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Eurdpai Scleroderma Nap

mely alkalombdl megrendezésre keriil a

Sclerodermaval ElI6k

Els6 Orszagos Konferenciaja
Févédnoke: Prof. Dr. Czirjak Laszlo

Budapest, 2009. junius 29. 11 dratal,
Hotel Mercure Buda
(1013 Bp. Krisztina Krt. 41-43, Déli Palyaudvar mellett)

A nagyszerii svajci fest6, Paul Klee, 1940. junius 29-én halt meg sclerodermaban.
Betegsége erds hatassal volt kreativ munkassagara. Scleroderma (=kemény bér gorogiil)
nevet adtak egy ritka autoimmun betegségcsoportnak, mely karosithatja a bort, a
vérereket és a bels6 szerveket. A FESCA - Eurdpai Scleroderma Egyesiiletek Szovetsége -
hisz abban, hogy a sclerodermaval (pss, ssc) egyiitt él6 embereknek a kezelésekhez
egyenl6 hozzaférést kell biztositani. Az Orszagos Scleroderma Kézhaszni( Egyesiilet a
FESCA tamogatasaval és aktiv tagjaként csatlakozott az Eurépai Scleroderma Nap
megrendezéséhez.

A KONFERNECIA TERVEZETT PROGRAMJA:

10.00-11.00 Regisztracio

11.00-11.15 Koszontd

11.15-11.45 Prof. Dr. Czirjak Laszl6: Scleroderma - amit fontos tudni

11.45-12.15. Dr. Sziics Gabriella: Scleroderma kezelési lehetdségei

12.15-12.30 EU Minisztérium: Mire szamit a ritka autéimmun beteg az
egészseégligyl ellatasban — progressziv betegség ellatasi
lehetdsége?

12.30-12.45 Kérdések



12.45-13.45 Ebéd

13.45-14.05 Dr. Varju Cecilia: Rehabilitacio és Eletmodbeli tanacsok
scleroderméval el6knek

14.05-14.15 Szab¢ Béla, alelnok: Hogyan lehet egyiitt élni a
scleroderméval? Tapasztalatok, tanadcsok

14.15-14.30 Garay Toth Beata, elnok: A betegszervezetrol €s céljairol

14.30-14.45 Kavésziinet

14.45-15.15 Misor — meglepetés vendégek

15.15-15.30 Zarszo

Szeretettel varjuk a konferencian!
Ha felkeltette érdeklodését a Scleroderma Nap és a Konferencia, akkor tovabbi
informacidéért és résztvevoként regisztracio végett kérjiik forduljon:

'lurpuder
travel
UTAZASY 1RODA
Levélben: Harpuder Travel (bejegyzési szam: U - 000416), 1112 Budapest, XI. Kanai at
3 (Ujbuda Tovaros). ’

Email:
Tel/fax: 06 1 877-5008 (12-18 6ra kozott) vagy 30/231-2334

Kotelezo6 regisztracio, visszajelzés:

Azért tartjuk fontosnak, mivel ez nemcsak az egyesiilet tagjainak a konferenciaja, hanem
orszagos méretl és egyéb intézményekbdl is varunk résztvevoket (Debrecen, Szeged,
Bp. ORFI, Irgalmas, Borgyogyaszati Klinika, stb.) beteg, csalad és szakorvosok részérol.
A pontos létszam a finanszirozas, ebéd és teremnagysag miatt nagyon fontos, ezért

RESZVETELI SZANDEKAT KERJUK LEGKESOBB MAJUS 31-1IG JELEZZE

a kitoltésével.

Az alabbiakban a konferenciaval, utazassal, a hotel megkozelitésével és a
regisztracioval kapcsolatos hasznos informacidkat talal, kérjiik olvassa el figyelmesen.

Az orszagbdl két-harom helyrdl inditunk buszt ingyenesen, igény szerint.

junius 29., hétf6 reggel 7. 00-kor pontosan indul a Klinika el6l: (Pécsi Immunolégiai és
Reumatoldgiai Klinika, Akac u. 1.) és még aznap a Konferencia utan vissza is indul (kb.
fél 4-4 6ra tajékaban, attol fiigg, mikor ér véget a program). Igény szerint — ha a tagok
koziil jelentkeznek - megallhat a 6-os f6ut mentén: Paks, Dunafoldvar, Dunatjvaros, stb.
telepiiléseken.

