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Budapesten j6 hangulatban a fotok ko-
ril zajlott a Scleroderma nap.

2019. junius 29-én kis csapatunk a
Budai varban talalkozott. Rovid ismer-
kedés utan a ,Minden mult a multam”
cimd Fortepan fotokiallitason egy id6-
és belsd utazason vettink részt.

- Szerinted mi koz0s, egy szaz
évvel ezel6tti fotd és benned?

- Vajon milyen alkalmakor fo-
tozunk ma, és mikor fotoztak sziile-
ink-nagyszileink?

- Neked is van fotdd a Balato-
non, vagy a kocsitok. . .. el6tt?

Aki nem latta a kidllitast annak is
érdemes elgondolkodni, hogy lehetne
,Minden mult az én multam is”.

A kidllitds megtekintése utan a Ma-
gyar Nemzeti Galéria emeletén 1évo
Alkotom(ihelyben folytattuk, ahol volt
alkalmunk beszélgetni a kiallitasrol, az
Egyestiletrdl, a kezelések tapasztalatai-
rol, a jov évi Pragai Vilagkonferenciarol.

Ezt  kovetéen milivészettorténész
vendéglatoink — Fri Katalin és Varnai
Zsuzsa - iranyitasaval ismét a fotokeé
és a hozzajuk kapcsolddo torténeteké
volt a foszerep.

Felkészlilésként a résztvevoktdl ker-
tik hozzanak magukkal egy csaladi
fotot. Portrék, gyerekek-unokak, utaza-
sok, csaladi tinnepek fotoi kerltek eld,
melyekbdl a sajat kis fotokiallitasunkat
készitettik el.

Mindegyik fénykép egy torténet, a Mi
torténetiink.

Ezek tOrténetek €s az egymas iranti
figyelem tette igazan személyes él-
meénnyé a napot.

Jeszenszki Kati
Fotd: Furi Katalin
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Budapesten a Magyar Nemzeti Galéria-
ban 2019 augusztus 25-ig latogathatd
a Fortepan ,Minden mult a multam”
cimd fotokiallitasa, amely a 1900 és
1990 kozott készilt fényképekbdl mu-
tat be tobb mint haromszaz darabos
valogatast.

Ajanlom azoknak, akiket érdekelnek
a fotok és a torténelem.

Aki nem tud eljutni a Galériaba, nézzen
szét és bongesszen fortepan.hu digi-
talis fotd gydjteményében, ahol mar
116.000 kép elérhetd.

Ebben az évben junius 29-én tartottuk Pé-
csen a Scleroderma Vilagnapjat.

A qgylilekez6 kozben dr. Kumanovics
Gabor tandr Ur is meglatogatott minket,
kdszonjlik szépen, hogy velink toltotte ezt
az id6t. Megtekintettilk a Cella Septichora
Okori keresztény sirkamrakat, melyek torté-
netérdl Hudson Szandra idegenvezetd me-
sélt nekiink 45 percben, nagyon érdekes
dolgokat tudtunk meg az okori temetkezes-
rél, vallasi szokasokrol, Pécs torténetérdl.

Ezt kovetéen limonadé €és pogacsa
mellett folytattuk a beszélgetést, a tagsag
mindennapjairol, a jovo évi Pragai vilagkon-
ferenciardl, tobb tag is érdeklddott a konfe-
rencia irant.

Molnar Emese
Fotd: Paari Péter
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Scleroderma Hungary -
Facehookon is elersz minket!

A tavalyi év soran egy tagtarsunk életre hivta a Scleroderma
Hungary facebook csoportot, melynek célja, hogy az érintettek
kozvetlen(l tudjanak informdciot és tapasztalot cserélni, a cso-
portban minden érdeklGdot szivesen latunk.

A csoport elérhetdsége:

https://www.facehook.com/groups/1827069700726470/

V1. SZISZTEMAS SZKLEROZIS
Vilagkonferencia Praga,
2020. marcius 5-1.

Részletes ismerteto:

Az els6 5 vilagkonferencia 2010-
ben Firenzében, 2012-ben Madrid-
ban, 2014-ben RoOmaban, 2016-
ban Lisszabonban és 2018-ban
Bordeaux-ban jelentds nagy siker volt,
folyamatosan ndvekvd létszammal. Ez
annak is koszonhetd, hogy a Beteg-
konferencia teljesen egy idében és egy
helyen zajlik a szakmai orvosi konfe-
rencidval, csak kiilon emeleten, szigo-
ruan elvalasztva a kett6t. Ezek a konfe-
renciak nagyban hozzajarultak ahhoz,
hogy mind a betegek, mind pedig az
orvosok korében minél tobbet tudja-
nak a sclerodermardl az egész vilagon,
Uj kutatasokat generdljanak, Klinikai
kiprobalasokat. Kiilonboz6 szakorvo-
sok, rezidensek, egészségiigyi dolgo-
z0k — novérek, gyogytornaszok - €s

sclerodermas betegek €s hozzatarto-
z0ik gydltek 0ssze, hogy profitaljanak
a jobbnal jobb tudomanyos, szakmai
programokbol, beteg-tapasztalatok at-
adasabol.

