»Kéz a kézben egy élhetébb jovoért”

— 15 éves jubileumi dsszefoglalé cvese K
. .. oo lettink!
Orszagos Scleroderma az Egyesulet munkajarol

Koézhasznu Egyesilet

Alakulas

Egyesiiletiink 2005. majus 30.-an tartotta els6 alakulo iilését, melyen 18 f6 betegtarsunk és 10
f6 klinikai dolgozd vett részt. Nagy izgalommal telt ez az esemény, melyet tobb hetes, mondhatni
hénapos elokészitd feladatok eldztek meg. Kezdve az egyesiilet miikddése iranti érdeklddés és igény
feltérképezésével, az aktiv szerepet vallalni szandékozo jovobeli elnokségi tagok dsszefogasaval, majd
az alakul¢ tilést megalapozo iigyvédi-, banki-, konyvel6i-, adohatosagi tigyintézéssel zarva.

Czirjak Laszlé Professzor Ur levezetd elnokként koszontotte a megjelenteket. Hangsulyozta,
hogy milyen nagy jelentdsége van annak, hogy az Egyesiilet 1étrehozasa, miikddtetése a sclerodermaval
¢l6 tagok belsé elhatarozasa és kozos szandéka alapjan torténjen, illetve sziikséges hozza a nagy
elszantsag és a jO szervezbkészség is. Véleménye szerint nem az egészségligy altal dominalt Egyesiiletre
van sziikség, hanem a tagok aktiv részvételére, iranyitasara, emellett szakmai timogatasra természetesen
szamithatnak az egészségiigyi oldalrdl, hogy az Egyesiilet érdemben miikodéképes legyen. Kiemelte,
hogy orszagos szervezetre van sziikség, amely 0sszefogja a sclerodermaval €16 betegeket, ehhez sziikség
van megfeleld kapcsolatok kialakitasara. Emellett fontosnak tartja a nemzetk6zi kapcsolatok
kiépitésének fontossagat. Minderrdl rovid attekintést nyujtott. Beszamolt az Eurdpaban sikeresen
mikddo egyéb sclerodermas betegszervezetek elérhetdségeirdl, miikodésérdl. Biztositotta tamogatasat
abban, hogy a PTE KK Reumatolégiai és Immunolédgiai Klinika kiterjedt nemzetkozi kapcsolataira
épithet az Egyesiilet mind az esetleges tamogatasok, mind pedig az egyéb programszervezések
tekintetében.

5 . IMillerné Dobos Eva, Kisné Balint Zsé6fia szervez6k

¢s Prof. dr. Czirjak Laszlo-levezeto elnok

Az alakuld kozgyilés feladata a szervezet megalakitdsanak kimondasa, az alapszabaly
elfogadasa, a tisztségviselok megvalasztasa, illetve a tagdij megfizetési modjanak meghatarozasa volt.

Fentieken tal munkaterviinkben szerepelt a tagtoborzas keretében a betegfelhivas 0sszeallitasa,
a kialtvanyunk megirasa (célok, misszio), szakmai anyagok dsszegytijtése, tamogatasi forrasok
feltérképezése- és felkeresése, illetve az Egyesiilet hossza tavu célkitlizéseinek 0sszeallitdsa (Hirlevél,
Kongresszusok).

A tagok a vélasztas soran Egyesiiletiink alapit6 elndkének Garay Toth Beatat, alelnokoknek:
Szabo Bélat és Kisné Balint Zsofiat, elndkségi tagoknak: Gitta Mariat, Buzanszky Attilat, Prof. Dr.
Czirjak Laszlot és Dr. Varj Ceciliat valasztottak. Miillerné Dobos Eva pedig az Egyesiilet irodai
munkajat, rendezvények, kozgytilések szervezését, szamlakezelését vallalta el. O a mi hattér
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orszagunk Marikaval egyiitt. Eva, Marika, Zsofi és Bea az alapitéstol a mai napig aktivan részt
vesznek az Egyesiilet munkajaban.

| Gitta Méria s 0 i A Buzanszky Attila (sargaban)

r o

Két héttel késobb Garay Toth Beata, mar a bécsi EULAR konferencian vett részt, ahol elso izben
talalkozott angol, kanadai, francia, belga, német, olasz és holland mar jol miikodo scleroderma
egyesiiletekkel, azzal a céllal, hogy kifejezésre juttassak azt a szandékot, hogy egy europai
scleroderma szdvetség alakuljon. Ez volt a FESCA sziiletésének elsd pillanata, amit még tobb
talalkozo, megbeszélés, sok munka, levelezés és az alapok lefektetése kovetett a FESCA hivatalos,
2007. januari cégbirdsagi bejegyzéséig Briisszelben.

