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A legfontosabb kérdések és valaszok... c. kiadvanyunk megjelenése

2010. januar 20. Purgel Zoltan

Dr. Nagy Gyorgy
Dr. Kiss Emese

Legfontosabb
I & ?: gs valaszok

znéL

Dr. Nagy Gyorgy és Dr. Kiss Emese: Legfontosabb kérdések és valaszok a Lupuszrél c. kiadvany boritéoldala

Dr. Nagy Gyorgy Adjunktus Ur (Budai Irgalmasrendi Koérhaz) és Dr. Kiss Emese Docensnd
kézremUikodésével és szives segitségével jelenhet meg magyar forditasban , A legfontosabb kérdések
és valaszok a lupuszrél” cim( flizetecske, melyet eredetileg Graham Hughes londoni professzor irt
angol nyelven. Hughes Professzor Urtdl megkaptuk az engedélyt a magyar kiadasra, a lektoralast Dr.
Nagy Gyorgy Adjunktus Ur és Dr. Kiss Emese Docensné végezte.

Az angol nyelv(i kiadvany magyarra torténd forditasat Lakatos Aniko tagtarsunk végezte. A kiadvany
exkluziv kivitelben, 28 oldal terjedelemben jelent meg.

A ingyenesen megjelend betegtajékoztatd flizetet minden tagunkhoz eljuttattuk, de postaztunk
partnereink részére, valamint nagyobb csomagokban Magyarorszag kérhazaiba, autoimmun
centrumaiba. (A kiadvany a partner orvosaink segitségével jutott el azon betegtarsainkhoz, akik
nincsenek kapcsolatban vellink.) A kiadvany weboldalainkrél (www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu,
www.sle.hu) dijmentesen let6lthetd és megtekinthetd.

5. DVD kiadvanyunk megjelenése

2010. januar 20. Purgel Zoltan

Fontos szamunkra, hogy orvosi el6adasainkat, beszamoldinkat azon tagjaink is meg tudjak nézni, akik
a tdvolsag vagy egészségligyi okok miatt nem tudnak eljonni taldlkozéinkra. Harom év 6ta rogzitjik a
taldlkozéinkon elhangzo el6adasokat, majd a studié utémunkalatok utan publikaljuk weblapunkon és
DVD kiadvanyt késztiink. igy aki nem rendelkezik internet eléréssel, az otthonaban is megnézheti
DVD-lejatszd segitségével elGadasainkat. De érdekes lehet azoknak is Ujra megnézni, akik mar
személyesen lattdk az el6adast. A DVD kereskedelmi forgalomba nem keriil, azt kizardlag tagjaink
kapjak meg. Az 5. DVD-n a 2009. szeptember 26-i és a 2009. november 28-i taldlkozédnkon elhangzott
orvosi és egyéb elGadasok videodi tekinthet6k meg.
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Tartalom:

- Dr. Valyi Péter: ,A rehabilitacio atfogd szemlélete”

- Dr. Ori Zsolt: ,,Autoimmun betegségek kezelése soran fellépd szemészeti elvaltozasok”

- Dr. Marschalké Marta: , Az SLE bértiinetei”

- Balazs Henrietta és Janecské Anna: ,Strasbourgban jartunk... - 6sszefoglalé a 20. Lupus Europe
konferenciarol”

- Dr. Géher PAl: , Tartds szteroid kezelés mellékhatasai” és ,,Csont és iziileti érintettség SLE-ben”

- Dr. Nagy Gyorgy: ,SLE betegeknek par mondatban... - Taplalkozasrél, diétarol - HIN1-rél,
védGoltasrol, fertGzésveszélyr6l - Vitaminokrdl, nyomelemekrél, taplalék kiegészit6krél,
csodaszerekrél - Ujabb kutatdsi eredményekrél”

Az 5. DVD-nket is minden tagunknak postaztuk, valamint weboldalunkon is megtekinthetik tagjaink
(regisztraciot kovet6en).

Lepke kiadvanyunk megjelenése (2010/1.)

2010. marcius 1. Purgel Zoltan

Ujsagunk 2010/1-es szama madrcius elsején jelent meg 20 oldal terjedelemben, megemelt
példanyszamban. Az ingyenes kiadvanyt postaztuk tagjaink és partnereink részére, valamint nagyobb
csomagokban Magyarorszag korhazaiba, autoimmun centrumaiba. (A kiadvany a partner orvosaink
segitségével jutott el azon betegtarsainkhoz, akik nincsenek kapcsolatban veliink.) A kiadvany
weboldalainkrél (www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu, www.sle.hu) dijmentesen let6lthetd és
megtekinthetd.

A kiadvany tartalmabdl:

- Meghivé a 2010. marcius 27-i betegférumunkra (Purgel Zoltan)

- Meghivé kozgydléslinkre (Purgel Zoltan)

- Egy szazalékos kampany felhivas (Purgel Zoltan)

- Beszamold a Magyar Reumabetegek Egyesiiletének betegfdrumardl (Simon Mari)

- A Lupus Europe titkaranak beszamoldja a 2009-es évrél (Nele Caeyers, forditotta: Varga Gabor)

- Uzenet a Lupus Europe elndkétél (Yvonne Norton, forditotta: Varga Gabor)

Magyar Lupus Egyesiilet
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- KérdGives felmérésiink eredménye (Varga Gabor)

- Strasbourgban jartunk... (Baldzs Henrietta és Janecskd Anna)

- Beszamolé legutdbbi taldlkozonkrol (Purgel Zoltan)

- Egyesiileti hirek (Megjelent Pillangd magazinunk - Megjelent a ,,legfontosabb kérdések és valaszok a

|II

lupuszrél” cimil betegtdjékoztatd flizetiink - Megjelent 5. DVD-nk - Megjelent a Reuma Hiradd

legljabb szama - Megjelent az autoimmun betegségek c. konyv - Ajandékok tagjainknak - Tagdij
fizetés - World Lupus Day 2010. Magyarorszag - Add egy szazalék: segitsen kampanyunkban! -
Tdmogassa egyeslletiinket! - Lupus Europe Magyarorszag 2010. - Elhunyt Merétey Katalin tandrnd)
(Purgel Zoltan)

- EIn6ki beszamold az elmult harom évrdl (Purgel Zoltan)

- Hevér Krisztina Dij palyazati kiirds (Purgel Zoltan)

- Tagsagi lehetGség hirdetés (Purgel Zoltan)

- Tagbelépési nyilatkozat (Purgel Zoltan)

mn/t-zmmmt e

a Schopper Gabriela Magyar Lupus Egyesdet talilkoz6jira, mt-!y 2010. mércius 27-én
(szombaton) 13-16 6réig lesz schiz
FIGYELEM! Uj helyszinl Az ORFA Lukics Kkb felijitisa miatt taldlkozénk a Budai
Igalmasrendi Kérhdz eldadétermében lesz, bejdrat a Budai Igalmasrendi Kérhdzndl (Budapest,
Frankel Le6 u. 31). (Egy percnyi sétdra az ORFI Lukics Kiubtdl)
Tervezett programok:

13 -14 waeKotetlen beszélgetés,
1400 o»: Dr. Bazsé Anna reumatologus szakorvos (ORFI) elfadisa Autoimmun

betegsegek tirsuldsa cimmel
1500 oa: Dr. Bohdcs Aniké tanirsegéd Egyetem

Pulmonolégiai Kiinika) eléaddsa A lupusz tid6 érintettsége cimmel
1600 o Kdzgy(lés. (Meghivé és részletek a % oldalon)

Ingyenes rendezvényiinkre mindenkit szeretettel varunk!

