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Molnar Emese vagyok, 27
2015-ben diagnosztizaltak
sclerodermaval. A PTE Fizikai Inté-
zetén dolgozom mint tudomanyos
segédmunkatdrs. Informatikat és
programozast tanitok az alapszakra
jaro hallgatéinknak. Hobbim a hor-
gaszat, f6zés, turazds, fényképezés.
Pécsen élek a parommal.

éves.

A PTE KK Reumatolégiai és Im-
munoldgiai Klinikan dolgoz6 or-
vosoknak, névéreknek, apoloknak,
gydgytorndszoknak sokat koszon-
hetek, mindamellett, hogy korda-
ban tartjdk a kor lefolydsat, segi-
tettek megérteni, hogy mi az amit
én a gyogyszerek beszedésén kiviil
tudok tenni magamért. Szeretném,
ha ez minél tobb emberhez eljutna
és a betegtarsak alkalmazni tud-
ndk ezeket a dolgokat. Gondolok
itt a gyogytorndra, testmozgasra,
a megfelel6 étkezésre, Raynaud-
szindroma esetén a kesztyd viselé-
sére.

Szerintem az Egyesiilet szamara
ez egyik legfontosabb dolog, hogy a
fiatal betegeket, és a fiatal hozzatar-
tozdkat is elérjiik. Illetve a koztu-
datba is bekeriiljon a scleroderma,
és a tobbi autoimmun betegség, igy
ha valakit ilyen ér, vagy a kozelében
ilyen torténik, tudja hova nyuljon.
Ebben jelentés szerepét latom a
kozosségi médianak, igy fontosnak
tartom, hogy az Egyesiilet a kozos-
ségi médian keresztill is tartsa a
kapcsolatot a tagsdggal.

BEMUTATKOZIK UJ ELNOKUNK

Végiil, de nem utols6 sorban sze-
retném megkdszonni a vezetéség
és a tagsag bizalmat, amit a megva-
lasztdsom sordn tanusitottak.

TARTALOM:

ELNOKVALASZTAS BESZAMOLO

ADVENTI KLUBTALALKOZO -

BUDAPEST 2016. NOVEMBER 19.

RITKA NAP - PECS BESZAMOLO

MEGHIVO EVES KOZGYULESRE

MEGHIVO V. SZISZTEMAS
SZKLEROZIS ORSZAGOS
KONFRENCIAJARA
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Szomorui esemény miatt ke-
rilt sor, 2016. november 30.-4n az
Egyesiilet rendkiviili kozgytilésé-
nek megtartdsara. Mint mindany-
nyian el6z6 hirleveliinkben olvasta-
tok, Szabd Béla elnokiink eltdvozott
koziiliink.

Az egyesiileti munka folyama-
tossdaga érdekében, minél elébb
sziikség volt elnokvalasztas kiird-

sdra, igy is rengeteg adminisztrativ
nehézséggel talalkoztunk.
El6zetesen tobb egyesiileti tag-
tarsunk neve felmeriilt javaslatként,
de 6k kiilonféle okok miatt nem val-
laltak a munkat. Az elnokség mar
régoéta foglalkozik azzal a kérdéssel,
hogyan lehetne fiatalokat bevonni
az egyesiilet tagjai kozé, és hogyan
lehetne résziikre feladatot adni.
Molnér Emese jollehet nem rég-
Ota tagja az egyesiiletnek, de rogton
felajanlotta az elnokségnek segit-
ségét, kozremiikodési szandékat a
feladatok megolddsaban. Ezért, az
elnokség javaslata, Emesére esett
az elnokségi beszélgetések kapcsan.
Emese nem zarkozott el a feladat-
tol, professzor drral is beszélt a red
varé feladatokrél, kihivasokrdl.

Ily moédon, a november 30.-i
kozgytlésen, a megvélasztando el-
nok személyére, egyediili jeloltként
Molnér Emesét terjesztette elé az
elnokség.

A jelenlévd 32 f6 egyesiileti tag,
egyhangtan dontétt Molnar Emese
megvalasztasarol.
Emese megbizatasa

hasonlé-

képpen, az elnokség tobbi tagja-
nak megbizatdsi id6pontjaig, 2018.
aprilis 17.-ig szo6l. 2018. év elején,
teljes elnokséget, elnokot, 2 £6 el-
nokhelyettest, 4 f6 elnokségi tagot,
és 3 16 feliigyel6bizottsagi tagot kell
vélasztanunk.