Egyesiiletiink arculatat — lasd honlapunk és a Scleroderma Vilagnap bevezetése - Paul Klee,
sclerodermaval €16 hires svajci fest6 és grafikus (1879-1940)
munkdja ihlette.




Torténet

Az Egyesiilet életének elsé 6t évében nagyon sok meghatarozo esemény tortént, folyamatok, strukturak
éptiltek ki, és a mai mitkodési alapok lettek letéve, melyekre épithettiik a kdvetkezo évek terveit:

2005. szeptember 30.-an megtortént az Egyesiilet cégbirosagi bejegyzése.

2006. januar, Firenze: Munkaértekezlet eurdpai scleroderma egyesiiletekkel (8), hogy miként
alapithatjuk meg az eurdpai szdvetséget. Garay ToOth Beata képviselte egyesiiletiinket ezeken a
talalkozokon. (nagyon hideg volt még a teremben is)

2006. aprilis 30.-an elindult internetes feliiletiink: www.szkleroderma.hu, www.scleroderma.hu

2006. majusaban megjelent az ELSO ,,Betegtajékoztat a szisztémas sclerosisrol” (Kisné Balint
Zs6fi), egy nagyon részletes leiras a betegségrol és életmodbeli tandcsokrdl, ami hidnypdtlo volt, mert
semmilyen ilyen jellegii tdjékoztatd nem volt el6tte elérhetd a sclerodermas betegek részére. A mai napig
rendelhetd toliink. Minden szakmai anyag megjelentetését hosszi procedura eléz meg: szakmailag
hiteles anyaggytijtés, a forrasanyagok felhasznalasanak engedélyezése, szakforditas, lektoralas,
szerkesztés, design, nyomdai munkak, illetve mindezek el6tt a jarulékos koltségek eldteremtése (pl.:
palyazat révén).

2006. junius EULAR Amsterdam: wjabb talalkozd az eurdpai scleroderma egyesiiletekkel, ahol
megsziiletett a FESCA elnevezése (Federation of European Scleroderma Associations — Eurdpai
Scleroderma Egyesiiletek szovetsége), megirtuk a FESCA Alapszabalyat, céljait és az etikai kodexet,
majd a belga képviseld beadta a briisszeli cégbirdsaghoz. Garay Toth Beata képviselte Magyarorszagot.

2007. januar: Bad Neuheim, Németorszdg: FESCA els6 hivatalos Kozgytilése

2007. aprilis 21.-¢én tartottuk az ELSO Immunolégia Napja rendezvényiinket taggyiiléssel
egybekatve.

2007. jiilius 15.-ével sikeriilt elérni az Egyesiilet kdzbenjarasaval (Bea személyes vizitje Horvath Agnes
Egészségiigyi Miniszternél, tobb kérelem és levéliras) a vizit- és korhazi napidij mentességet az
autoimmun betegeknek, amibdl el6szor kihagytak a sclerodermasokat.

2007. novemberében megjelent az ELSO Hirleveliink.

2007. decemberében elkészitettiik- és beadtuk az ELSO palyazati anyagunkat az NCA, az akkori
Nemzeti Civil Alaphoz.

2008. februar: Firenze, FESCA Kozgyiilés, melyen Garay Toth Bea (magyar egyesiilet hivatalos
FESCA képviseldje) és Kisné Balint Zsofia vett részt. Ismét nagyon hidegben. Itt sziiletett meg az
Eurdpai Scleroderma Nap otlete, és a datum Paul Klee halalanak napja — junius 29 (hogy ez a rendezvény
végre melegben legyen) és itt lett elfogadva a FESCA hivatalos logoja.