ORFl Lukacs Klub Budai Irgalmasrendi Kérhaz
(régebbi helyszintink) (0 helyszintink)

2010/1. szam cimoldal

Betegforum Budapesten, a Budai Irgalmasrendi Kérhaz el6adotermében

2010. marcius 27. Purgel Zoltan

2010. évi els6 talalkozénkat marcius 27-én, szombaton tartottuk, nem a megszokott helyszinen. A
Lukacs Klub helyiségében és az egész foldszinten atfogd atépitési munkalatok indultak el, ezért mas
helyszint kellett keresniink. Szerencsére Dr. Géher Pal Professzor Ur jovoltabdl gyorsan sikeriilt
megtaldlnunk az Uj helyszint, amely a Budai Irgalmasrendi Koérhaz elGadéterme volt.
Els6 el6adonk Dr. Bazsé Anna reumatoldgus szakorvos (Dr. Kiss Emese f6orvosné munkatarsa) volt
az ORFI-bél. Doktorn6 az ,Autoimmun betegségek tarsuldsa” cimmel tartott el6adast.
Masodik el6addnk Dr. Bohacs Aniké immunoldgus, pulmonoldgus tanarsegéd volt. Doktornd a lupusz
tlidé érintettségérdl tartott el6adast.

Magyar Lupus Egyesiilet
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Mindkét el6addonk szamunkra érdekes, informativ el6adasokat tartott.

Legutolsé programunk az egyesilet kozgyllése volt. A kdzgyllés elsé napirendi pontja a ,,Szakmai és
pénziigyi beszdmold az egyesiilet 2009. évi gazdalkodasardl, kozhasznu tevékenységérdl, 2009. évi
kozhasznusagi jelentés elfogaddasa.” volt. Purgel Zoltan, az egyesiilet elnoke beszamolt az elmult évi
tevékenységrél, majd felolvasta a pénziigyi beszamoldt, és a kdzhasznusagi jelentést. Ezutan szavazas
kovetkezett, a kozgylilés egyhangulag elfogadta a kdzhasznusagi jelentést. (A kbzhasznlsagi jelentés
letolthet6 weblapunkrdl.) Masodik napirendi pontunk az egyesilet tisztségviselGinek megvalasztasa
(elndk, alelnok) volt. Nehezebb percek kovetkeztek, Hevér Krisztina elhunyt alelndk helyett kellett 4]
tisztségvisel6t valasztanunk, s Purgel Zoltan elndk 3 évi megbizdsa (napra pontosan) is lejart. Purgel
Zoltan elmondta, hogy az utébbi 3 évben elfaradt, talan egy olyan elnokot kellene az egyesiiletnek
valasztania, akinek nincs mas munkaja, pl. nyugdijas. Neki nehéz feladat egyszerre dolgoznia és az
egyeslletet is vezetni, raadasul mindezt betegen. Megkérdezte a jelenlevéket, hogy valaki vallalna-e
az elnoki tisztséget. Nem érkezett jelentkezés, s par hozzaszélas utan egy éves hataridére elvallalta az
elndk feladatokat. A kozgylilés egyhangulag elfogadta a megbizatast. Ezek utan kovetkezett az
alelnok vdlasztds, ekkor sem volt jelentkezd. Purgel Zoltan elndk javasolta, hogy Varga Gabor, az
egyesilet nemzetkozi kapcsolattartdja legyen az alelnék. Varga Gabort meglepte a felkérés, de rovid
gondolkodas és biztatds utan elvéllalta a tisztséget, melyet a kozgylilés egyhangl tamogatdssal
erGsitett meg. A kozgyl(ilés utan néhany taggal kozosen atbeszéltiik a 2010. évi terveket, beszéltiink a
sikerekrdl és a nehézségekrdl, a megoldandd dolgokrél.

Dr. Bohacs Aniko Varga Gabor
immunoldgus, pulmonoldgus tanarsegéd az egyeslilet Uj alenoke

Pillangé magazinunk megjelenése (2010/1.)

2010. aprilis 15. Purgel Zoltan

Az Egészségligyi Minisztérium altal kihirdetett ,Az egészségligyi tevékenységet végz6, a betegek
rehabilitaciojat el6segit6 szervezetek tdmogatasa” cimii pdlyazaton egyesiiletiink 6sszesen 3.000.000
Ft vissza nem téritend§ forrast kapott, melybél kettd lapszam (2009/1, 2010/1) megjelenését tudtuk
finanszirozni.

2010/1. lapszamunk 2010. aprilis 15-én jelent meg exkluziv kivitelben, 36 oldal terjedelemben. Az
ingyenes magazint dijmentesen kézbesitettiik tagjainknak és partner orvosainknak, de barki szamara
hozzaférhet6 dijmentesen weblapunkon. A magazin kereskedelmi forgalomba nem kerdil.

Magyar Lupus Egyesiilet
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Uj kezelési lehet6ségek SLE-ben
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Pillangé magazin — 2010/1 - 3. lapszam — 2010. aprilis 15.

Pillangé cim( magazinunk Magyarorszagon hidnypdtld, hiszen nincs egy olyan lap sem, amely
kozvetlen autoimmun betegek szamara jelenik meg. Egyesiiletlink kiemelt célja, hogy a magyar
autoimmun betegek tobb tizezres taborat tajékoztassa.

A magazinban kitling, elismert orvosok irnak autoimmun betegségekrél, azok gydgyitasi
lehetGségérdl, kutatasi eredményekrdl, Uj gydgyszerekrél. A lapban mi is beszamolunk egyesiiletiink
hireirdl, valamint lehetdséget biztositunk bemutatkozdasra kisebb civil szervezetek részére.

Részletes tartalom

DR. GERGELY PETER

MOZAIK Véddoltas és lupusz. Kaphatok-e védGoltast?

DR. KADAR JANOS

FOKUSZBAN Csontvel§ transzplantdacio lupuszos betegeknél

DR. KISS EMESE

L /0F2ils Mit kell tudni az antifoszfolipid szindrémarél?

DR. NAGY GYORGY

FOKUSZBAN Bioldgiai terapia SLE-ben

JENNY THORN PALTER (FORDITOTTA: JANECSKO ANNA)

ELETMOD " - l4lkozds ABC-je

DR. SUTO GABOR

MOZAIK A lupusz gyomor-bélrendszeri vonatkozasai

DR. SZEMERE PAL

MOZAIK A Systémas Lupus Erythematosus belgydgyaszati vonatkozasai

DR. SZ(JCS GABRIELLA, DR. SZEKANECZ ZOLTAN

FOKUSZBAN Rituximab: Uj lehet&ség az SLE-s betegek kezelésében

LUPUS EUROPE = Lupus Europe elsé izben az EULAR-on

Magyar Lupus Egyesiilet
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LUPUS EUROPE Benlysta™: forradalmian Uj eredmények a lupusz kutatdsaban

DR. SZEKANECZ ZOLTAN

KITEKINTG Bemutatkozik a DEOEC Reumatoldgiai Tanszék

TOTH-SEBESTYEN IBOLYA, TOTH PETER

DR /.toimmun betegklub Sopronban

DR. SZEKANECZ ZOLTAN

KITEKINTO Artritisz betegklub alakult Debrecenben

GARAY TOTH BEATA

KITEKINTO Kéz a kézben egy élhet6bb jovéért

GAAL CSILLA

AZ EN NAPLOM ) ) o
Levél Franciaorszaghol

LAKATOS ANIKO

ONMUOVELS ™ 7
Onmdtvel6

EZ+AZ Kérdések és valaszok

EZ+AZ Szteroid fobia

Megjelenés az RTL Klub Reggeli cimi m{isoraban

2010. aprilis 19. Purgel Zoltan

Az RTL Klub Reggeli cim( m(isoranak f6szerkeszt6je megkereste egyesiiletiinket, hogy beszéljlink a
lupuszos betegeket is nagy részben érint6 sokizileti gyulladdsrél. A feladatot tiszteletbeli tagunk, Dr.
Nagy Gyorgy Adjunktus Ur vallalta el.

A 2010. aprilis 19-i az RTL Klub Reggeli ciml m(isoraban Adjunktus Ur beszélt a reumatoid artritisz
betegség kialakulasardl, kezelésérdl, bioldgiai terdpids lehetbségekrdl.