Az elnokség egyontetlien Emese
mellett all, mindenben segitséget
nydjtunk 4j elnokiinknek. Kiva-
nunk Emesének sok sikert elnoki
munkdjaban, és szeretnénk, ha na-
gyon jol érezné magat egyesiile-
tiinkben, ebben az Gj poziciéban.

Elnokség

2017. l. FELEV FOBB ESEMENYEI

februar 28. Pécs
marcius 16. Szeged
aprilis 8. Bucharest
aprlis 13. Pécs

janius 29.

Ritka betegségek vildgnapja - el6adas: Molnar Emese
Klubtaldlkozé

FESCA éves kozgytilés

Egyesiiletiink Eves Kozgytilése

junius 10. Debrecen V. Szisztémas Szkler6zis Orszagos Konferencia
Scleroderma Vilagnap

_| I.
Az idei évi TAGDIJ (500 Ft) befizetéseiket rendezhetik személyesen a klinikakon/klubtaldlkozékon

vagy neviik és cimiik megjeldlésével atutaldssal az egyesiilet bankszamlajara:
Raiffeisen Bank 12072507-00124973-00100009
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ADVENTI KLUBTALALKOZO - BUDAPEST

2016. NOVEMBER 19.

A budapesti egyesiileti tagok,
mar ismert helyszinen, a Ringier
Axel Springer Kft. székhazaban
gytltek 6ssze november 19-én, egy
kis karacsonyi tinnepségre.

A budapesti klubnapok, rendez-
vények mindig nagy érdeklédésre
szamitanak, hiszen a kb. 25-30 Bu-
dapesten, illetve vonzaskorzetében
lakéd egyesiileti tagokbdl most is,
mint mas hasonlé rendezvényen
kozel htiszan /18 {6 / vettiink részt.

A talalkozoét elhunyt elndkiinkrél,
Szab6 Bélarol sz6l6 megemlékezés-
sel kezdtiik. Felidéztiik Béla ked-
ves alakjat, munkdjat, és egy perces
néma feldllassal, valamint gyertya-
gyujtassal gondoltunk Béldra.

Ezt kovetéen, még a kotetlen ka-
racsonyi rendezvény megkezdése
el6tt, néhany szot szoltam az Egye-
siilet idei munkdjarél, és az éppen
folyé munkardl, a haziorvosoknak
sz6l6 scleroderma kiadvany megje-
lentetésérdl. Erre azért volt sziikség,
mivel a budapesti egyesiileti tagok
kozil csak néhanyan vesznek részt
az évzaro kozgyulésen, melyen 6sz-
szefoglaljuk az adott év eredménye-
it, sikereit és nehézségeit.

-3-

Tovabba a kozgytlésen tajékoz-
tatdst adtam az 4j elnék mielébbi
megvalasztasanak sziikségességé-
r6l, és jeleztem az elnokvalasztod
kozgytlés tervezett idpontjat. Ga-
ray-Téth Beata, néhany szot szol
Molnér Emesérdl, akit az egyesiilet
elnokének jeloltink. Elmondtuk,
hogy nagy 6romiinkre szolgdl, hogy
egy fiatal, energikus egyén lesz vér-
hatdlag az egyesiilet elndke, akitdl
nagyon-nagyon varjuk, hogy minél
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tobb fiatalt bevonjon az egyesiilet
életébe.

A hivatalos rész utdn, kezdé-
dott a kardcsonyra vald személyes
felkésziilés. Jeszenszki Kati egye-
siileti tagtarsunknak koszonhe-
téen, sok-sok karacsonyi, adventi
koszorura felhaszndlhaté anyagot
hozott csaladi vallalkozasukbdl.
A részvevék nagy-nagy lelkese-
déssel kezdték el izlésvilaguknak
megfelel6 adventi koszorut, il-
letve ajtéra akaszthaté koszoru

készitését. A kevésbé tigyeseket
Kati kedvesen, nagy hozzaértéssel
segitette. Javaslatokat tett az 0sz-
szedllitasra, a szinek harmoniza-
lasdra, és sajat kezével is segitette
a diszek nem konny ,beszurasat”
a koszorukba.

