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Budapesten jó hangulatban  a fotók kö-
rül zajlott a Scleroderma nap. 

2019. június 29-én kis csapatunk a 
Budai várban találkozott. Rövid ismer-
kedés után a „Minden múlt a múltam” 
című Fortepan fotókiállításon egy idő- 
és belső utazáson vettünk részt. 

- Szerinted mi közös, egy száz 
évvel ezelőtti fotó és benned?

- Vajon milyen alkalmakor fo-
tózunk ma, és mikor fotóztak szüle-
ink-nagyszüleink? 

- Neked is van fotód a Balato-
non, vagy a kocsitok…. előtt?

Aki nem látta a kiállítást annak is 
érdemes elgondolkodni, hogy lehetne 
„Minden múlt az én múltam is”.

A kiállítás megtekintése után a Ma-
gyar Nemzeti Galéria emeletén lévő 
Alkotóműhelyben folytattuk, ahol volt 
alkalmunk beszélgetni a kiállításról, az 
Egyesületről, a kezelések tapasztalatai-
ról, a jövő évi Prágai Világkonferenciáról. 

Ezt követően művészettörténész 
vendéglátóink – Füri Katalin és Várnai 
Zsuzsa - irányításával ismét a fotóké 
és a hozzájuk kapcsolódó történeteké 
volt a főszerep. 

Felkészülésként a résztvevőktől kér-
tük hozzanak magukkal egy családi 
fotót. Portrék, gyerekek-unokák, utazá-
sok, családi ünnepek fotói kerültek elő, 
melyekből a saját kis fotókiállításunkat 
készítettük el. 

Mindegyik fénykép egy történet, a Mi 
történetünk. 

Ezek történetek és az egymás iránti 
fi gyelem tette igazán személyes él-
ménnyé a napot.

Jeszenszki Kati
Fotó: Füri Katalin

Budapest  -
Scleroderma Világnap PÉCS - Scleroderma Világnap

Budapesten a Magyar Nemzeti Galériá-
ban 2019 augusztus 25-ig látogatható 
a Fortepan „Minden múlt a múltam” 
című fotókiállítása, amely a 1900 és 
1990 között készült fényképekből mu-
tat be több mint háromszáz darabos 
válogatást. 
Ajánlom azoknak, akiket érdekelnek 
a fotók és a történelem. 
Aki nem tud eljutni a Galériába, nézzen 
szét és böngésszen fortepan.hu digi-
tális fotó gyűjteményében, ahol már 
116.000 kép elérhető. 

Programajánló

Ebben az évben június 29-én tartottuk Pé-
csen a Scleroderma Világnapját.

A gyülekező közben dr. Kumánovics 
Gábor tanár úr is meglátogatott minket, 
köszönjük szépen, hogy velünk töltötte ezt 
az időt.  Megtekintettük a Cella Septichora 
ókori keresztény sírkamrákat, melyek törté-
netéről Hudson Szandra idegenvezető me-
sélt nekünk 45 percben, nagyon érdekes 
dolgokat tudtunk meg az ókori temetkezés-
ről, vallási szokásokról, Pécs történetéről.

Ezt követően limonádé és pogácsa 
mellett folytattuk a beszélgetést, a tagság 
mindennapjairól, a jövő évi Prágai világkon-
ferenciáról, több tag is érdeklődött a konfe-
rencia iránt.