Hevér Krisztina Dij eredményhirdetése

2010. majus 9. Purgel Zoltan

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet Hevér Krisztina emlékére 2009. szeptember 26-an, a
16/2009. (1X.29.) szamu kozgy(ilési hatarozat alapjan Hevér Krisztina Dijat alapitott.

Hevér Krisztina fiatalon, 34 éves koraban, 2009. augusztus 20-an hunyt el. Egyesiletlink és a
magyarorszagi autoimmun betegek sokat kdszonhetnek munkajanak. Sokat tett a nemzetkozi

Magyar Lupus Egyesiilet
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kapcsolatok megerdsitése érdekében, civil munkdjaval a magyar lupuszos betegeket segitette.
Kiemelkedd munkaja példaértékl mindenki szamara. Az O emléke el6tt tisztelegve hirdettilk meg az
elsé Hevér Krisztina Dij palyazati kiirasat.

A palyazat cime a ,Lételemiink az egészséges életmod!” volt. Feldolgozhatéo témak voltak:
Egészségtudatos gondolkoddas, 6sztonzés, prevencio - Az egészség, egészséges életmdd és marketing
kapcsolat - Az egészséges életmdd lehetBségei - Egészség megGrzésének maddjai, lehetGségei -
Egészség, egészséges életmadd, és a turisztika kapcsolata - Egészség, betegség kezelése és a wellness
kapcsolata - Betegek, betegségek kezelése és a milivészetterapids foglalkozasok kapcsolata - Az
egészség és betegség megjelenitése - Az egészség és az MLM kapcsolata Magyarorszagon.

KAial Andrea

2000,

Az els6 Hevér Krisztina Dij nyertese Katai Andrea lett. Katai Andrea kit(in6, meghaté palymunkajaval
érdemelte ki a dij eInyerését. Mivel Andrea mozgaskorlatotott, ezért a dijat nem a Lupus Napon vette
at, hanem egyesiletiink elnokségének tagjai 2010. majus 8-an meglatogattak Szekszardon, s atadtak
az emlékplakettet.

Magyar Lupus Egyesiilet
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World Lupus Day, Budapest, Margitsziget

2010. majus 9. Baldzs Henrietta

World
Lupus Day"

10 May

Idén a magyar Lupus Nap a Margitszigeti és Varosmajori Szabadtéri Szinpad jévoltdbdl kellemes
z6ldovezetben kerililt megrendezésre a Margitszigeten. Egy laza, csaladias, viddm hangulatu
szombatra szerettlink volna meghivni mindenkit, hogy ne csak az SLE orvosi vonatkozasairdl és a
betegségek okozta kellemetlenségekrdl legyen szé.

Ez a nemzetkdzi kezdeményezés egyébként 2004-ig nyulik vissza, amikor az angliai Eaton-ban
tizenhdarom nemzet betegeit képvisel6 nemzetkdzi kormanybizottsag gydlt 0Ossze, hogy
megszervezzék az elsé Lupus Nap megtartdsat. Kidltvanyuk cselekvésre szdlitotta fel a vilag
kormdnyait, hogy szenteljenek nagyobb figyelmet a lupusz-kutatasok anyagi tdmogatasanak és a
céliranyos betegellatasnak. igy azéta minden év mdjus elején a lupuszos betegek dsszegy(ilnek a vildg
minden pontjan, hogy kinyilvanitsak egymas irdnti szolidaritadsukat és felhivjak a kozfigyelmet erre a
kevésbé ismert kdrképre.

Az idei program délel6tt 10 Oratdl kezdddott regisztracidval és a siiti-, valamint a rajzversenyre
érkez6 padlyazatok Osszegyl(ijtésével, tombolavdasarldssal. Kés6bb Yvonne Norton, a Lupus Europe
elndkének koszontéjét hallgathattuk meg, melyet az els6 alkalommal térténé Hevér Krisztina Dij
atadas kovetett. Ezt a palyazatot Katai Andrea szekszardi tagunk nyerte el - sajnos személyesen nem
tudott megjelenni - de gyG6ztes palydzatat meghallgathattuk. Andrea pozitiv gondolkodasa,
életigenlése mindannyiunk szamdra példaértékd lehet. A gyerekrajzok zslirizésénél sajnos becsuszott
egy kis mal6r - eleredt az es6 és majdnem elaztak - de az utolsd percben sikeriilt megmenteni 6ket.
Nehéz volt a dontés, mert mindegyik festmény és rajz nagyon szépen sikerlt. A siti versenyen kitett
magaért Bera Istvanné Icu is, aki tobb mint husz (!) tepsi finom mézeskaldccsal ajandékozta meg a
megéhezett egybegydilteket.

Szervezett szdrakoztatd programokban sem szenvedtiink hidanyt, ismert musicaleket és slagereket
adott el6 Kaldczi Orsolya és Gydry Andras, egylitt mulathattunk Maksa Zoltan viccein is. Amatér
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el6adonk is akadt, egy 10 esztend@s fiatalember, aki népdalokat adott el6 furulyan. A délutan
folyaman egyik betegtarsunk kartyabdl jovendé6t is mondott, valamint kinezioldgiai és Bach-terapias
tandcsaddson is részt vehettek az érdekl&ddk.

Talan az egyik legsikeresebb produkcié az izisz Hastanc Studié fellépése volt. A soproni holgyek sajat,
pillangdkat imitalé koreografidt mutattak be, melyet még az arra sétalok és a kozeli étterem dolgozéi
is megcsodaltak. A valtozatos programok mellett az id6 hamar eltelt, remélhetéleg mindenki jol
érezte magat.

Képek a rendezvényrdl

Magyar Lupus Egyesilet



Osszefoglalé a Magyar Lupus Egyesiilet 2010. évi tevékenységérd|

§ Freddie Mercury

¥ i
| £ &

Magyar Lupus Egyesiilet



Osszefoglalé a Magyar Lupus Egyesiilet 2010. évi tevékenységérd|

Weboldalunkon megjelenik magyar nyelven a Caring & Sharing magazin

2010. majus 19.

Purgel Zoltan

A Caring & Sharing a Lupus Europe magazinja, mely eredetileg angol nyelven jelenik meg. A 2009. téli

lapszam immar magyar nyelven is elérhet6 weblapunkon. A 24 oldalas magazin angolrél magyar

nyelvre torténd forditasat Baldzs Henrietta, Janecskd Anna és Varga Gabor végezte.

8 carmvea

A magazin tartalma:
Uzenet az elnéktél

LUPUS
EUROPE

Uzenet az elndktél

Aig hiszem el, hogy Immaron egy teljes év eltelt az-
6ta, amiéta elsd *az eindk levele” irdsomat megirtam
a Caring & Sharing folyirat széméra. Ennek ellendre
nenéz elképzeini, hogy mindaz, amit a Lupus Europe
magéra vallakt a néwvahtoztatds éta, belefért ebbe a
csupdn egy esatenddbel

Nagyon izgaimas  feflemények torténtek, azonban
mindezek meliett voltak rendkivi szomord id@szekok.
Kedves Baritaink, Hevér Krisztina (Magyarorszag) és
Rudl Hocks (elnokhelyettes), elvesztdése oly szomor-
sdggal toltett el mingannylunkat, amelyet (gy tdnt
nenéz lesz feldoigozni, De akérhogyan is, mindsnnyian
tudtuk, hogy folytatnunk kell, tovabb kellett doigoz-
nunk a LUPUS EUROPE menedzselésén, 5 seaitendnk
kellett 3 lupus betegexnek Eurdpdban mindenitt. Er-
telmet kellett adnunk Krisztina és Rudi letének, &
biztositanunk kellett, hogy a munkét, amelyet elkezd-
tok, folytatni fogfuk, ahogy Ok Is szeratték voina.