Kozben a részvevék fogyasztot-
tak a pogacsakbdl, siiteményekbd],
kavébol, teabol, melyet a RAS Kft.-
nek koszonhetiink.

Véleményiink szerint olyan ko-
szoruk késziiltek, melyek akar a vi-
ragboltokban is megéllnak helyiiket.
Errdl a melléklelt kép tantskodik.

Mindannyian ugy érezziik, ismé-
telten egy jol sikeriilt klubrendez-
vényen vettiink részt.

dr. Elek Anna

ADVENTI KLUBTALALKOZO - SZEGED

2016. DECEMBER 12.

2016.12.12. tartotta meg a Ma-
gyar  Scleroderma Koézhasznt
Egyesiilet szegedi klubnapjat. A
hideg id6 ellenére tobb klubtag
megjelent, viszont néhdnyan le-
mondtak a részvételt influenzas
megbetegedés miatt. Meghat6
pillanat volt, mikor a klubveze-
t6 Kelemenné Lévay Ildiké Szabé
Béla volt elnok elmékére mécsest
gyujtott igy emlékezve Szabo Béla
nagyszeri munkdjara amit az el-
mult 5-7??? évben végzett az egye-
siiletért mint elnok.

Az Kklubnap vendége Dr. Bara-
bdas Katalin professzorasszony volt,
aki a Szegedi Tudomadnyegyetem
Magatartastudomanyi Intézetében
dolgozik. Magas tudomanyos és
vezetdi tevékenysége ellenére kérte,
hogy ,csak Tanarnének” szdlitsuk.

A Kklubnap {6 témadja dltalanosan
a kronikus betegekkel és beteg-
ségekkel valé foglalkozas volt. A
Tanarné alapjaiban magyarazta el
az ember harom fontos tulajdon-
sagdt, vagyis a dominancia, a ter-

ritérium és a kotédés fogalmat és
annak evoltciés atmenetét az em-
beri fajba. Mindhdrom tulajdonsag
fontos a kréonikus betegek ,élhets”
kornyezetének a megteremtésé-
hez. Ismert tény az, hogy az egész-
séget és a betegséget nagymérték-
ben befolyasolja az egyén pszichés
allapota. Ezért nagyon fontos a
kornyezet megfelel6 hozzaallasa a
beteg emberekhez. Egy jo pszichés
kornyezet jelentdsen tudja javitani
a betegséggel egyiittjaré problé-
makat.

Erdekes beszélgetés alakult ki
a generacidk valtozasardl (lasd
alabb), illetve arrdl, hogy az 4j ge-
neraciék miként kezelik egy ko-
rabbi generdciéban kialakult prob-
lémat. Vagyis elfogadjdk a beteg
csaladtagot vagy ismerdst és segi-
tik azt, vagy annak hatat forditva
csak sajat egojuk és karrierjiikkel
épitésével foglalkoznak.

A klubnak &ltalanos beszélge-
téssel, j6 hangulatban zarult.

Kelemen Péter
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GENERACIOK:
Tradicionalista
1945 elétt sziiletettek
Baby Boomer
1945-1965 kozott sziiletettek
X generacio
1965-1980 kozott sziiletettek
Y generacio
1980-1995 kozott sziiletettek
Z generacio
1995 utan sziletettek.
(Forrds: Innovativ foglalkoztatdsi
formdk és az uij generdcio, Dr Nagy
Terézia szociologus, DARTKE Egyesiilet
E-kurzus Szocidlis Szovetkezet)

Dr. habil. Barabas Katalin Ph.D

az orvostudomdany kandidatusa,
intézetvezeté 1998-2015.
orvosképzés tanulményi felel6se,
TDK és szakképzési felel6s
e-mail: barabas.katalin@med.u-
szeged.hu
web: web.med.u-szeged.hu/
magtud/barabas
Publikdciés tevékenység
Fogaddora: cstitortok 11:00-12:00
oktatdi szoba (I. emelet)
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RiTKA NAP — PECS BESZAMOLO

2017. februar 25-én Pécsen a
Zsolnay Negyedben tartottdk a
Ritka Betegségek Vilagnapja pécsi
rendezvényét. Egyesiiletiink stand-
dal és el6adassal is késziilt az ese-
ményre. Az eseményen megjelentet
betegszervezetek, az Eltes EGYMI
képviseldi és didkjai és az egyetemi

vezet6ség, valamint a varosi veze-
téség is képviseltette magat.