2008-t0l jogosultak lettiink az Ado 1%-ara.

2008. majus 24. taggyiilés és 2. Immunoldgia Napja rendezvény, melyen a 3 éves mandatumok lejarta
miatt Gj Elndkséget valasztottak a tagok, emellett nagyon stirti és informativ el6adasokon vehettek részt
a tagtarsak (szemészet, szajhigiéné és szajapolas, segédeszkozok témajaban). Uj elnokség alakult, ahol
az elnoki poziciot tovabbra is Garay Toth Beata vallalta, az alelnokok Szabo Béla és Elek Anna lettek,
mig az elndkségi tagok pedig Gitta Maria, Bakony Sandorné, Kisné Balint Zsofia és Farkas Helka.

A taggytlés egybehangzo hatdrozattal elfogadta, hogy regionalis klubtaldlkozokkal kiterjessziik
Egyesiiletink miikddését. Ekkor harom énkéntes tagtarsunk (Juhdsz Eva — Kaposvar és kornyéke,
Szabé Rozsa- Kecskemét és kornyéke, illetve Bakony Sandorné (Klari) — Budapest és kornyéke)
jelentkezett klubvezetonek, majd késébb bekapcsolddva a szegedi klub vezetését Kelemenné Lévay
Ildiké vallalta el.

2009. januar: Parizs, FESCA Kozgylilés, Bea és Pretz-Farkas Helka képviselték hazankat. Itt hagytuk
fesménye lesz a f6 imazs elem, mely sok évig az is maradt. Itt kezdtiik el szervezni az els6 szisztémas
szkler6zis vilagkonferenciat. (Egy nagyon hideg konyvtarszobaban egy parizsi klinikdn nagykabatban
¢s kesztyliben iilve két napig).

2009.aprilis 4. Taggyiilés és 3. Immunologia Napja rendezvény. Témak: reumatologia és fizikoterapia,
boérgyogyaszat, OEP finanszirozasi kérdések voltak.


http://www.szkleroderma.hu/
http://www.scleroderma.hu/

2009. jinius 29. AZ ELSO Eurépai Scleroderma Nap keretében: Sclerodermaval é16k ELSO
Orszagos Konferenciaja, Budapest, Hotel Mercure Buda. Szines eléadasok hangzottak el Dr. Czirjak
Laszlé Professzor Urtdl és Dr. Varji Ceciliatol Pécsrél, Dr. Sziics Gabriellatol Debrecenbdl, Szabé
Bélatol Szegedrdl és Garay Toth Beatol Budapest képviseletében nagy sikerrel és médiavisszhanggal,
kozel 200 {6 részvételével. Itt tettiik fel magunkat az orszdgos térképre, és ismertek el a tobbi
Scleroderma Centrumok is, mivel eljottek a scleroderma specialistak az egész orszagbol (Debrecen,
Szeged, Pécs, Budapest) és innent6l gyarapodott jelentdsen tagjaink szama nemcsak a pécsi klinikarol,
hanem orszagszerte. Ezutan minden 2. évben orszagos konferenciat rendeztiink az orszag kiilonb6z6
klinikai varosaiban rotalva (Szeged, Pécs, Debrecen, stb.). Ezen a konferencian ismertiik meg a 28 éves
Végh Annat, aki a késébbiekben belépett az Egyesiiletbe, majd aktiv elnokségi tag lett a mai napig és
a FESCA masik magyar képviseldje.

Minden év decemberében karacsonyi rendezvényeket tartunk klubszinten.

Elkésziilt hosszas munka utan a sclerodermaval él6k szamara ajanlott Scleroderma Tornaprogram
DVD formaban Kisné Bélint Zsofi és Farkas Helka jovoltabol. Oriasi koszonet, még ma is aktivan
keresik a DVD-ket, hianypotlo egyedi segitség a betegeinknek.

Megjelent Egyesiiletiink kiadasaban, Pretz-Farkas Helka szerkesztésében 1) tajékoztatd kiadvanyunk
A scleroderma megértéséhez és gondozasahoz cimmel.