A szeptemberi, Strasbourg-ban tartatt, kongresszuson
tivozott posztydrl Ineke Boomker (Holandia, igazga-
thségi tag, kanvencidkért feleids menedzser) ds Brian
Hanner (Angla, bevalasztott projekt tanicsadd).
Ineke és Brisn mindketten hiséges igazgatéssgi tagisl
é5 témogatél voltak @ LUPUS EUROPE-nak (és eldtte
82 ELEF-nek, amelynek Brisn az elndke volt néhény
évig). Szomor vagyok, hogy elvesztettem Ineke és
Brian segitségét, ugyanskkor boldog is, hogy Kirsten
Lerstrom-ot, mint elnoknelyettest és Fatima Lavoll-t
(Norvégia) valamint Simone Muller-Pretis-t
(Németorsz3g) mint igazgatds3gi tagokat Gdvozoine-
tem

i més totént az év folyaman?

A Stratégial Terv, amely fobrudrban Indutt, egy nagy
projekt. Dantéseket homni &s igéreteket tenni egy fo-
tékonysdgi szervezet nevében, amely 22 tag-
szervezettel foglalkazik, silyos feleldssdg az iazgatd-
5391 tagok €5  bevalasztott tandcsaddk szimara. A
tagszervezetektél beérkezs informacioknak nagyon

UK CHARETY COMMISSION BEJEGYZETT CIME

SHARING

oritink, és hamarosan egy frissitett verziot fogunk
elkiiden| e-mailben minden tagszervezet részére.

A Stratégiai Terv részeként egy Orvosi Tandcsaddi
Bizottsdg létesdit a LUPUS EUROPE részére, és it kell
Kbszonetet mondanom annak az ot lupus-szal foglal-
Koz orvosnak, akik felajéniottak témogatésukat.

A Koz0s gy, amelyet 2008-ban kezdtink e, még
mindig folyamatban van, azonban ezt & projektet egy
prezenticidual folytattuk, mégpedig a 18 téma, a Ki-
mertitség prezentcidjival, amelyet egy mirciusban,
Zirichben megrendezett taldikozon kuigbozs eurbpai
orszigokbét érkezd lupus-szal foglalkozd szakemberek
€ié terfesztettonk, megmutattuk betegeknek és orvo-
soknak Angtisban augusztus folyaman, és szeptem-
berben & Strasbourg-ban megrendezett konvencion.
Tevékenységink ezen projekt keretdben tovabd fog
folytatbcni 2010-ben, egy projekt csapat fog rajts doi-
gozni, amelynek vezetdie Kirsten,

A Website Csapat mér dolgozik a régéts vért j webol-
Galon, amelynek 2010 elején készen kellene lennie, E2
egy nagyon izgaimas projekt

Junius folyaman, az igazgatésdg tagok és bevdlasztott
tanscsaddk nagy izgalommal Slktottak fel egy LUPUS
EUROPE standot Koppenhagaban, a EULAR-0n, és bol-
dogan vették  Lupus Denmark tagjainak témogats-
sat, s boldogok voltak, hogy mids tagorszagok képvi-
seldl Is meglitogattak 3 standot. A EULAR fénypontsa
azonban a Satefiite Lupus Symposium voit, amelyen
Kirsten, Prof David Isenberg (Angka), Or Michalle Potrl
(USA) és Prof Matthias Schaeider mellett, bemutathat-
ta annak o kozvéleménykutatdsnak a prezenticidgit,
amelyet a LUPUS EUROPE és oz LFA tagjai & EULAR
eidit fejeztek be.

E2 8 Lupus Symposium az elsd volt & EULAR letében,
és egy nagy kdszonom ileti meg mindazokat, akik ezt
a3z eseményt témogattdk, és amellyel vokibsn &
lupust, mint betegséget, valamint a LUPUS EUROPE
szervezetet 8z eurbpal orvosids refiektorfényébe 8lk-

Folytaths 2 7. oldaion.

1 v Wossa, 274, Eavtam Raoa, Roemtsrd. Gosos RMY I, Angh | Regissiicion sases No. B53T08
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A titkar beszamoldja
Lupus Europe elsé izben az EULAR-on
Orvosi tanacsadoénk tollabol

Egy Uj lupus kezelés igérete: forradalmian Uj eredmények
Reflektorfényben a Gruppo Italiano LES
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- Lupus Europe igazgatdsagi tagok és orvosi tanacsaddk
- A Lupus Europe Uj weboldala

- A Lupus Europe legfontosabb eseményei 2009-ben

- Evenkénti konferencia képekben

- Nemzeti riportok 2009.

- Lupus Utlevél: vészhelyzet és megel&zés

- Elhunyt tarsainkra emlékezlink

- Lupus Europe igazgatdsagi tagok

- Lupus Europe nemzetkdzi kapcsolatok

Részvétel az EULAR romai konferenciajan

2010. junius 16-19. Purgel Zoltan

Az EULAR egy Odriasi rendezvény, melyet legjobban az is jellemez, hogy kb. 15.000-16.000 f&
regisztralt résztvevdje volt. Az EULAR-on, mint reumatoldgiai rendezvényen a legnagyobb teret a
reumatoid arthritis kapott, azonban a lupusszal is tobb el6adds és poszter is foglalkozott. Egy ilyen
rendezvény elsédleges célja a legujabb kutatasi eredmények kozlése.

A 2010. évi EULAR nemzetkozi konferencia Olaszorszagban, Rdmadban volt megrendezve, junius 16-
19-ig. Egyesiiletiink a Nemzeti Civil Alapprogram NCA-NK-09-A-0068 szamu pdlyazatan 350.000 Ft
vissza nem téritendd forrashoz jutott, ebbdl az 6sszegbdl tudtuk megfinanszirozni 2 6 részvételét az
EULAR konferenciara.

Dr. Kiss Zséfia a Lupus Europe standja el6tt

Lepke kiadvanyunk megjelenése (2010/2.)

2010. julius 1. Purgel Zoltan

Lepke ujsagunk 2010/2. szama julius elsején jelent meg 16 oldal terjedelemben. Az ingyenes
kiadvanyt postaztuk tagjaink és partnereink részére, valamint nagyobb csomagokban Magyarorszag
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kdrhazaiba, autoimmun centrumaiba. (A kiadvany a partner orvosaink segitségével jutott el azon
betegtarsainkhoz, akik nincsenek kapcsolatban veliink.) A kiadvany weboldalainkrdl (www.lupusz.hu,
www.autoimmun.hu, www.sle.hu) dijmentesen let6lthetd és megtekinthetd.

A kiadvany tartalmabdl:

- Lupus Europe Konvencié Budapest 2010. (Varga Gabor)

- Elet a lupusszal Il. felmérés, karrier / munka (Varga Gabor)

- Yvonne Norton MBE EInok tGzenete (Yvonne Norton, forditotta: Janecskd Anna)

- Utmutatd a felméréshez (Janecské Anna)

- Legutébbi talalkozénkrdl (Purgel Zoltan)

- Yvonne Norton, a Lupus Europe elndkének lzenete, kdszont6je (Yvonne Norton, forditotta: Varga
Gabor)

- Javaslat, vélemény kérése (Purgel Zoltan)

- Az 1. Hevér Krisztina Dij nyertese: Katai Andrea (Purgel Zoltan)

- Képek a Lupus Naprdl (Purgel Zoltan)