Ami szamunkra kilénlegessé teszi
ezt a mostani konferenciat, hogy el6-
sz0r lehetdséget kaptak arra a magyar
betegek, hogy sajat anyanyelviikon
szinkrontolmacs segitségével magya-
rul is hallgathatjak a kozponti el6a-
dasokat a nemzetkozileg is elismert
szakemberektdl.

A konferencia felépitése Ugy
néz ki, hogy az el6adasok téma-
kOrokre vannak osztva (pl. kerin-
gés, légzés, sebészeti beavatko-
z4as, gyerekvallalas, stb.) és minden
témardl beszél egy nemzetkozileg

elismert szakorvos, majd ugyanab-
ban az adott témaban egy szklero-
dermaval €l6 betegtars is el6ad sajat
tapasztalatarol. Végh Anna betegtar-
sunk mar két konferencian is tartott
igy sikeres elGadast sajat tapasztala-
tairdl, én pedig a legelsd rdmai kon-
ferencian beszélhettem.

A kozponti el6adasok mellett par-
huzamos, kis létszamu (ilések is van-
nak, ahol specialisabb, érzékenyebb
témakrol esik szo (pl. csak férfiaknak
a szexualitas, vagy gyekmekkori sc-
leroderma, gyermekvallalas, stb,).
Kilon teremben lehet légzbtornara,
chikungra, jogara vagy egyéb segitd
alternativ programra menni (pl. smink
tanacsadas, stb). Szdval itt mindenki
odamegy ami 6t érdekli.

Témakorok:
Nagy kozponti eléade: Parhuzamos kistermi iilések:
e Mit tudunk jelenleg a sclerdermardl e Szexualitas csak férfiaknak
e Uj terapias lehet6ségek e Szexualitas néknek
e Transzplantaciok, Gssejt atiltetés e Terhesseg €s ezzel kapcsolatos kutatasok
e K@z problémai (fekélyek, kéz sebészet) e Qtthoni segitok (csalad, baratok) tamogatasa,
e Hogyan lehet jol menedzselni hogyan értsék meg mi is torténik
a sclerodermat - alternativ lehetdségek e (hikung
e ADbGr— lokalizalt scleroderma (Morphea) e | ¢égzGtorna
e Sziv- és tlid6eérintettség e SPIN
e EmésztGszervi problémak e (sak a magyaroknak kérdezz-felelek az egyik
e Plasztikai sebészeti lehetdségek magyar specialistaval egy kilon teremben
e Hugyuti gondok

Végleges program novemberre varhato eldadokkal és idGpontokkal,

valtoztatds jogat fenntartjuk.

Konferencia szokasos menetrendje:

Marcius 5. csiitortok, 18.00 Konferencia Megnyit (orvosokkal kézosen), majd alléfogadas
Marcius 6. péntek, 9.00-16.30 Betegkonferencia, kdzben ebéd biztositott ingyen a

résztvevoknek és 2x kavésziinet is

19.00 Konferencia Vacsora: Onkoltséges, helyi belvarosi elegéns éttetemben, 3 fogas, kb. 25€

per f0. El6re kell regisztralni ra.

Marcius 7. szombat, 9.00 — 13.00 Betegkonferencia

A vilagkonferenciat az AIM  nemzet-
kézi iroda és a World Scleroderma
Foundation (Vilag Scleroderma Alapit-
vany) szervezi, a betegkonferenciat a
FESCA csapata. Europan kiviil az USA,
Kanada, Ausztrdlia, Brazilia, Argenti-
na, India, Indonézia, Kina, Japan, Iz-
rael, stb. képviselteti magat. Azokbol
az orszagokbol, ahonnan tobb beteg
regisztral szinkrontolmacsolasra is le-
hetdség van (dltalaban 25 fG felett).
A konferencia nyelve angol, de a he-
lyi betegeknek cseh nyelven is lesz
forditas illetve németill a magas német
betegrészvétel miatt.

A konferencian valo részvétel ese-
tén az Orszagos Scleroderma Kosz-

hasznu Egyesilet barmely tagjanak
fizeti a regisztracios dijat. Az elGzetes
regisztracio kotelezd, amit mi el is in-
téziink Neked!
Erdekidés esetén kérem, jelentkezz a
scleroderma@freemail.hu email-en
vagy az adott régios klubvezeténél (ha
semelyik régioba nem esel bele, akkor
barkinél):
Szeged:
Kelemenné Lévay lldiko :30/2499331
Budapest, (Debrecen):
Kis Szilagyiné Terike: 30/4809735
Gitta Maria: 72/443501

Aki jelentkezik, és a csoporttal
jon, a koltség felét még az idén, a

masik felét 2020. januar 31-ig utalja
at az egyesiiletnek.

A hirlevél kdvetkezd szamaban
még részletesebb tajékoztatast tu-
dunk adni a konferenciardl, de a
lehetséges magyar résztvevdi szam
megbecsllése miatt, akit érdekel a
személyes részvétel, mindenképp
jelezze felénk a szandékat 2019. Au-
gusztus 31-ig. (Csak szandék, nem
kell fizetni még semmit, a létszamot
probaljuk megbecsilni).

