BEMUTATKOZIK AZ ÚJ ELNÖKSÉG:

KÖZGYŰLÉS – 2010. április 17.

A közgyűlésen eddigi elnökünk és két elnökségi tag lemondása miatt tisztújításra került sor.

Ezúton mondunk köszönetet a leköszönő Elnökségi tagoknak: Garay Tóth Beáta elnök, Szabó Béla alelnök, Elek Anna alelnök, Kisné Bálint Zsófia, Gitta Mária, Pretz-Farkas Helka, Bakony Sándorné elnökségi tagoknak az Egyesület sikeres vezetéséért, a két éves munkájukat, segítségüket, tapasztalataik megosztását, javaslataikat és építő kritikáikat. 

Miután az Elnökség hivatalosan is lemondott, elkezdődtek a titkos újraválasztások, melynek eredményeképpen felállt az új Elnökség. Az alábbiakban  megismerkedhet az Elnökség tagjavial:
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Szabó Béla,

elnök

Szegeden élek, még dolgozom, egy informatikai cég szoftver
üzletágvezetőjeként végzem munkámat. Programozó matematikus és
rendszerszervező végzettségem van. Hobbim a fényképezés és az országjárás.
Mottóm: Nem vagyok beteg, csak szklerodermám van 9 éve. Nagyon fontosnak
tartom, hogy a betegszervezetünk továbbra is eredményesen, jól  működjön,
hogy céljainkat közösen megvalósíthassuk.
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Elek Anna, 

alelnök:

1999 májusa óta kezelnek a Pécsi Immunológiai Klinikán, előtte - 1996-tól - B u d a p e s - ten kezeltek. Alapbetegségem polymiosítis. A sleroderma egyesülettel kedves betegtársaim révén kerültem kapcsolatba. Én jelenleg még dolgozom,  /közgazdász vagyok/. Néhány éve viszonylag jól vagyok, szerencsére csak ambulanciára kell lejárnom Pécsre. Nagyon sokat köszönhetek a klinika orvosainak és nővéreinek.Amennyiben tudom, segíteni szeretném az egyesület munkáját. Budapesten élek, egy fiam van, aki a műszaki egyetemen tanul.
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Csépányi Piroska

alelnök

Csépányi Piroska vagyok, 57 éves, pedagógus, népművelő és mentálhigiénikus.

32 évig foglalkoztam az ifjúság nevelésével, ám hét évvel ezelőtt különböző betegségek

miatt  rokkantsági nyugdíjba kényszerültem. Azóta a társadalmi életből visszavonulva ápolom beteg édesanyámat. A klinikán Raynaud syndromával kezelnek, itt ismerkedtem meg az egyesület tevékenységével. Nővérem ajánlására, a korábbi évtizedekben szerzett nevelési, szervezési tapasztalataim hasznosítására javasolt az elnökség a megüresedett alelnöki funkcióra, azzal a fő célkitűzéssel, hogy működjek közre  a Pécsett létrehozandó régiós klub megszervezésében, illetve az egyesület egészének tevékenységében. Ismereteimmel, tapasztalataimmal, ötleteimmel igyekszem megfelelni a bizalomnak, amellyel a közgyűlés felhatalmazott az alelnöki munkára.

Mint felesküdött mentálhigiénikus, szeretném elnyerni a tagság bizalmát, ehhez  felajánlom a folyamatos elérhetőségemet és felelősségtudatomat.

Címeim: 7621 Pécs, Rákóczi út 15.

               72/ 326437

               csepanyipiroska@t-email.hu
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Gitta Mária, elnökségi tag

Gitta Mária vagyok, 1949.04.09-.én születtem, Pécs városában élek. 1997-ben kezdődött
betegségem, a scleroderma diffúz formája, ekkor kerültem a klinikára is.
2005 óta, a megalakulás óta elnökségi tagként segítettem az egyesületet,
főleg ügyintési feladatokban (postai, könyvelési, banki feladatokban).
Idén, immár harmadik alkalommal, 2010-től a tagok bizalma alapján folytathatom munkám az egyesület elnökségi tagjaként. Köszönöm a bizalmat.
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 Horváth Krisztina, elnökségi tag
Horváth Krisztina (Kriszta) gyógytornász vagyok. 1984-ben Pécsett
születtem, azóta is itt élek. Fiatal koromban, szinte még tinédzser voltam
mikor elkezdtem érdeklődni a gyógytorna iránt.  Diplomámat 2008 tavaszán
szereztem a Pécsi Tudományegyetemen. 2008 ősz óta dolgozom a PTE KK
Reumatológiai és Immunológiai Klinikán, mint gyógytornász. A klinikai
munkám során kerültem közelebb az immunológiai kórképek fizioterápiájához.
Munkám során igyekszem a mozgás jótékony hatását érvényesíteni és
mindenkinek próbálok egy mosolyt csalni az arcára. Szabadidőmben sokat
kirándulok, biciklizek és a sütés-főzés tudományát tanulom.
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Müllerné Dobos Éva, elnökségi tag

Müllerné Dobos Éva vagyok, a Reumatológiai és Immunológiai Klinikán
dolgozom gazdasági ügyintézőként. Az Országos Scleroderma Közhasznú
Egyesületnek  2005-ös évi megalakulása óta tagja vagyok, melyben
adminisztratív, illetve pénztárosi feladatokat látok el. Klinikai munkám
során a betegekkel és tagtársakkal  szoros, baráti kapcsolatot
alakítottunk ki, mely reményeim szerint támogatólag hat az
Egyesület működésére. Pécsett élek férjemmel és két egyetemista lányommal.
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 Garay Tóth Beáta, elnökségi tag
32 évesen, 5 és fél éve diagnosztizálták a scleroderma diffúz szisztémás formáját, mely sajnos gyorsan elhatalmasodott megváltoztatva teljesen az életem. Ma már igaz teljes regresszióban – javuló állapotban – vagyok, de már a kezdetekben úgy éreztem, hogy szükség van egy olyan szervezetre, ahol a betegek, erről az agresszív és kegyetlen betegségről információt szerezhetnek és amely segít, hogyan lehet együtt éljeni a betegséggel, milyen lehetőségek vannak. Ezért tartottam fontosnak és támogattam az Egyesület megszületését 5 évvel ezelőtt (2005. május 30-án volt az első Alakuló Közgyűlés) és vállaltam el a vezetését, melyben kamatoztathattam közgazdász végzettségem és angol-spanyol nyelvtudásom. A mostani választásokkal lemondtam a további elnökségi tisztségről, de nemzetközi kapcsolattartóként továbbra is támogatom az egyesület munkáját.