Lepke ¥

Magyar Lupus w hirlevele
2010/2. - 2010. jdlius 1

LUPUS EUROPE KONVENCIO BUDAPEST 2010. + ELET A LUPUSSZAL II.
Tisztelt Olvaséink

Mint azt bzonydra mir Ondk is tudjik, 2070-ben  Lupus Europe nemzetkdzi konferencidjinak a Schopper Gabriela
Magyar Lupus Egyesidet dital szervezett konferencia ad otthont, Magyarorszégon, Budapesten Ennek szervezését Hevér
Kiisztina elhunyt betegtirsunk kezdte el haldla utdn ez a szervezés nem it meg. toretlendd, féradhatatiandd dolgozunk
az0n hogy az ltala elkezdett munka gyamakse beérjen
A konferencia szervezésében tett ek kpések a komvencid eldzetes programjinak elfogadisdrdl szditak. a Lupus Europe
dhal ez a dokumentum efogadisra keriit. Jelenleg a nemzetkézi egyesletek regsztricéidra virunk A nemzetiézi
konferencia kiemelt témdja a nemrég indult Elet a lupusszal Il. munka / karrier” nemzetkdzi felmérés lesz, jelenieg
azon dolgozunk, hogy ezt a femérést Ondk szimira is ekrhetove: tegylk Szamitunk majd az Ondk segitségére, a
nemzethdzi kizbsség képes arma, hogy egy olyan kiértékelist készitsen, amelyben Magyarorszdg szavazatainak szama
ellioniten megtekinthet . Kérek Mindenkit, hogy tiszteljen meg bennanket majd azzal, hogy fél 6t raszan
majd az életébl, és kitditi ezt a kérdivet. Ezen projekttel pérhuzamosan azon dolgazunk, hogy az egyesilet dletében
eldszor publiciliuk a Lupusz Nap eseményeit a nemzethdzi kizdsség szimira, ez nem csupén Eurbpit jeenti majd, hanem
2z Amerikiban 6 lupusz betegeket is. Jelenleg hét 16 dolgozik azon hogy mindezen projektek & a konferencia
szervezése sikeres legyen Az elmdit dSszak megnutatta szimomra, hogy a munkamegosztds, a megfeled projekt
menedzsment segitségével hibetetlen mennyiségd publiilandd anyag keletiezhet, annyi hogy a jeleniegi
munkamegosztds melett ez a mennyiség mir feldolgozhatatian Purgel Zoltén széméra. Zoitin ma a konvendé és az
egyesilet pénzigyi finanszirozisiért felel gondoskodk a pdlyizatok menedzselésérdl, valamint a fenteb emitett
anyagok publicicidiérs, mind a Lupus Europe, mind Ondk felé. Sajnos Lithat6, hogy a sok munka miatt nem jut ideje a
kommunikicidra. Pedig egy csapatban a kommunikicid a legfontosabb, hogy a dolgok gordikékenyen menjenek. Zotinnal
val egyeztetés utin Ggy dontottlnk, hogy teszek egy probdt ama, hogy dtvegyem a konvendd szervezésének
menedrselését. Csapatokat fogunk szervezni, minden csapatnak meglesz a sajit feladata, jomagam pedig megorbilok
mindent megtenni annak érdekében, hogy a csapatok kSzdtti kommunikicid girduiékeny legyen, Misérletet teszek arma,
hogy a feladatokat megfelelgen menedzseliem, hogy minden csapat szerepet kaphasson a szervezésben Lesz egy Kemelt
csapat, akinek az lesz a feladata, hogy Gsszegylitsin minden anyagot, amely a konferencidhoz sziikséges, hogy legiobd
tudisdnak megfelelGen elkészitse a konvencd forgat6ksnyvet, hogy naprakész dokumenticit vezessen az elgttink 4K6 és
mir elkészlt feladatokrdl
Tuztelt Tagiaink! A fentiekben megprébitam ecsetelni mindazt, ami a kovetkezs id&en eldttink &L Sajnos, azt kel
mondanom, hogy a konferencia szervezése minden energidnkat, iddnket fel fogia emdsztens,igy idén rendhagyd modon
keriinek megrendezésre tadkozbink. Az év hitrakévd két taldlkoztiét a Lupus Europe konvenad utdnra fogiuk szervezni
vérhatéan oktdber 30-4n és november 27-én lesznek a taldlkozok. Bizom benne, hogy nagyszend eredményekrti,
éményelal tudunk majd Ondknek beszimoint Exifon kirek Ondktdl megértést, tirelmet, és a felmérésre smét
hivathozva segtséget ahhoz, hogy az egyesilet idén bebizonyithassa, hogy igenis helye van a nemzetkdzi szervezetben és
olyan munkit végez ezen szervezet keretein beiil, amely kivéltia majd az eurdpai szervezetek elsmerését. Eziton kivinok
Gnsknek tovabi kellemes nyarat, a kolégaimnak 6 munkit és sok er6t mindahhoz, ami még eléttink all

Varga Gibor aleindk
Schopper Gabriela Magyar Lupus Egyesilet

. 4 Lepke 1

2010/2. szam cimoldal

Elet a lupuszal c. nemzetkozi felmérés
2010. julius 1. Varga Gabor

Az Elet a lupusszal felmérés, amelyet a LUPUS EUROPE valamint az LFA készitett tavaly, nyilvdnvalé
valaszt adott szdmunkra: a lupus sok beteg szdmara egy életet megvaltoztatd tapasztalat lett, a
legnagyobb hatast a karrier tekintetében valtotta ki.

A lupuszt a n6ék korében legtobbszor 45 éves korukig bezardlag diagnosztizaljak. Ez az iddszak a
tanulds, a hivatas megtalalasanak id6szaka és/vagy a csaladalapitas folyamata kozben eltoltott id6
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Majd gyakran karrier valtas sziikséges. Hogyan és miért torténik ez? Ennek tovabbi tanulmanyozasara
egy Ujabb felmérés indult azzal a kimondott céllal, hogy megnézzik, vajon a lupusszal valé élet a
karrier vdltozdasat is jelenti-e, és ha igen, akkor ez hogyan torténik. Ez az els6 eset, hogy egy on-line
felmérés lehet6séget ad minden Eurdpaban él6 lupuszos személy szamara, hogy egyedi valaszokat
adhasson arra vonatkozodan, hogy a lupusz milyen befolyast gyakorol a munkajaval/karrierjével
kapcsolatban. Megprébalja feltarni a karrier valtozasok, a csokkentett munkadrak szamanak okait,
valamint hogy a fiatalok tanulmanyait, munkalehet&ségeit hogyan befolydsolja a legtobbszor f6
tlinete a lupusznak, a faradtsag. Sok olyan felmérés kerilt mar kiértékelésre, amely azt vizsgdlja, hogy
milyen problémakat okoz a lupusz, de ez az elsG, amely a karrier/munka kérdéskort célozza meg. A
felmérés 6t nyelven volt érhetd: angol, francia, német, spanyol és olasz.

A 21. Lupus Europe nemzetkézi konferencia kiemelt témaja az ,Elet a lupusszal Il. munka / karrier”
nemzetkozi felmérés volt.

Megjelenés a TV2 Naplé cimii miisoraban

2010. augusztus 29. Purgel Zoltan

2010. augusztus 29-én a TV2 Napld cimld mdlsordban Dr. House kedvenc betegségérél, a lupuszrol
volt szd. A népszerl filmsorozat rajongdi tudjak, hogy a doki els6ként mindig erre a betegségre
gyanakszik, csapata pedig megprébalja kizdrni ezt a kért. A Napld utdna nézett a ,titokzatos”
lupusznak...

A Naplé fészerkesztéjének (Szalay Adam) riportjdban az ,ismerdseink” koéziil szerepelt Dr. Nagy
Gyorgy Adjunktus Ur, Téth-Sebestyén Ibolya, Turi Gabriella és Purgel Zoltan.

Ezt az addst hivatalos nézettségi adatok szerint legalabb 1.177.483 {6 nézte.