A programok 10 6rakor kez-
dédtek a megnyitéval és a févéd-
nokok koszontbjével, és az Eltes
EGYMI didkjainak koérusaval. Ez-
utan kezdddtek az eléadasok. El6-
szor az Egyesiiletiinkrdl, illetve a
sclerodermdrdl tartottam én egy
rovid, 15 perces el6addst, majd a
Rett szindromadarol, a Primer Im-
munhidnyosokért Betegszerve-
zetrél és a tancpedagogiarol hall-
gathattunk el6adast. A program
zardsaként a BioRitmus Tehetség-
pont egy tancosa mutatott be egy
koreografiat, majd az Eltes EGYMI
didkjai és tandrai tartottak kutyas
bemutatoét.

Egyesiiletiink tobb tagja is kijott
a rendezvényre, koszonjiik szépen,
hogy egyiitt lehettiink.

.
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Koézhasznu Eg

#KEZ A KEZE
EGY ELHET()
IOVGERT”

Egyesiiletiink
meglatogattak, meséltiink nekik a
betegségrol, és az esetleges terapi-
akrol.

Osszességében azt gondolom,
hogy egy j6 hangulatd, hasznos na-
pot zartunk a napsiitéses szombat
délutanon.

Molndr Emese

SZEGEDI SCLERODERMA KLUBNAP

2017. MARCIUS 16.
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A 2017.03.16-4n  megtartott
Scleroderma Klub a szokdsos, ke-
délyes hangulatu volt.

A megjelent ,torzs”tagok és né-
hany 4j tag kifejezetten baratsagos
beszélgetést folytatott.

A klub vendége volt Dr. Balog At-
tila reumatolégus és immoinolégus
adjunktus volt a Szegedi Tudo-
manyegyetem Reumatolégiai és
Immunolégiai Klinikajarol.

A
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Balog doktor érdekes esetekrdl
szamolt be a Dél-Magyarorszagon
tapasztalt kanyarods

megbetegedések
ban, valamint, hogy az egyes viru-
sok elleni véddoltasok milyen

hatassal vannak az autéimmun
betegségekre.

Ezen tdlmenden a napi haszna-
latba vett gyégyszerek kolcsonha-
tasardl is beszélt.

vonatkozasa-

-5-

Széba kertilt a ,bioldgiai terapia”
ami egy kicsit megtéveszté kifeje-
zés. Ez a betegségmegkozelitési for-
ma alapja az, hogy az orvosok a be-
tegség kialakuldsat, annak alapokat
keresik és azt prébaljak gyégyitani.

Kilon téma volt az Orszégos
Scleroderma Egyesiilet 2017.06.10-
én rendezenddé debreceni konfe-
rencidja. Kelemenné Lévay Ildiké
klubvezetd beszélt az utazasrol és a
szallas lehet&ségrol.

Miutan az Gt Debrecenbe igen
hossza (mintegy 4-4,5 d6ra) oda és
vissza, ezért el6nyds ha az utat két-
naposra tervezziik. Az utazék neve
és létszama késébb alakul ki.

Ildik6 részletesen beszélt az
Egyesiilet pénziigyi helyzetérdl és
kért mindenkit, hogy lehetdségei-
hez mérten tdmogassak az egyesii-
letet, az ad6juk 1 %-val, illetve sze-
rezzenek kiils6 szponzorokat.

Kelemen Péter
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ORSZAGOS SCLERODERMA KOZHASZNU EGYESULET

Amennyiben a kozgytlés nem hatdrozatképes, masodik meghirdetés:

-

MEGHIVO

szeretettel meghivja Ont az

EVES KOZGYULESRE

Idopont:
Els6 meghirdetésben 2017. dprilis 10., hétf6 11.00 éra.

2017. aprilis 13. csiitortok, 11.00 oratol
Ekkor a kozgytilés a megjelentek szamara
valé tekintet nélkiil hatdrozatképes.

