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KOszontjuk

- Dr. Varkonyi Judit tiszteletbeli elnokot
- Kurucz Virag ,allandd” dietetikust

- Minden kedves tagot és vendéget
* Napirend:

~- Eves tevékenység beszamol§ - szavazas
- Pénzligyi beszamolo - szavazas
- Miazaz EESZT, mi az az ORPHA kod?

* Jegyzokonyv: Kamaras Gabor, tanuk:...



Fves tevékenység beszdmold 2017.

* Ritka Betegségek Vilagnapja
kdzponti rendezvény Debrecenben — marti M, Abele M,
regionalis nap Pécsett - csikiKaroly

* Hemokromatozis Napja
magas szinvonall szakmai eléadasok:

koszonet Varkonyi doktornének!

* Hemokromatozissal élni - vasanyagcsere és
életmodvaltas (Varkonyi Judit)

* Neurologiai és HH - Alzheimer study el6adas
(Kovacs Tibor - Milanovich Daniel)

* Diabétesz el6adas (Borocz Zoltan)

* AHFE génhiba kovetkezményei (Andrikovics
Hajnalka)

* A hemokromatozist befolyasold egyéb -
a 6.kromoszoman levd genetikai variaciok (Orban ~ B ‘
Tamas) I “@ i "W - e el g

* Dietetikai Ujdonsagok (Kurucz Virag) L 5 -
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Fves tevékenység beszdmold 2017.

°* EFAPH éves kozgyllés: HemoNews5: Focus on Hungary, HARI, NON-HFE, EuroBloodNet

° Egészségna POK . XII. keriileti MOM kiltirhazban: keresnek minket!

* BETA: Els6 Magyar Betegszervezeti Tudasborze: stand és el6adas
Koszonet Kurucz Virdgnak a timogatasaért! Simon Eva dnkéntes :-)

* Oszi kézgy(jlés: véradassal kapcsolatos linnepélyes bejelentés,
Reumatoldgiai vizsgalatok az Irgalmasrendi Kérhazban (mj: varnak mindenkit!)

Sajté: BETA részvételért jutalmul: 2 cikk a HaziPatika online-ban:
Szab6 Emese ljjségl'ré a Magyar Nemzetben a vérellatasrol

'''''

Oridsi visszhang: donorok lehetiink.

Osz kozgy(ilés: Baréti-Téth Kldra OVSZ és Szabd Emese - tjabb MN cikk -
tobb radioban az 6rankénti hirekben:

a hemokromatozisos betegek donorok lehetnek,

és néhany mondatban elmondtak azt is, mi a HH !!!

* Rirosz-kapcsolat

Hemokromatodzissal indult a Menté6v A hénap Ritkai blogja!
Megn6tt a forgalom a honlapon

— Eurordis ilés Budapesten - Francoise COURTOIS, EFAPH titkar

—~ EUROPLAN konferencia - a Mentdovrol eléadas
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1 e legven nom

Hemokromatézisos Betegek Egyesiilete 'i
kérdlbeldl 7 hénapja

A hazai vérellatas problémai kapcsan a hemokromatozisosok vérének fel
nem hasznalasarol, az ellentmondasokrdl is sz6 van a Magyar Nemzet
cikkében (nyomtatasban a 2017.08.22-i szam 4. oldalan olvashato):
https://mno.hu/.. ./tobb-sebbol-verzik-a-hazai-verellatas-2413. ..

Tobb sebbdl vérzik a hazai vérellatas
Nem véradé nemzet a magyar, és a rendszerunk olyanckat is kizar, akik sok nyugati ...
MNO.HU



Fves tevékenység beszdmold 2017.

Varkonyi doktorno a médiaban:

* AKatolikus Radidoban meghallgathato eléadas: © | O aw g

http://www.katolikusradio.hu/musoraink/adas/422903 ,,’ sas s
* Fél oras ismeretterjeszto alapozd el6adas ‘_""
a Mindenki Akadémiajaban - youtube-on: --Sk ’
https://www.youtube.com/watch?v=yJiQXufQ6bA i :;:f‘u"”';:?fm
“
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Daganatot, sziv- és érrendszeri 3
megbetegedéseket és diabéteszt is okozhata

vastilterhel8dés
5, Grokletes betegsig,
= 5
Dr. Vickony e Egyetem IIL
betegaig hath ben it valamint Répgalécia
ikods teljes cletet slhet;

- pg,% * Semmelweis médiasarok > Origo, Nagysziilok lapja, ...
mmwmmmmn, il - momda . hm ' . . V4 4 ” v
ST * Szakmai cikk az Orvostovabbkepzo Szemleben

Kérositva azok fankeidjit.

B * Koszonjuk, hogy
. = a honlapon érkez6 segélykérésekre is valaszol!



http://www.katolikusradio.hu/musoraink/adas/422903
https://www.youtube.com/watch?v=yJiQXufQ6bA

Fves tevékenység besza molo 2017.

...................

Mar 98 kedvelo és koveto
az egyeslilet facebook i !

mmmmm

Feléledt a Vasmag: titkos
HH sorstars-csoport
facebookon (lehet belépnilt)

[1)12-157:38
Koszonjuk, hogy véradasaval
hozzajarult egy beteg gyogyulasahoz!
Az On altal adott vért a tegnapi napon
szallitottak ki a korhazba! Szép
napot! ;) OVSz

HH f6zoblog:
bronzkorszak.blogger.hu

2 vidéki véraddrdl tudunk (Ercsi, Szombathely; T

jaré betegség, vérlebocsatassal kezelik.
k ’ .o l O d B d t ) 2017-ben elértiik, hogy — a vilag sok mas
orszagahoz hasonloan végre Magyarorszagon is —
eSZ u Z J u a p eS eee felhasznalhato vérinket ne megsemmisitsék, hanem
masoknak segithessiink vele. Mi igy gyégyulunk ©

Hemokromatozisos
Betegek Egyesiilete


http://bronzkorszak.blogger.hu/

Terveink 2018-ban

- EFAPH kozgyilés:

Uj tagok, francia projekt, donorok lehetiink, diétas fiizet

- Részt vettiink a Budapesti és a

Pécsi Ritka Napon:

betegtajékoztaté Szeged-Debrecen-Pécs betegeinek is!!
Koszonet Kamaras Gabor, Csiki Karoly, Simon Eva, Mortl Maria

Haemochromatosis Arthropathy
o \

- Palyaztunk NEA mUikodési és szakmai \
tamogatasra (Kdszonet Mortl Marianak!)

- Kiadvanyok: a E

e

L

Research Initiative

*  betegtajékoztato Ujra, 3 =z,

*  roviditett tajékoztato (szérolap)

*  haziorvosi konferenciara

- Eurordis/ECRD konferencia Bécsben majusban

- Hemokromatézis Vilaghét: (jun.4-10) késziil kozos grafika (logo)

S~ Association
ahr HEMOCHROMATOSE FRANCE ..

- Nalunk Vilagnap: junius 8. péntek megfelel? 15:00?




az onkéntes munkaért

‘orvosi és dietetikai eléadasok (Dr. Varkonyi
Judit, Kurucz Virag, meghivott orvosok)
kdnyvelés (Toth Agnes) '
*jogi segitseg (Dr. Frei Janos)

*stand felligyelet — képviselet (Simon Eva,

Csiki Karoly, Mortl Maria)

*honlap karbantartas, hirlevelek, fb (Abele

Maria)

*Joomla segitség kellene...



Koszonom a figyelmet!

Szavazas a beszamoloral...

Kovetkezik: Pénziigyi beszamold, Mortl Maria