Megjelennek bemutatkozé kiadvanyaink
2010. szeptember 15. Purgel Zoltan

Nem titkolt szandékunk volt, hogy az altalunk rendezett 21. Lupus Europe budapesti konferenciara
jelenjen meg egyesiletiinknek sajat angol-magyar nyelvi bemutatkozd prospektusa, 6rids moliné
plakatja. A kiadvanyok szinvonalas minGségben jelentek meg, rengeteg képpel mutattak be a Magyar
Lupus Egyesiilet 17 éves munkajat.
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Az angol-magyar nyelvii bemutatkozé prospektusunk

Schopper Gabriella
Magyar Lupus Egyesulet

Gabriella Schopper
Hungarian Lupus Group

A 150 x 100 cm-es Orias plakatunk
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21. Lupus Europe konferencia, Budapest, Magyarorszag

2010. szeptember 22-26. Purgel Zoltan

EUROPE

A Lupus Europe eurdpai szervezetet tobb mint 22 éve alapitottak eurdpai orszagok szervezetei, hogy
hatékonyan képviselje Eurdpaban az lupuszos betegek érdekképviseletét. A Magyar Lupus Egyesiilet
2003-ban, a Brisszelben megrendezett konvencion - az elsé , kelet-eurépai” orszagként - lett teljes
jogu tagja a Lupus Europe-nak (akkori nevén: ELEF - European Lupus Erythematosus Federation). Az
utdbbi években a Lupus Europe vezetlsége olyan elégedett volt a Magyar Lupus Egyesilet
nemzetkozi munkajaval, hogy megtisztelt benniinket azzal, hogy a 21. Lupus Europe konvenciét
Magyarorszag, a Magyar Lupus Egyesiilet rendezhesse.

A 21. Lupus Europe budapesti konferencia részvevéi

Ketts év el6készité munka utan 2010. szeptember 22-26-ig keriilt megrendezésre a 21. Lupus Europe
nemzetkozi konferencia, melynek helyszine a budapesti Premium Apartman Hotel volt. Néhany
kivétellel mindegyik eurdpai orszaghol érkeztek delegaltak, a részvevlk létszamat tekintve a
budapesti konvencié rekordot dontott. Ugy érezzik, kivancsiak voltak az elsé ,kelet-eurdpai”

Magyar Lupus Egyesiilet
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rendezd orszagra és aktivitasukra. Kilon 6réom szamunkra, hogy ketté ,keleti” orszaghdl is érkeztek
delegaltak: Romaniabdl és Lengyelorszagbdl.

A konferencia elsé napjan az igazgatdsagi tagok Uléseztek. Este az idvozl6 vacsora el6tt 1éptek fel a
soproni izisz Hastanc Studié tagjai, akik tancukkal — Hevér Krisztina emlékére — fantasztikus
hangulatot teremtettek. A csoportot Toth-Sebestyén lbolya vezeti, aki maga is lupuszos beteg.
Ezutan koszont6t mondott Schopper Carol, egyesiiletiink alapitéjanak — Schopper Gabriellanak —
lanya.

A konferencia masodik napjan nyitébeszédet mondott Yvonne Norton, a Lupus Europe elndk
asszonya és Varga Gabor, a Magyar Lupus Egyesiilet alelndke, nemzetkdzi kapcsolattartéja. Ezen a
napon beszamoldé hangzott el a Lupus Europe tdmogatdirdl, az ,Elet a lupusszal” cim(i nemzetkdzi
felmérésrél (amelyben a magyar szervezet is aktivan részt vett), a Lupus Europe nemzetkozi
tagsagairdl, az EULAR konferencidn valé részvétel eredményeirél, a Lupus Vildgnapjan megvaldsitott
rendezvényekrdl, a 9. nemzetkozi SLE konferencidrdl (Vancouver). Ezen a napon érkezett hozzank az
Egyesiilt Kirdlysagbdl, Birminghambdl Caroline Gordon professzorng, aki el6adasaban a lupuszban
torténd klinikai kisérleti eredményekrél szamolt be. Az el6adas utdn a résztvevé orszagok
szervezeteinek nemzetkozi beszamoldit hallhattuk. A munka befejezése utdn az esti drdkban
budapesti autdbuszos varosnézést szerveztiink a delegaltaknak, elldtogattunk a Budai Varba, majd a
Speiz Etteremben vacsoraztunk.

A konferencia harmadik napja az Eurdpai Betegek Férumanak szeminariumarél szélé beszamoldval
kezd6dott. Ezutdn az ,Elet a lupusszal Il. — Karrier / munka” felmérés kiértékelése kezdSdott.
Magyarorszagrél kiemelkedéen magas kérdGiv kitoltés érkezett, amely meglepetés volt a Lupus
Europe szdmara is. Ezen a napon a Debreceni Egyetem Orvos és Egészségtudomanyi Centrum lIl.
szamu Belgydgyaszati Klinikardl érkeztek el6addk. Dr. Tarr Tinde egyetemi tanarsegéd ,Lupus
betegek nyomon kovetésébll szarmazé személyes tapasztalatok” cimmel tartott angol nyelvd
el6adast, majd Dr. Brugos Boglarka szakorvos elGaddasa kovetkezett ,Biomarkerek a Lupus Nephritis-
ben” cimmel. A nap befejezéseként Szentendrére kirandultunk, s varosnézés utan vacsoraztunk.

A konferencia negyedik napja a Lupus Europe 2009-t6l 2012. évig vonatkozd stratégiai tervének
kidolgozdsa, megbeszélése volt. Ennek egyik fontos eleme Uj orszagok tagszervezeteinek bevonasa,
melyben Magyarorszag a kelet-eurdpai régid ,éllovasa” lehet. E kiemelkedd napirendi pont utan a
2011. évi tervekrdl volt sz6. Megemlitenék egy tervezett Uj kiadvanyt, a ,Lupus — diagndzis és
kezelés” cimd konyvet, mely a Glaxo Smith Kline gydgyszergyar tdmogatasaval valdsulhat meg. A
konvencié zardsa utdn autdbuszos budapesti varosnézésre invitaltuk a résztvevéket. Voltunk az
Andrassy uton, a H@sOk terén, és a Parlamentnél, majd egy csoddlatos esti dunai sétahajdzas
kovetkezett. A programok utdn a Marvanymenyasszony Etteremben vacsoraztunk.

Blszkék vagyunk arra, hogy ez a nemzetkézi konferencia a mi kis hazankban kerilhetett
megrendezésre, s hogy mi lehettiink a ,hdazigazddk”. Szeretném megemliteni, hogy az esemény
szinvonalas megvaldsitdsahoz nagyban hozzdjarult a Nemzeti Civil Alapprogram Nemzetkozi Civil
Kapcsolatok és Eurdpai Integracié Kollégiuma altal kiirt palydzatan elnyert jelent@s forrds. Ezdton is
koszonjiik a Kollégiumnak tdmogatasukat, csak igy tudtunk eurdpai szinvonall rendezvényt, munkat
megvaldsitanunk. Ugy érzem, hogy példaértéki dsszefogassal, csapatmunkdban sikeriilt egy olyan
konferenciat szervezniink, melynek eredményeként rengeteg elismerést kaptunk. A ,csapattagok”
nevei, akik részt vettek a szervezési munkaban: Balazs Henrietta, Bera Istvanné llona, Janecskd
Anna, Martaszéki Ferencé llona, Purgel Zoltan, Turi Gabriella és Varga Gabor. Ugy érzem, hogy ez az
Osszefogds egyesiletiink jov6jére is pozitiv hatassal lesz.
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2011-ben Danidban (Koppenhagaban), 2012-ben Cipruson, 2013-ban pedig varhatdan
Franciaorszagban (Parizsban) kerll megrendezésre a Lupus Europe soron kévetkezd konferenciaja.

Bizunk benne, hogy Magyarorszagra is minél hamarabb Ujra sor keriil, s nem kell 21 évet varnunk a
kovetkezé konferenciara.

Képek a rendezvényrdl

l
Epratuzumab Clinical Trials - [ T
[ ‘ Epratuzumab Clinical Trials

* Epratiz
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Lepke kiadvanyunk megjelenése (2010/3.)