Molnár Emese 
Fotó: Paári Péter
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Az első 5 világkonferencia 2010-
ben Firenzében, 2012-ben Madrid-
ban, 2014-ben Rómában, 2016-
ban Lisszabonban és 2018-ban 
Bordeaux-ban jelentős nagy siker volt, 
folyamatosan növekvő létszámmal. Ez 
annak is köszönhető, hogy a Beteg-
konferencia teljesen egy időben és egy 
helyen zajlik a szakmai orvosi konfe-
renciával, csak külön emeleten, szigo-
rúan elválasztva a kettőt. Ezek a konfe-
renciák nagyban hozzájárultak ahhoz, 
hogy mind a betegek, mind pedig az 
orvosok körében minél többet tudja-
nak a sclerodermáról az egész világon, 
új kutatásokat generáljanak, klinikai 
kipróbálásokat. Különböző szakorvo-
sok, rezidensek, egészségügyi dolgo-
zók – nővérek, gyógytornászok - és 

sclerodermás betegek és hozzátarto-
zóik gyűltek össze, hogy profi táljanak 
a jobbnál jobb tudományos, szakmai 
programokból, beteg-tapasztalatok át-
adásából.

Ami számunkra különlegessé teszi 
ezt a mostani konferenciát, hogy elő-
ször lehetőséget kaptak arra a magyar 
betegek, hogy saját anyanyelvükön 
szinkrontolmács segítségével magya-
rul is hallgathatják a központi előa-
dásokat a nemzetközileg is elismert 
szakemberektől.

A konferencia felépítése úgy 
néz ki, hogy az előadások téma-
körökre vannak osztva (pl. kerin-
gés, légzés, sebészeti beavatko-
zás, gyerekvállalás, stb.) és minden 
témáról beszél egy nemzetközileg 

elismert szakorvos, majd ugyanab-
ban az adott témában egy szklero-
dermával élő betegtárs is előad saját 
tapasztalatáról. Végh Anna betegtár-
sunk már két konferencián is tartott 
így sikeres előadást saját tapasztala-
tairól, én pedig a legelső római kon-
ferencián beszélhettem.

A központi előadások mellett pár-
huzamos, kis létszámú ülések is van-
nak, ahol speciálisabb, érzékenyebb 
témákról esik szó (pl. csak férfiaknak 
a szexualitás, vagy gyekmekkori sc-
leroderma, gyermekvállalás, stb,). 
Külön teremben lehet légzőtornára, 
chikungra, jógára vagy egyéb segítő 
alternatív programra menni (pl. smink 
tanácsadás, stb). Szóval itt mindenki 
odamegy ami őt érdekli.

VI. SZISZTÉMÁS SZKLERÓZIS 
   Világkonferencia Prága, 
 2020. március 5-7.

Részletes ismertető:

Nagy központi előadó:

• Mit tudunk jelenleg a sclerdermáról
• Új terápiás lehetőségek
• Transzplantációk, őssejt átültetés
• Kéz problémái (fekélyek, kéz sebészet)
• Hogyan lehet jól menedzselni

a sclerodermát  - alternatív lehetőségek
• A bőr – lokalizált scleroderma (Morphea)
• Szív- és tüdőérintettség
• Emésztőszervi problémák
• Plasztikai sebészeti lehetőségek
• Húgyúti gondok

Párhuzamos kistermi ülések:

• Szexualitás csak férfi aknak
• Szexualitás nőknek
• Terhesség és ezzel kapcsolatos kutatások
• Otthoni segítők (család, barátok) támogatása, 

hogyan értsék meg mi is történik
• Chikung
• Légzőtorna
• SPIN
• Csak a magyaroknak kérdezz-felelek az egyik

magyar specialistával egy külön teremben

Végleges program novemberre várható előadókkal és időpontokkal, 
változtatás jogát fenntartjuk.

Konferencia szokásos menetrendje:

A világkonferenciát az AIM  nemzet-
közi iroda és a World Scleroderma 
Foundation (Világ Scleroderma Alapít-
vány)  szervezi, a betegkonferenciát a 
FESCA csapata. Európán kívül az USA, 
Kanada, Ausztrália, Brazília, Argentí-
na, India, Indonézia, Kína, Japán, Iz-
rael, stb. képviselteti magát.  Azokból 
az országokból, ahonnan több beteg 
regisztrál szinkrontolmácsolásra is le-
hetőség van (általában 25 fő felett). 
A konferencia nyelve angol, de a he-
lyi betegeknek cseh nyelven is lesz 
fordítás illetve németül a magas német 
betegrészvétel miatt.