Helyszin:
PTE KK Immunolégiai és Reumatoldgiai Klinika,
7632 Pécs, Pécs Akicu. 1

Kozgyiilés napirendi pontjai:
1./ 2016. évi pénziigyi, vagyoni beszamolé
és kozhasznusdgi jelentés megtargyalédsa és elfogadasa
2./ 2017. évi koltségvetés és elfogadasa
3./ 2017. évi munkaterv és elfogadésa
4./egyéb hozzaszolasok, kérdések megbeszélése
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...HOGY OTTHON IS EGYSZERUEN

FITT MARADJON!

Elkésziilt a scleroderméval él6k szdmara a tornagyakorlatokat tartalmazé DVD. Igy nem
kell varni az Gjabb bentfekvésre, vagy eljarni otthonrdl hideg id6ben sem a gyégytorna
miatt. Farkas Helka és Kisné Bélint Zséfia a pécsi PTE KK Immunolégiai és Reumatoldgiai
Klinika gy6gytornaszai éllitottak ossze és vették fel a specidlisan sclerodermadra kifejlesztett
gyakorlatsorokat (pl. 1égz6, kéz, derék, 1ab, sz4j stb. gyakorlatok), melyeket a betegek mutat-
nak be. Egy szivnonalas DVD késziilt el igy, melyet eztiton szeretnénk megkoszonni a készi-
téknek és hat természetesen a szerepléknek, akik vallaltak, hogy bemutatjak a gyakorlatokat.

A DVD adomany (1000 Ft+postakoltség) ellenében megrendelheté Miillerné Dobos
Evatol eva.muller@aok.pte.hu, 20/536-1216, illetve igényelhetok személyesen a klinikai
bentfekvés alatt a gyogytorndszoknal vagy a scleroderma@freemail. hu email cimen.

Viljék egészségiikre!

.o Az idei évi Scleroderma Vildgnap (junius 29) kampénya arrdl szél, hogy a
| 20X %8 8 DI SC1ERODERMA NEM VEHETI EL A MOSOLYOM. Ehhez nemesak 4j poszter ké-
sziill hanem egy ehhez kapcsolodii scleroderma kampanyfilm is, mely juniustél lathato.
A FESCA tagjai dolgoznak a kivitelezésen.

HIREK:

_7-
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V. SZISZTEMAS SZKLEROZIS ORSZAGOS KONFRENCIAJARA

Id6pont: 2017. janius 10. 10.30 6ratél
Helyszin: MTA DAB székhaz, 4032 DEBRECEN, Thomas Mann u. 49.
Konferencia fovédnokei:
Prof. Dr. Szekanecz Zoltan, Prof. Dr. Sztics Gabriella, Prof. Dr. Czirjak Laszlé

Az Egyesiilet Pécsrél és Szegedrdl kiilon buszt indit, szallast biztosit el6z6 éjszakara
kollégiumi szobdkban.

Jelentkezés: Kis Szilagyiné Terike 30/480-9735, kszterike@t-email.hu vagy
scleroderma@freemail.hu.
Jelentkezési hatarido: 2017. majus 15.

Tamogatdink, tarsszervezék: FESCA (Federation of European Scleroderma Associations),
DAB Reumatolégiai, Traumatoldgiai és Ortopédiai Munkacsoport, A Debreceni
Egyetem AOK Reumatoldgiai Tanszéke, a Magyar Reumatolégusok Egyesiilete Eszak-
Kelet Magyarorszagi Szekcidja, a Debreceni Akadémiai Bizottsdg Reumatoldgiai
Munkabizottsdga és a Magyar Kisérletes és Klinikai Farmakologiai Tarsasag Immunoldgiai

\Szekciéja, a Magyar Farmakolégus Tarsasdg Immunfarmakoldgiai Szekciéja,f

az Arthritis Alapitvany.

\ | *
Q Orszdgos Scleroderma Kozhasznii Egyesiilet
- 7632 Pécs, Aidinger Jdanos u. 40.

@ Adoszdm: 18326639-1-02

- Szdmlaszdm: 12072507-00124973-00100009
Orszagos Scleroderma www.scleroderma.hu, www.szkleroderma.hu

Kézhasznu Egyesiilet scleroderma@freemail hu
Federation of European Scleroderma Associations