2010. februarban zajlott a FESCA altal megrendezett Elsé Szisztémas Szklerozis Vilagkonferencia,
Firenzében, melyen Garay Toth Beata is el6adott. A vilagkonferencian 10 f6s magyar kiildottség is részt
vett, akik aktivan hozzajarultak az egyesiilet mikodtetéséhez. Ekkor valasztottak meg FESCA
Kozgyiilésen Garay Toth Beat a FESCA Alelndkének, mikdzben a magyar egyesiiletet is vezette.
2010. februar 28. részt vettiink a Ritka Betegségek Vilagnapjan, Egyesiiletiink tagjava valt a
RIROSZ-nak (Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel E18k Orszagos Szovetsége). Koszonjiik Bakony
Sandorné, Szabo Béla, Elek Anna, Kis-Szilagyi Imréné és Garay Toth Beata képviseletét.
2010. aprilis 17. 4. Immunolégia Napja rendezvény. Téma: kardioldgia, rehabilitacio, dietetika volt.
Ezutan taggytilést tartottunk, mert elndkiink, Garay Toth Beata (két vezetd poziciot nem akart vinni) €s
az alelnokok lemondésa miatt tisztujitasra is sor keriilt. A titkos szavazas eredményeként az Egyesiilet
uj vezetése: Elnok: Szabo Béla, alelnokok: Dr. Elek Anna, Csépanyi Piroska. Az elndkség tovabbi tagjai:
Garay Toth Beata (FESCA magyar képviseldje), Gitta Maria, Miillerné Dobos Eva, Horvéth Krisztina
lettek.
2010. aprilis 25. Dél-magyarorszagi Reumatologus talalkozd. Szabdé Béla elndkiink tartotta meg
Egyesiiletiink bemutatasat.
Az Egyesiilet az els6 5 éve alatt Garay Toth Beata vezetésével orszagosan és nemzetkdzi szinten is
komoly elismertséget szerzett. Béla szavaival élve ez az id6szak a szervezetalakitas, az Egyesiilet
folyamatainak 1étrehozasa és a szakmai épitkezés jegyében telt, melyek sikeresen lezarultak. Komoly
eredmények, sikeres rendezvények, szakmai napok, magas szinvonalti kiadvanyok késziiltek. Az
Egyesiilet nagy eredményeket ért el az egészségiigyi kormanyzatnal a hasonlo civil szervezetekkel valo
egylittmikodésben. A taglétszam ekkor 250 f6 volt. Bea az elnokség tagjaként a nemzetkdzi kapcsolatok
feleléseként tervezte tovabb segiteni az Egyesiilet jovobeli mikodését. Nagy koszonet illeti az aktivan
dolgoz6 csapatot: Garay Toth Beatat, Gitta Marikat, Elek Annat, Szabd Bélat, Miillerné Dobos Evat,
Kisné Balint Zsofit, Pretz-Farkas Helkat és Horvath Krisztinat.
2010. janiusaban az Eurépai Scleroderma Napot Klubrendezvényekkel iinnepeltiik, melyet ett6l az
évtél Vilagnapként tartanak szamon hivatalosan is. Mind az 6t helyszinen (Budapest, Szeged,
Debrecen, Pécs, Kaposvar) nagyon sokszini, eldadasokban és programokban gazdag tinnepet tartottunk.
A Scleroderma Vilagnap az alabbiakat kivanja lizenni:

o akorai diagnézis sziikségességét,

o amegfeleld kezeléshez valo azonnali hozzaférés sziikségességét,



scleroderma kutatas szerepét és fontossagat,
a magunkkal valé banasmod értékét,
betegségrol valo tajékoztatast,

pszichés hatasokat,

Onértékelést,

igényt a jobb orvos-beteg kommunikaciora,
a betegség szocialis és gazdasagi hatasait,

a betegszervezetek szerepét.

Ausztralia ajanlasara a napraforgo lett a scleroderma nemzetkdzi szimboluma.

2010. oktéber 15-16. Euroterv Konferencia. A program lényege az, hogy a 800 000 hazai ritka beteg
érdekében hazank is bekapcsolodott az Europai Unid harom éves Euroterv programjaba, mely a
népegészségligyre vonatkozo kozosségi cselekvési programon beliil valosult meg.