A konferencián való részvétel ese-
tén az Országos Scleroderma Kösz-

hasznú Egyesület bármely tagjának 
fi zeti a regisztrációs díjat. Az előzetes 
regisztráció kötelező, amit mi el is in-
tézünk Neked!
Érdeklődés esetén kérem, jelentkezz a  
scleroderma@freemail.hu email-en 
vagy az adott régiós klubvezetőnél (ha 
semelyik régióba nem esel bele, akkor 
bárkinél): 
Szeged: 
Kelemenné Lévay Ildikó :30/2499331
Budapest, (Debrecen): 
Kis Szilágyiné Terike: 30/4809735
Pécs:
Gitta Mária:  72/443501

Aki jelentkezik, és a csoporttal 
jön, a költség felét még az idén, a 

másik felét 2020. január 31-ig utalja 
át az egyesületnek. 

A hírlevél következő számában 
még részletesebb tájékoztatást tu-
dunk adni a konferenciáról, de a 
lehetséges magyar résztvevői szám 
megbecsülése miatt, akit érdekel a 
személyes részvétel, mindenképp 
jelezze felénk a szándékát 2019. Au-
gusztus 31-ig.  (Csak szándék, nem 
kell fizetni még semmit, a létszámot 
próbáljuk megbecsülni).

Hozd párod, barátod nem kell 
egyedül lenned, hiszen a szerette-
ink is részesülnek a sclerodererma 
nehézségeiben, nekik is nyújthat új 
infot a konferencia. 

A tavalyi év során egy tagtársunk életre hívta a Scleroderma 
Hungary facebook csoportot, melynek célja, hogy az érintettek 
közvetlenül tudjanak információt és tapasztalot cserélni, a cso-
portban minden érdeklődőt szívesen látunk. 

A csoport elérhetősége: 
https://www.facebook.com/groups/1827069700746470/

Scleroderma Hungary -
 Facebookon is elérsz minket!

Témakörök:

Március 5. csütörtök, 18.00 Konferencia Megnyitó (orvosokkal közösen), majd állófogadás
Március 6. péntek, 9.00-16.30 Betegkonferencia, közben ebéd biztosított ingyen a  
résztvevőknek és 2x kávészünet is
19.00 Konferencia Vacsora: Önköltséges, helyi belvárosi elegáns éttetemben, 3 fogás, kb. 25€ 
per fő. Előre kell regisztrálni rá.
Március 7. szombat, 9.00 – 13.00 Betegkonferencia
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Kis segítség az utazási, szállás költségek számolásához

Min. 2 éjszaka (márc. 5-6) vagy 3, ha vasárnap mennél el, vagy ahogy szeretnétek 
(a csoport 3 éjszakát marad, csüt-pént-szombat és vasárnap haza).

•	 Utazás pl. Budapestről:

Autóval: ...........	 5 óra, 526 km
Busszal: ........... 	Flixbus, kb 7 óra, 10 ezer Ft oda-vissza
Vonat: .............. 6-6,5 óra, 69EUR volt tavaly 72 órás prágai tömegközlekedéssel, 
		  40 EUR nélküle oda-vissza.
Repülő: ............ 1 óra, RyanAir 26.000-40.000 Ft oda-vissza, jegytípustól függ 
		  (feladod vagy nem a poggyászt)

•	 Szállás:

Egyéni igények szerint bármi 2 vagy 3 éj szállás 14.000Ft-32500 Ft per kétágyas szoba per éj (függ hány 
csillag milyen messze a központtól v a konferencia helyszínétől).