A pécsi és Pécs kornyéki (Baranya, Tolna megye), 6-os melletti tagjainkat kérjiik, hogy
forduljanak L. Csépanyi Katalinhoz, aki a pécsi csapatot és a buszt szervezi és
koordinalja:

Elérhetésége: L. Csépanyi Katalin, Pécs: 30/575-3997, email:


http://www.harpudertravel.hu/
mailto:info@harpudertravel.hu
https://www.szkleroderma.hu/index.php?page=europai_scleroderma_nap_2009#jelentkezesi_lap
mailto:hethatar@t-online.hu

A Debreceni Autoimmun Klub is jelezte részvételét és maguk intézik és szervezik a
buszt, de lehet naluk kézvetleniil is bejelentkezni (dr. Csizyné Lenkey Valéria,
klubvezeto: 30/269-3191, nagyon kedves hélgy). Ok mar 1 nappal elébb indulnak 28-an.

A kaposvari klub tagjai mar széban jelezték, hogy egyiitt kivannak feljénni. Kérem
keressék Juhasz Eva klubvezeté6t (30/536-7674), email: ,a
részvételt illetéen, hogy ossze tudja allitani a végleges Iétszamot és hogy milyen médon
(kisbusz vagy auto) tudnak feljonni.

Amennyiben Szegedrol min. 15 f6 regisztral, gy szintén inditunk buszt. Kérem
keressék Szabo6 Bélat (alenok): 20/540-1048 vagy 20/363-0536,
email:

Nagyon fontos, hogy jelezze, hogy busszal kivan jonni , mert ezen mulik,
hogy hany fos buszt foglaljunk - MAJUS 31-IG!!!

Cim: Hotel Mercure Buda (régi Penta Hotel): 1013 Budapest, I. ker. Krisztina Krt. 41-43.,
a Déli Palyaudvar mogott, kb. 200m-re, a Vérmezoével szemben.

Megkozelités:
Autoéval: Buda belvarosaban a Déli Palyaudvart kell keresni és az Alkotas Gtél jobbrél

vagy balrél is le lehet fordulni a Krisztina Koratra. A kéornyéken az utcai parkoldhelyek
fizetdsek, a szalloda kiilon parkoléjaért is egyénileg kell fizetni. Természetesen ha van
mozgaskorlatozott kartyaja, akkor térités mentesen lehet parkolni a kornyéken.
Villamossal: 61-es és 59-0s villamos all meg a Déli Palyaudvarnal. Leszallva az Alkotas
aton at kell menni a Krisztina koratra és a palyaudvar mogott talaja a Hotelt. Kb. 5 perc
gyalog. 18-56-0s villamos 100 m-re a hotel elétt all meg.

Metro: 2-es (piros) metro végallomas, Déli Palyaudvar megall6 - végallomas

Busz: 39, 90, 90A, 139, 139A, 190

2009. junius 29. 10.00 6ratél - 11 6raig.

A regisztracios pultnal, ahol bejeltkezik, megkapja a teljes végleges programot, egyéb
Gjonnan megjeleno ismerteto konyvet a sclerodermaroél , illetve a névkitiizét, melyet
javasolt a konferencia végig viselni. A Regisztracio idotartama alatt kavé, tea, udito és
aprosiitemények fogyaszthatok. Erdemes el6bb érkezni, hogy ne legyen torlédas és
sorban allas a konferencia kezdése el6tt.

A Konferencia a szalloda MATYAS termében lesz. Akadalymentesités megoldott,
mozgaskorlatozott WC is rendelkezésre all. Regisztracional kapnak eligazitast.

Ko6szonettel:

Garay Toth Beata
Elnok
30/6377-491


mailto:juhaszeva11@citromail.hu
mailto:bela1957@tvnetwork.hu