A 2010-es év 6szén tobb sikeres palyazatot nyertiink el (NCA, Pécsi Onkormanyzat, Ad61%).

2011 februar FESCA Kozgyiilés Budapesten: 3 napos esemény volt 16 orszag 21 képviseldjével.
EzGton is koszonjiik Garay Toth Beata FESCA alelnok munkajat!

2011. februar 26. részt vettiink a RIROSZ altal szervezett Ritka Napon.

2011. aprilis 14. Eves taggyiilés. Téma: életmodi tanacsok (Dr. Varju Cecilia), gyogytorna (Horvéth
Krisztina). Egyesiiletiink tagjai kozé varja a gyulladasos izombetegséggel éloket.

2011. junius 30. Sclerodermaval El6k Masodik Orszagos Konferenciaja, Pécs, Hotel Laterum. A
Scleroderma Vilagnap alkalmabol nagyszabasu, linnepi konferenciat szerveztiink. Szervezést kdszonjiik
Miillerné Dobos Evanak.

2011. oktéber 27.-én a szegedi klub rendezvénye részeként vendégelbadast tartott Dr. Czirjak Laszlo
Professzor Ur nagyon nagy érdeklddéssel és sikerrel.

2012. februar Il. Scleroderma Vilagkonferencia, Madrid. A szervezok kozott volt a FESCA, az
amerikai betegszervezet a Scleroderma Foundation és a spanyol scleroderma egyesiilet is. Az els6
konferencidhoz hasonléan az orvosi konferencia parhuzamosan volt megtartva a betegkonferenciaval
(tobb, mint 200 f6), ahol kivaldé reumatologus szaktekintélyek jelentek meg. Egyesiiletiinket Dr. T.
Kovacs Katalin és Bedicsné Székely Dora képviselte, koszonjiik szépen!

2012. aprilis 16. Eves taggyiilés és Immunoldgia Napja rendezvény. Témak: szocialis timogatasok
rendszere, a civil torvény és valtozasaval kapcsolatos fontos informaciok, illetve a foglalkozasi
rehabilitacio voltak.

2013. januar Az orok optimista, jokedvii, humoros és mély emberszeretd Bakony Sandorné Klari
sajnos itt hagyott benniinket. Emléke benniink él.

2013. februar Ritka Betegségek Napja rendezvény, Budapest.

Dr. Elek Annanak koszonhetden elkésziilt az Egyesiilet uj alapszabalya, mely a taggytilésen elfogadasra
keriilt, illetve eldkészitettiik az egyesiilet kozhaszntisagi statuszanak megujitasat.

2013. marcius FESCA Kozgyiilés, Miillerné Dobos Eva és Garay Toth Beéta.

2013 majus 10. Eves taggyiilés, ahol a kovetkezd 3 évre megvalasztottuk a tisztségviseloket. Elnok:
Szab6 Béla alelnokok: Dr. Elek Anna, Csépanyi Piroska, elnokségi tagok: Miillerné Dobos Eva,
Garay Toth Beata, Gitta Maria, Kisné Balint Zsofia.

2013. jinius 29. Sclerodermaval Elgk III. Orszagos Konferenciaja, Szeged, Csongrad Megyei
Kormanyhivatal. Reumatologiai, pszichiatriai-, gyomor- és bélcsatornaval kapcsolatos eldéadasok,
kutatasokkal kapcsolatos eredmények, betegeldadas és gyodgytorna is része volt a programnak

2014. februar 6-8. IIl. Szisztémas Sclerozis Vilagkonferencia, FESCA Kozgyiilés, Roma. Papai
audienciaban részesiilhettiink, hangszorobol hallhatéan koszontottek és aldottdk meg a sclerodermas
betegeket. 10 f6s egyesiileti kiildottség utazott a vilagkonferenciara.

2014. februar 22. RIROSZ éaltal szervezett Ritka Betegségek Napja.

2014. aprilis 25. Eves taggyiilés.