2010. oktéber 20. Purgel Zoltan

Lepke ujsagunk 2010/3. szama oktdber 20-an jelent meg 8 oldal terjedelemben. Az ingyenes
kiadvanyt postaztuk tagjaink és partnereink részére, valamint nagyobb csomagokban Magyarorszag
kdrhazaiba, autoimmun centrumaiba. (A kiadvany a partner orvosaink segitségével jutott el azon
betegtarsainkhoz, akik nincsenek kapcsolatban veliink.) A kiadvany weboldalainkrél (www.lupusz.hu,
www.autoimmun.hu, www.sle.hu) dijmentesen letdlthet6 és megtekinthetd.

A kiadvany tartalmabdl:

- K6sz6nt6

- Meghivd betegférumainkra

- Meghivo kozgyllésiinkre

- Ado egy szazalék

- K6zlemény a 2009. évben résziinkre atutalt szja 1 %-os 6sszeg felhasznalasarol

- Adé egy szdzalék: segitsen kampanyunkban!

- DVD-k tagjainknak

- TV-s megjelenések

- Tagdij fizetés

- Tamogassa egyesiiletlinket!

- Palyazati eredmények

- Javaslat, vélemény kérése

- Karacsonyi tidvozlet

Magyar Lupus Egyesilet
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Lepke

Gabriefla
Magyar Lupus Egyesidet “E(*
200/ 2010 ofbber P
\.‘_’4’—//7

Koszontd

A megszokottndl kicsit hosszabb id6 utan Gira jelentkeziink Lepke c. hirleveél kiadvényunkkal. Nydron
egy nagyon nagy munkéval, a 21 Lupus Europe konferencia magyarorszigi megrendezésével voltunk
elfoglalva. Ugy is fogalmazhatok, hogy az egyesilletiink 17 évvel ezeldtti alapitisa 6ta a sok-sok nagy
feladat mellett eddig ez volt eddig a legnagyobb munkink. A konferenciérél a 2010. november 13-i
talilkozonkon szeretnénk beszimolni, valamint 2011 év elsé negyedévében megjelenik Lepke cimii
kiadvanyunk kidénszima, melyben csak errél a konvenciérol esik sz6. Err6l az eseménnyel kapcsolatban
most csak az egyik szimomra legfontosabb dolgot szeretném megemlitent példaértékii Gsszefogssal
csapatmunkiban  sikerdlt egy olyan . melynek ¢ rengeteg
elsmerést kaptunk. A csapattagok” nevei, akik mellettem részt vettek a szervezési munkdban:
BALAZS HENRIETTA, BERA ISTVANNE ILONA, JANECSKO ANNA, MARTASZEKI FERENCNE
ILONA, TURI GABRIELLA és VARGA GABOR. Ugy ézem, hogy ez az Gsszefogds egyesiletiink
jovGiére is pozitiv hatassal lesz.

Dr. Podr Gyula Féigazgaté Urtél megtudtam, hogy elkésziit a Lukics Klub feldiitésa, igy taldlkozsinkat
Gjra a régéta megszokott helyiinkdn, az ORFI Lukécs Klubjdban tartjuk (Budapest, Frankel Le6 u 25-
29). Ezditon is kiszondm Foigazgatd Urnak valamennyi tagunk nevében, hogy rendelkezésiinkre bocsitia
a Lukics Klub helyiségét bepétoljuk a elmaradt taldlkozénkat is, igy
2010. november 13-4n és utana két hét milva, 2010, november 27-én is lesz talifkozonk. Minkét
taldlkozénk kilnleges lesz, a november 13-i talilkozénkon vendégiink lesz Dr. Kiss Zséfia belgyogydsz
orvos, aki maga is lupuszos beteg(), igy egy masik perspektivibol latia a lupusz betegséget. Ez az
eldadis utdn kezd6dik a 21 Lupus Europe konvencidjarél térténs beszamold. A november 27
talélkozonk is kikonleges lesz, hiszen ez az els6 alkalom, hogy ,messzebbrl" jonnek neves eldadok. Ezen
a talilkozon vendégink lesz a Debreceni Egyetem Orvos- és Egészségiigyi Centrum, Ill. szami
Belklinika Igazgatéja, Dr. Zeher Margit Professzomd, és Dr. Tarr Tinde egyetemi tanarsegéd. Kilon
orom szdmomra, hogy a neves eldadok mellett efjonnek a debreceni Autoimmun Betegegyesiilet
tagjai is, s Gjra vendégil lithatjuk Oket

Sok szeretettel virok mindenkit taldlkozéinkra, melyek - mint mindig - ingyenesek, s nem csak tagjaink
széméra litogathatok

Purgel Zoltén elnok
Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet

. 4 Lepke 1

2010/3. szam cimoldal

Betegforum Budapesten, az ORFI Lukacs Klubban

2010. november 13. Purgel Zoltan

2010. évi masodik taldlkozonkat a megszokott szeptemberi hdonap helyett novemberben tudtuk
megrendezni. Ennek egyik oka a 21. Lupus Europe konferencia megrendezésével kapcsolatos
megnovekedett feladatok voltak, a mdsik ok pedig az ORFI Lukacs Klubjanak feldjitasi munkalatai
voltak.

13 6ratdl kotetlen beszélgetés, tarsalgas volt, sokan a helyszinen fizették be 2011. évi tagdijakat.

14 6ratdl Dr. Kiss Zsoéfia belgyogyasz szakorvos (Budai Irgalmasrendi Kérhaz, Belgydgyaszati Osztaly)
tartott el6adast , Orvos és lupuszos beteg: Skizofrén helyzet” cimmel. Dr. Kiss Zséfia belgydgyasz
orvos, aki maga is lupuszos beteg, igy egy masik perspektivabdl [atja a lupusz betegséget.

15 6ratdl sajat el6adasunk kovetkezett ,Nemzetkdzi konferencidt szerveztiink” cimmel. Az el6adast
Balazs Henrietta és Varga Gabor tartotta, s a témaja az altalunk megszervezett 21. Lupus Europe
nemzetkdzi konferencia szakmai beszamoldja volt.

16 6ratdl rovid filmvetitések kovetkeztek, média szerepléseinket vetitettiik le azoknak, akik még nem
lattak, vagy Ujra megnéznék. Megnéztiik kozdsen az RTL Klub Reggeli cim( misordban megjelent
riportot Dr. Nagy Gyorgy Adjunktus Urral (tiszteletbeli tagunkkal), aki a sokiziileti gyulladasrdl
beszélt. Majd a TV2 Naplé ciml mdsordban latott ,Dr. House kedvenc betegsége” cim( riportfilmet is
lathattuk ujra.

Magyar Lupus Egyesiilet
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Betegforum Budapesten, az ORFI Lukacs Klubban

2010. november 27. Purgel Zoltan

2010. évi harmadik betegférumunkat november 27-én, szombati napon tartottuk az ORFI Lukacs
Klubban. Minden vendégiink érkezéskor Mikulascsomagot kapott ajandékba.

13 6ratdl kotetlen beszélgetés, tarsalgas volt, tébben a helyszinen fizették be 2011. évi tagdijakat.

Ez a betegférumunk is kilonleges volt, hiszen ez volt az elsé alkalom, hogy ,messzebbrél” érkeztek
hozzdnk neves el6addk. Ezen a taldlkozén vendéglink volt a Debreceni Egyetem Orvos- és
Egészségligyi Centrum, lll. szamu Belklinika Igazgatdja, Dr. Zeher Margit Egyetemi Tanar, és Dr. Tarr
Tiinde Egyetemi Tanarsegéd.

14 6ratol Dr. Zeher Margit Professzornd el6addsa kovetkezett ,Lupus napjainkban” cimmel.
Professzorné mindannyiunk szamara érdekes el6adast tartott, majd vdlaszolt feltett kérdéseinkre.

15 6ratdl Dr. Tarr Tiinde Tanarsegédné el6adasa kovetkezett , Krénikus gyulladas és kbvetkezményei
SLE-ben” cimmel. Kivalé el6addst hallhattunk, majd Doktorné kérdéseinkre valaszolt.