Egy becsült teljes összeg, utazással+3 éj szállással alsóbb kategóriában totál 1 főre kb.50-65 ezer Ft. 
(Ebben a vasúttal a 69 EUR számoltam) + költőpénz

Amennyiben kéred, az Egyesület segít leszervezni a szállást, utazást és így közösen egy csoportban 
mehetnek. Erről is előre szóljon, mert csoport esetén további kedvezmények vannak.

FIGYELMEZTETÉS! 

Prága március elején még nagyon hideg, ezért mindenki saját felelősségére, jól felöltözve, 
betegsége állapotához mérten tervezze az utat! Mindenképp javasoljuk, hogy kössön utas-, 
baleset-, betegség-biztosítást az utazás előtt.

Szeretettel várjuk jelentkezéseteket, nem leszel egyedül, mi is ott leszünk, akár együtt is  
utazunk, segítünk, még orvost és nővért is intézünk az útra a biztonság kedvéért.

Köszönettel
Garay Tóth Beáta

…HOGY OTTHON IS EGYSZERŰEN 
FITT MARADJON!

Elkészült a sclerodermával élők számára a tornagyakorlatokat tartalmazó DVD. Így nem kell várni 
az újabb bentfekvésre, vagy eljárni otthonról hideg időben sem a gyógytorna miatt. Farkas Helka 
és Kisné Bálint Zsófia a pécsi PTE KK Immunológiai és Reumatológiai Klinika gyógytornászai állí-
tották össze és vették fel a speciálisan sclerodermára kifejlesztett gyakorlatsorokat (pl. légző, kéz, 
derék, láb, száj stb. gyakorlatok), melyeket a betegek mutatnak be. Egy szívnonalas DVD készült el 
így, melyet ezúton szeretnénk megköszönni a készítőknek és hát természetesen a szereplőknek, 
akik vállalták, hogy bemutatják a gyakorlatokat.

A DVD adomány (1000 Ft+postaköltség) ellenében megrendelhető Müllerné Dobos Évától  
eva.muller@aok.pte.hu, 20/536-1216, illetve igényelhetők személyesen a klinikai bentfekvés  
alatt a gyógytornászoknál vagy a scleroderma@freemail.hu email címen.

Váljék egészségükre!



Többet szeretnél tudni elérhető új kezelésekről és kutatásokról?
vagy mások hogyan birkóznak meg a sclerodermával?

Kérdeznél nemzetközileg elismert szakemberektől?

A válaszod IGEN, gyere velünk Prágába a Scleroderma Világkonferenciára
és hallgassuk együtt, magyarul az előadásokat!

 
Az egyesület állja a regisztrációs díjadat!

Időpont: 2020. március 5-7.
Helyszín: Prága Kongresszusi Központ

ELŐZETES JELENTKEZÉSI HATÁRIDŐ A VÁRHATÓ LÉTSZÁM MIATT AUGUSZTUS 31. 
A FESCA-nak előre kell jeleznünk, hogy hány főre számíthat egyes országokból.

Kérlek, ha szeretnél  eljönni a konferenciára  jelezd emailen a scelroderma@freemail.hu oldalon 
vagy az adott régiós klubvezetőnél (ha semelyik régióba nem esel bele, akkor bárkinél): 
Szeged: Kelemenné Lévay Ildikó: 30/2499331
Budapest, Debrecen: Kis Szilágyiné Terike: 30/4809735
Pécs: Gitta Mária: 72/443501

Hozd párod, barátod nem kell egyedül lenned, hiszen a szeretteink is részesülnek a sclerodererma 
nehézségeiben, nekik is nyújthat új infot a konferencia. 

GYERE VELÜNK PRÁGÁBA!GYERE VELÜNK PRÁGÁBA!GYERE VELÜNK PRÁGÁBA!

Országos Scleroderma Közhasznú Egyesület
7632 Pécs, Aidinger János u. 40.

Adószám: 18326639-1-02 
Számlaszám: 12072507-00124973-00100009

www.scleroderma.hu, www.szkleroderma.hu 
scleroderma@freemail.hu