2014. majus Eltavozott koziilink Juhasz Eva tagtarsunk, a kaposvéri klubunk szervezdje, vezetdje.
Emlékét megorizziik.

2014. juanius 9-10. SclerolD projekt, Roma. A projekt 1ényege, hogy a klinikai kutatasokhoz,
tanulmanyokhoz olyan validalt kérdGivet allitsanak Ossze, amely beteg specifikus, és melynek
kidolgozasaban a betegek is részt vesznek. A helyszinen 10 beteg volt — koztiik Végh Anna, telefon-
konferencian becsatlakozott tovabbi 6-8 beteg- Garay Toth Beata, illetve ott volt 11 orszag 14 orvosa,
koztiik Prof. Dr. Czirjak LaszIo is.

2015. aprilis 17. Eves taggyiilés. Csépanyi Piroska lemondasa miatt tisztajitasra is sor keriilt. Elnok
Szabé Béla, elnokhelyettes Dr. Elek Anna és Gitta Maria, elnokségi tagok Miillerné Dobos Eva,
Garay-Toth Beata, Végh Anna, Kisné Balint Zsofia. Feliigyeldbizottsagi tagok: Kis Szilagyi Imréné,
Brunnerné Szluka Anna, Kelemenné Lévay Ildiko

2015. junius 29. 10 éves jubileumi, Orszagos Scleroderma Konferencia, Pécs, Laterum Hotel.
Egyesiiletiink ekkor 310 ot szamlalt. Az egész napos konferencia soran rengeteg el6adast hallhattunk
az orszag kiilonbozo scleroderma centrumainak orvosaitol (Debrecen, Szeged, Pécs), gydgytornaszoktol
(Pécs, Zagrab). Koszonetet mondtak a tagok az elndkség eddigi munkdjukért. Az Egyesiilet ekkortol
hasznalja z6ld szinli egyenkend6jét, mely az akkori ajandékok része volt. Meglepetés vendégként
ellatogattak a Horvat Scleroderma Egyesiilet (HUOS) vezetoi.

2015. junius 30. FESCA éltal megrendezett Scleroderma Vilagnap az Eurdpai Parlamentben,
Briisszelben ,,Scleroderma felfedése — a rejtett igazsag” cimmel. Minden tagorszag, koztiik mi is
hivatalos levélben meghivta a sajat eurdpai parlamenti képviseldit. Egyesiiletiink a 21 magyar EU
parlamenti képviselének haromszor kiildott levelet az eseményrdl, de koziiliik sajnos senki sem tudott
részt venni, ennek ellenére eurdpai szinten a tanacskozas sikerrel zarult. Az EU parlamentben 3 masik
sclerodermaval €16 beteg melllett (dan, holland, angol) Garay Téth Beata is eléadott.

2016. februar 18-20. IV. Szisztémas szklerozis Vilagkonferencia, Lisszabon. Végh Anna els6 izben
tartott egy remek ¢€s figyelemfelkeltd eldadast a Vilagkonferencian 300 £6 elott Taplalkozas témakorben
oriasi sikerrel és visszhanggal. Gratulalunk és koszonjiik! Szintén egy tobb f0s kiildottség vett részt az
egyestiletbol és akkor még nem tudtuk, hogy ez megismételhetetlen csapat lesz.

2016. aprilis 29. Eves taggyfilés.

2016. oktober 8. Szabé Béla szeretett elnokiink 11 év egyesiileti munkassag és 6 év elnoki tisztség
betdltése utan sajnos eltavozott koziiliink. Sajatos humora, vezet6i képessége, matematikus agya €s mint
ember is nagyon hianyzik a mai napig.

2016. november 30. Szomora esemény miatt rendkiviili tisztujitd taggyiilést tartottunk. A jelenlévé 32
egyesiileti tag egyhanguan dontott a 26 éves Molnar Emese elnokké valasztasarol. Koszonjiik
Emesének, hogy elvallalta ezt a nagy kihivasokkal teli feladatot és igy segitette tovabb vinni
Egyesiiletiinket.

2017. februar 25. Ritka Betegségek Vilagnapja, Pécs, Zsolnay negyed, Molnar Emese és Gitta Maria
képviselte Egyesiiletiinket.