16.15 6ratdl egyesiletiink kozgy(ilése kdvetkezett, melynek f6 napirendi pontja az egyesiilet alelnoki
tisztségének Ujravalasztdsa volt. E naptél kezdve harom éves id6tartamra Baldzs Henrietta lett
megvalasztva az egyesiilet aleIndkének.

A nap zarasakor egyesiiletlink ,,Mikuldsai” meglatogattak az ORFI Klinikai Immunolégiai, Feln6tt- és
Gyermek-reumatoldgia Osztdlyat (Dr. Kiss Emese fG6orvosnG osztalya), s az osztdlyon apolt
gyerekeknek a kozelgé Mikuldsnapra csomagokat adtak at.

Targyi eszkoz beruhazasok 2010-ben

2010. januar - december Purgel Zoltan

A 2010. év sikeres volt egyesiletiinknek targyi eszk6zok beruhazasban, hiszen hianypotlé eszkozoket
vasdrolhattunk.

Legnagyobb beruhazasunk egy Xerox 5020DN Workcentre fekete-fehér fénymdsold gép volt. Egy
fénymasold eszk6z mar nagyon hidnyzott munkankhoz, sokat kell mdasolnunk kiadvanyokat,
hirleveleket, hivatalos leveleket, szdmlakat, egyéb dokumentumokat. Eddig ezeket a feladatokat mas
szolgdltatonal végeztik, amely nemcsak magasabb koltségekbe keriilt, hanem tobb id6t is igényelt.
Oriiliink, hogy - a kiemelked8en magas adé egy szazalékos felajanlasoknak, valamint a Nemzeti Civil
Alapprogram palydzatain elnyert forrasoknak koszonhetéen — sikeriilt-e nagyobb, hidanypdtld
eszkdzbeszerzés.

Ebben az évben torténtek még kisebb — elsGsorban informatikai — eszk6zbeszerzések is.

Teriileti képviseletek

2010. januar - december Purgel Zoltan

Magyarorszag tobb régidjaban, 6sszesen 9 fG terileti képvisel6nk van, akikhez batran fordulhatnak
kérdéseikkel, problémadikkal a lupuszos betegek. Akdr személyes taldlkozasra is lehet6ség van, de a
legtdbbszor e-mailben, chat programon vagy telefonon keresik képvisel6nket a betegek.

Bar képviselGink nem orvosok, de sajat tapasztalatainkbdl tudnak segiteni, s sziikség esetén
orvosainkhoz tudjdk irdnyitani a betegeket. Weboldalunk Tarsalgdé rovatdban is tudunk segitséget
nyujtani, napi 2-8 Gizenetet kapunk!

Magyar Lupus Egyesiilet
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Internetes megjelenésiink

2010. januar - december Purgel Zoltan

Weboldalainkon  (www.sle.hu, www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu) minden informacio
megtalalhatd a lupuszrél, a szervi érintettségekrél és egyéb autoimmun betegségekrdl. Minden
kiadvanyunk elektronikus formaban letolthet6, megtekinthet6. Weboldalunkat rendszeresen
frissitjuk aktuadlis hirekkel, informacidkkal. Tarsalgd rovatunkba napi tobb lizenet érkezik (eddig kozel
4200 Uzenetet kaptunk), ezen a férumon tudjak egymadst segiteni az autoimmun betegek. Biszkék
vagyunk arra, hogy weblapunkon tagjaink 23 filmet (el6adast) Osszesen kozel 30 éranyi
videdanyagban tekinthetnek meg on-line.

6 Masyar Lupus Egpesiet webiapia - WindowsIntemet Explors. s Ml I B>

Glsle
£

Szisztémas
Lupusz
Schopper Gabriella Erythematézus
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Palyazatok, allami forrasok, tamogatasok

2010. januar - december Purgel Zoltan

2010-ben 6sszesen 2.100.000 Ft-ot nyertlink a Szocidlis Minisztériumtdl, kilonb6zé programjaink
megvalositdsahoz.

A Nemzeti Civil Alapprogram Orszagos Hatokori Civil Szervezetek TAmogatdsanak Kollégiuma altal
2010. januar 4-én megjelentetett, NCA-ORSZ-10 kdédszamdu, a ,,Civil szervezetek mikddésének
tdmogatasa” elnevezésl palyazaton egyesiletlink ,Esélyegyenl&séggel biztonsagos
mikodésinkért...” cimd palyazati projekten 600.000 Ft vissza nem téritend§ tdmogatasban
részesilt. Ezt az 6sszeget mikodési koltségeink kiegészitésére forditjuk.

A Nemzeti Civil Alapprogram Nemzetkozi Civil Kapcsolatok és Eurdpai Integracié Kollégiuma altal
2010. februdr 1-jén megjelentetett, NCA-NK-10-B kddszamu, a ,Magyarorszagi civil szervezetek
kiilfoldi és nemzetkozi szervezetekkel vald egylttmikodésének, tapasztalatcseréjének tdmogatdsa”
elnevezés(i palyazaton egyesiletiink ,21st Lupus Europe Convention — Budapest, Hungary 2010.”
cim( palyazati projekten 1.500.000 Ft vissza nem téritendd tdmogatasban részesdlt. Ezt az Gsszeget a
2010. szeptember 22-t6l 26-ig megrendezett konferencia részbeni koltségei fedezésére hasznaltuk
fel. Ez a palyazati forrds nagyban hozzdjarult ahhoz, hogy ezt a konferenciat — elsé6 , kelet-eurdpai”

Magyar Lupus Egyesiilet
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rendezd orszagként, hazigazdaként — mi is eurdpai szinvonalon rendezhessiik meg. Haldsak vagyunk a
Nemzeti Civil Alapprogram Nemzetkozi Civil Kapcsolatok és Eurdpai Integracié Kollégium tagjainak,
hogy pozitiv dontésiikkel hozzdjarultak ezekhez a sikerekhez. A palyazat elkészitésénél még ugy
fogalmaztam, hogy ez az esemény Magyarorszag egyik legnagyobb civil-nemzetk6zi eseménye lesz.
Most - a konferencia zardsa utdn — Ugy érzem, hogy az daltalunk megrendezett konferencia volt
Magyarorszag legnagyobb civil-nemzetkozi eseménye 2010-ben.

Szeretném megemliteni egy eredménytelen palydzatunkat is. Nem kaptunk tdmogatast Pillangé cimd
magazinunk megjelentetéséhez. A Kollégium értékelési szempontjai alapjan nem kerilt a
tdmogatottak k6zé, mivel a maximalis 100-bdl elért pontszama 87,5, a Kollégium altal megdllapitott
tdmogatasi hatdr pedig 92 pont volt.

Erre az évre tolddott at egy 2009. évi NCA-s pdlyazat forrdsdnak (350.000 Ft) felhasznaldsa is. Ezt a
forrast eredetileg az EULAR 2009. évi koppenhdgai konferencia részvételére kaptuk, de Hevér
Krisztina alelnokiink sulyos allapota miatt nem tudott a rendezvényre elutazni. Kérvényeztiik az NCA-
tél a szerz6dés mddositasat, azt szerettlk volna, ha ezt a palydzati forrast a 2010. évi EULAR romai
konferenciajara hasznalhatjuk fel. Z6ld utat kaptunk az NCA-tdl, elfogadtdk mddositasi kérelmiinket,
ezért az egyesiilet kikildetésében 2 f6 képviselhette egyesiiletiinket az EULAR konferencidjan.

Az Egészségligyi Minisztérium ,Az egészséglgyi tevékenységet végz6, a betegek rehabilitaciojat
elGsegit6 szervezetek tdmogatdsa” cimd pdlyazatan egyesiletiink 3.000.000 Ft vissza nem téritendd
tdmogatast kapott 2009-ben, melybdl Pillangéd magazinunk kett6 lapszamat tudtuk megjelentetni. A
2009/1 lapszamunk 2009. december 15-én jelent meg, a 2010/1 lapszamunk pedig 2010. aprilis 15-
én.
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