folyamatokat, honlapot, hirlevelet és a rendezvények
itemezését. 2010-ben szerencsére Szabd Béla atvette t6lem a stafétat, sikeresen vezette tovabb az
egyeslletet, amig én a FESCA alelntkeként nagyobb részt ott tevékenykedtem. Ez igy nagy segitség
volt egészen Béla halaldig 2016-ban, mikor Ujra be kellett dllnom a magyar Egyesilet mikodtetésébe
a mai napig. Es ez mar tul sok megint. A betegség iszonyu gyorsan romlott, a rosszabbik fajtat fogtam
ki és minden kijott rajtam, amit akkor az amerikai oldalon olvastam és lattam. Mintha az agyam
memorizalta volna....Hat b6ven adtam és adok a mai napig is fejtorést orvosaimnak. 2006 Gszére
megtortént az atvaltozas, teljes életem atalakuldasa és mar csak az Egyesiilet és a FESCA maradt no
meg az allandd belsé6 harc: kell e ez nekem, jé e ez igy. Az évek az Egyesiilet m(ikod6képességét
nézve, azt igazoljak, hogy jol dontottem, 15 év utan is aktiv az Egyesiilet folyamatosan novekszik és Uj
tdmogatd kozosségre, baratokra és Uj életstilusra leltem. Természetesen, ha nem ilyen szorgalmas,
odaadé csapatban lettem volna egyediil ezt nem lehetett volna végigcsinalni. Szivbél szeretném
megkoszonni a mai napig tartd elszant munkdjukat és tdmogatasukat a tarsaimnak, mert egy ilyen
Egyesiiletet CSAK EGYUTT lehet m(ikddtetni, ez nem egyéni jaték. De a lelkem még mindig nem
nyugodt, hidnyzik a régi aktiv életem.

Amennyiben szeretnél egy lelkes csalddias dnkéntes segit6 csapat aktiv tagja lenni, vagy akar lakhelyeden
regionalis csoportot (klubot) alakitani, vezetni fordulj hozzank bizalommal, varunk kézénk!

Jelentkezés szkleroderma@gmail.com vagy Facebook oldalunkon vagy ezeken a szamokon is
érdeklédhetsz : Tel: 72/443-501, 30/249-9331, 30/480-9735
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