2017. aprilis 8. FESCA éves kozgyiilés, Bukarest, melyen Molnar Emese is részt vett Végh Anna €s
Garay Toth Beata mellett. Bemutattuk a FESCA tagorszagainak és Emese is jobban megismerhette a
FESCA miikodését, vezetdséget, tagszervezeteit. Itt mondott le 10 év utan elinditva egy teljes elndkségi
megujitast el6szor az ir Ann Tyrrell Kennedy és vette at a helyét a dan Annelise Roennow. Kévetkezd
évben az alelnok megujitasa jon.

2017. aprilis 13. Eves taggytilés

2017. junius 10. V. Szisztémas Sclerézis Orszagos Konferencia, Debrecen, MTA DAB Székhaz.
,Scleroderma- A mosolyomat nem veszi el!” kampany kezdete. A sclerodermaval foglalkozo6 orvosi
tarsadalom szine java el6adasaival gazdagitotta a programot. Eletmoddal —kapcsolatosan
taplalkozastudomanyi eléadast hallhattunk, gydgytornaztunk. Koszonjiik a debreceni Reumatologia
Tanszék orvosainak a konferencia hosztolasat, megszervezését, programjait és Molnar Emesének, hogy
elsd izben vezényelt le egy ilyen nagyszami konferenciat.

»Sclerodermaval élek”- Kisfilm Végh Annarél. A Boeringen Ingelheim gyogyszercég megbizasabol
késziilt film, melyet 20 masik orszagban €16 sclerodermas beteggel is leforgattak azzal a céllal, hogy a
kozosségi médiaban megoszthatd legyen mindenkinek a sajat nyelvén, hogy igy még jobban



megismerjék a sclerodermat, ezt a ritka betegséget. Koszonjiik Annanak, hogy betekintést engedett az
¢letébe! Anna ezutdn még két kisfilmnek volt foszerepldje, melyek mind megtalalhatoak a FB
oldalunkon a videok alatt.

2018. februar 15-17. V. Szisztémas Sclerézis Vilagkonferencia, Bordeaux. Ide most egy kis 1étszdmu
angolul beszéld csapat érkezett, Molnar Emese €s parja Paari Péter, Végh Anna, Jeszenszky Katalin és
Garay Toth Beata. Végh Anna ismét tartott egy sikeres eléadast ezuttal Szajapolas témakorben. Ezutan
felkérték, hogy €16 adasban vegyen részt a Boeringel Ingelheim gyogyszercég altal szponzoralt
eseményen két masik kiilfoldi betegtarssal és a FESCA Facebook oldalon él6ben valaszoljanak az otthon
maradt betegek kérdéseire. A konferenciat koveté kozgyiilésen Garay Toth Beata 8 év utan lemondott
alelndki tisztségérdl és atadta a staféta botot spanyol kollégajanak, de tovabbra is a FESCA elndkségi
tagja maradt.

2018. februar 24. Ritka Betegségek Vilagnapja, Molnar Emese részvételével.

2018. marcius 9. Tisztajitd taggylilés: maradt a régi vezetéség: Elnok: Molnar Emese, alelnokok:
Gitta Maria, dr. Elek Anna, elndkségi tagok: Garay Toth Beata, Miillerné Dobos Eva, Kissné
Balint Zsofia, Végh Anna. Feliigyelobizottsagi tag Kis Szildgyi Imréné — FEB elnoke,
Kelemenné Lévay Ildik6, Brunnerné Szluka Anna.

2018. jhanius 29. Scleroderma Vilagnap, mottdja: ,,A mosolyomat nem veszi el — Veliink van az egész
vilag!”, helyi klubrendezvényekkel {innepeltiink Budapesten, Szegeden és Pécsett.

2019. februar 24. Ritka Betegségek Vilagnapja, Szeged. Egyesiiletiink, mint aktiv RIROSZ tag ekkor
is standot allitott. A rendezvényen szakmai konferencia és jotékonysagi csaladi nap is volt. Kis
Szilagyiné Terike, Kelemenné Lévay Ildiké és Molnar Emese képviselték Egyesiiletiinket.