Hozd parod, baratod nem kell
egyedll lenned, hiszen a szerette-
ink is részesilnek a sclerodererma
nehézségeiben, nekik is nyujthat U
infot a konferencia.



Min. 2 éjszaka (marc. 5-6) vagy 3, ha vasarnap mennél el, vagy ahogy szeretnétek
(a csoport 3 éjszakat marad, csut-pént-szombat €s vasarnap haza).

» Utazas pl. Budapestrol:

Autdval: ........... 5 dra, 526 km

Busszal: ........... Flixous, kb 7 6ra, 10 ezer Ft oda-vissza

Vonat: .............. 6-6,5 dra, 69EUR volt tavaly 72 dras pragai tomegkozlekedéssel,
40 EUR nélkiile oda-vissza.

Repdld: ............ 1 0ra, RyanAir 26.000-40.000 Ft oda-vissza, jegytipustol fligg

(feladod vagy nem a poggyaszt)

Egyéni igények szerint barmi 2 vagy 3 €] szallas 14.000Ft-32500 Ft per kétagyas szoba per éj (fiigg hany

csillag milyen messze a kozponttol v a konferencia helyszinétdl).

Egy becsillt teljes 0sszeg, utazassal+3 €j szallassal alsobb kategoriaban total 1 fére kb.50-65 ezer Ft.

(Ebben a vasuttal a 69 EUR szamoltam) + kolt6pénz

Amennyiben kered, az Eqyeslilet seqgit leszervezni a szallast, utazast és igy kdzdsen eqy csoportban
mehetnek. Errdl is eldre szdljon, mert csoport esetén tovabbi kedvezmények vannak.

FIGYELMEZTETES!

Praga marcius elejen még nagyon hideg, ezért mindenki sajat feleldsségére, jol feloltozve,
betegsége allapotahoz mérten tervezze az utat! Mindenképp javasoljuk, hogy kdsson utas-,

baleset-, betegség-biztositast az utazas el6tt.

Szeretettel varjuk jelentkezéseteket, nem leszel egyedul, mi is ott leszlink, akar egyutt is
utazunk, segitlink, még orvost €s ndvert is intézlink az utra a biztonsag kedvéeért.

Koszonettel
Garay Toth Beata

..HOGY OTTHON IS EGYSZERUEN
FITT MARADION!

Elkésziilt a sclerodermaval él6k szamara a tornagyakorlatokat tartalmazé DVD. fgy nem kell varni
az Ujabb bentfekvésre, vagy eljarni otthonrdl hideg idében sem a gyogytorna miatt. Farkas Helka
és Kisné Balint Zsofia a pécsi PTE KK Immunoldgiai és Reumatoldgiai Klinika gyogytornaszai alli-
tottak 0ssze és vették fel a specidlisan sclerodermara kifejlesztett gyakorlatsorokat (pl. 1€gz6, kéz,
derék, 1ab, szgj stb. gyakorlatok), melyeket a betegek mutatnak be. Egy szivnonalas DVD készlilt el
igy, melyet eztton szeretnénk megkdszonni a készitéknek és hat természetesen a szereplGknek,
akik vallaltak, hogy bemutatjak a gyakorlatokat.

A DVD adomany (1000 Ft+postakéltség) ellenében megrendelhetd Millerné Dobos Evétol

evamuller@aolpte.hu, 20/536-1216, illetve igényelhetdk személyesen a Klinikai bentfekvés
alatt a gyogytornaszoknal vagy a scleroderma@freemail.nu email cimen.

“a’l-éke e’s se’ “"k el
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GYERE VELUNK PRAGABA!

Tobbet szeretnél tudni elérhetd Uj kezelésekrdl és kutatasokrol?
vagy masok hogyan birkdznak meg a sclerodermaval?
Kérdeznél nemzetkozileg elismert szakemberektl?

A vélaszod IGEN, gyere vellink Pragaba a Scleroderma Vilagkonferencidra
és hallgassuk egy(itt, magyarul az el6addsokat!

”

Az egyesiilet allja a regisztracios dijadat!

Iddpont: 2020. marcius 5-1.
Helyszin: Praga Kongresszusi Kozpont

ELOZETES JELENTKEZESI HATARIDO A VARHATO LETSZAM MIATT AUGUSZTUS 31.
A FESCA-nak el6re kell jelezniink, hogy hany f6re szamithat egyes orszagokbdl.

Kérlek, ha szeretnél eljonni a konferenciara jelezd emailen a scelroderma@freemail.hu oldalon
vagy az adott régios klubvezeténél (ha semelyik régioba nem esel bele, akkor barkinél):

Szeged: Kelemenng Lévay lldiko: 30/2499331

Budapest, Debrecen: Kis Szilagyiné Terike: 30/4809735

Pécs: Gitta Maria: 72/443501

Hozd parod, bardtod nem kell egyeddil lenned, hiszen a szeretteink is részesiilnek a sclerodererma
nehézségeiben, nekik is nyujthat Uj infot a konferencia.

Orszagos Scleroderma Kdzhasznu Egyestilet

S 7632 Pécs, Aidinger Janos u. 40. P
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