2019. marcius 31. FESCA éves kozgyiilés, Praga. Magyarorszagot Végh Anna és Garay Toth Bea
képviselte. A tervek szerint a VI. Vilagkonferencia Pragaban lesz. Teljesen 0 vezetd tisztségviseld
csapat allt fel. Két legnagyobb projekt: Scleroderma Vilagnap (06.29), Vilagkonferencia.

2019. aprilis 27. Egyesiiletiink éves taggyiilése.

2019. janius 29. Scleroderma Vilagnap. A médiaban, idén a Blikkben ¢és a Blikk nékben 3
betegtarsunkkal készitett interjuval jelentiink meg. Az j kampanyfilmiink a facebookon elérhetové valt.
A tagok bevonasaval 3 helyszinen tartottuk meg a Vilagnapot: Szegeden, Pécsett és Budapesten. Paul
Klee tiszteletére idén a miizeumok és a kiallitasok koré szerveztiik a programokat.

2019. november-december: Karacsonyi klubtalalkozok: Budapest, Szeged, Pécs.

2020. februar 29. RIROSZ Ritka Betegségek Vilagnapi rendezvénye. Budapest, Mez6gazdasagi
muzeum. Az Egyesiiletet Jeszenszki Katalin budapesti klubvezetd képviselte.

2020. marcius 16. Dr. Elek Anna elhunyt. Egyesiiletiink alelnoke, oszlopos tagja, pénziigyi vezetdje,
konyveloje és legfobb motorja volt. Emlékét 6rokké rizni fogjuk sziviinkben.

A COVID19 pandémia miatt elmaradt, tervezett események:

2020. marcius 05-07. Szisztémds Sclerozis Vilagkonferencia, Praga.

2020. junius 12. 15 éves Jubileumi Konferencia, Hotel Laterum, Pécs.

2020. junius 29. Scleroderma Vilagnap: Uj kampany, j motto: ,,A mosolyunk sériilékeny! Vigyazz
magadra, hogy vigyazhass rank!”

2020. julius 12-14. VI. Szisztémas Sclerozis E- Vilagkonferencia. Eredetileg marciusban keriilt volna
ra sor, majd optimista becslések szerint at lett téve juliusra, végiil teljes lemondasra keriilt. Majus végén
kaptuk a hirt, hogy a szervezok felajanlottak a FESCA-nak, hogy E-Vilagkonferencia néven, limitalt
eléadasokkal, ha akarjuk megszervezhetjiik 6nalloan. A szervezés majus végén elindult és ezuttal online
eléadasok lesznek a nemzetkozileg elismert scleroderma specialistaktol és betegektdl angolul. Ezeket
az eldadasokat az Egyesiilet magyarul feliratozza és egészen 2020. december 31-ig elérhetové teszi
mindenki szamara az online feliileteinken. Része a teljesen magyarul zajlo ,,Kérdezd a Professzort”
blokk, melyben Prof. Dr. Czirjak Laszl6 valaszol az elére, irasban feltett kérdésekre.

2020 augusztus: Online el6adassorozat az Egyesiilet 15 éves jubileumara emlékezve. El6adok: Prof.
Dr. Czirjak Laszlo, Prof. Dr. Szlics Gabriella, Prof. Dr. Kovacs Laszl6, Dr. Varju Cecilia, Dr.



Kumaénovics Gabor, Dr. Minier Tiinde, Dr. Szamosi Szilvia, Dr. Rosztoczy Andrés, Kisné Balint Zsofia.
Az eléadasok szabadon elérheték az egyesiilet youtube csatornajan, kozossegi platformjain.
2020. szeptember 27. Eves taggylilés online.

Visszatekintve az alakulé kozgyiilésen felallitott céljainkra, nagy biiszkeség tolt el. Sajat
elképzeléseimet sokszorosan felillmultak az elmult évek eseményei, torténései, ezt pedig nagyrészt
Egyesiiletiink elnokségének és az aktiv szerepet vallald tagtarsak dldozatos munkéjanak kdszonhetd.
Halas kdszonet Mindenkinek de legfoképp tagjainknak a folyamatos bizalmukért!

Kisné Bélint Zso6fia



