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A Magyar Lupus Egyesiilet nevében
szeretnénk koszorut elhelyezni,
egyesuletiink alapitoja,
SCHOPPER GABRIELLA
sirjan.

Aki részt szeretne venni a koszoruzason,
j0jjon el a (budapesti) Rakospalotali
Koztemet6 bejaratahoz
OKTOBER 28-AN (VASARNAP)
14 ORARA.

A szeptemberi talalkozonkrol

Szeptember 29-én volt a legutobbi taldlkozdnk, megszokott helyiinkdn, az
ORFI Lukécs Klubjaban.

13 6rakor az egyesilet életében tortént valtozasokrdl szamoltam be, majd
14 6rakor megtartottuk kdzgydlésinket. Az els6 napirendi pontunk a
lakcimvaltozdsom miatti alapszabaly médositas volt. Az Uj alapszabélyt a
kozgy(lés egyhangulag elfogadta. Mésodik napirendi pontunk az alelnék
valasztas volt. A kozgy(lésen jelentkezett Martaszéki Ferencné, akit a
kozgy(lés egyhangulag nyilt szavazassal a Magyar Lupus Egyesulet
alelndkének valasztott. Harmadik napirendi pontunk a 2008. évi tagdij
dsszegének meghatérozésa volt. En ajelenlegi 1800 Ft-os éves tagdij emelését
javasoltam 2500 Ft-ra. Kisebb egyeztetés utan, a koriilményeket figyelembe
véve egyhangulag megszavaztuk a tagdij emelését 2500 Ft-ra. Negyedik
napirendi pontunk tiszteletbeli tagsagok odaitélésérdl szolt. A kozgylilés
egyhangu dontéssel tiszteletbeli tagsagra javasolta Dr. Bakay Andras féorvos
urat, Dr. Vikongal Norbert docens urat, Dr. Miiller Veronika adjunktusnét és
Prof. Dr. Magyar Pal egyetemi tanarurat. (A tiszteletbeli tagsag akkor jon
Iétre, ha a nevezett a tagbelépési nyilatkozat alairasaval elfogadja a felajanlott
tiszteletbeli tagsagot.)

15 Grakor kezd@dott Dr. Kiss Emese docensnd el6adasa ,,A lupuszrél sok
szemkozt” cimmel. Diavetitéssel egybekdtott, tartalmas el6adast lathattunk és
hallhattunk.

Dr. Kéadar Janos f6orvos Ur a Szent LaszI6 Korhazbol jott el hozzank, s ,,Az
SLE okozta helsd szervi karosodasok, a gyogyszeres kezelés lehetdségei” cimmel
tartotta meg eladasat. F6orvos Ur a ,,betegek nyelvére leforditva” vélaszolt
feltett kérdéseinkre.

Kdszdénet mindkét el6addnknak, a kiemelked&en szinvonalas elGadésokért!

A kozel 5 orasra siker(lt talalkozonkrdl sok pozitiv visszajelzést kaptam.
Sokkal tébben el tudtak jénni szombati napokon, mint a keddi napokon. En
Ugy gondolom, hogy a szombati napok mellett kell ,,letenniink a voksokat™.
A két el6adasrol videofelvétel is késziilt, melyet hamarosan publikalunk
honlapunkon, valamint aki kéri, DVD-n el tudjuk hozza juttatni.

Kdvetkez6 talalkozonk terveim szerint december elsején lesz. (A helyszin és
az el6addk pontositasa még folyamatban van, november elején meghivot fog
mindenki kapni.)

R&vid hirek

- Elfogadta a F6varosi Birdsag a szeptember 29-i kdzgy(lésinkén mo-
dositott alapszabalyt, s az egyesiilet székhelyét médositotta kérelmiinkre.

= Elkezdtiik szerkeszteni a Pillangd cim( Gjsagunk elsd szamat. Tovabbra is
varjuk azon betegtarsak jelentkezését, akik szeretnének a cimoldalon
szerepelni (a fotdzas november elején lesz Budapesten, a Citadellan). Varjuk

azok jelentkezését is, akik irnanak az Ujsagba betegséguikrél (akar névtelenl
is). S varjuk az otleteket is. Jelentkezni Purgel Zoltannal lehet a (63)364-400
telefonszamon, vagy a zoltan@purgel.hu e-mail cimen.) Az Ujsagban
jelentetnénk meg tdmogatasért Uzleti hirdetéseket. Akinek van az ismerdsei
korében olyan személy, aki hirdetne kiadvanyunkban, kérjik ajanlja fel neki
ezt a lehet6séget. Ezzel az anyagi forrassal sok terviink megvaldsitasaban
tudnanak segiteni!
Hirdetési dijak:

1/1 oldal kifuté 1/1 oldal 1/2 oldal 1/2 oldal
200 x 285 mm 184 x 245 mm Allé: Fekvd:
179.000 Ft 179.000 Ft 90 x 245 mm 184 x 120 mm
Hatsd, kils6 89.000 Ft 89.000 Ft
boritén:
199.000 Ft
Belsd boritdn:
189.000 Ft
1/3 oldal 1/3 oldal 1/4 oldal 1/4 oldal
Fekvé: Allg: Fekvé: Allg:
184 x 80 mm 58 x 245 mm 184 x 60 mm 90 x 120 mm
69.000 Ft 69.000 Ft 49.000 Ft 49.000 Ft
[ ] -
1/5 oldal 1/8 oldal 1/16 oldal 1/32 oldal
184 x 48 mm 90 x 58 mm 43 x 58 mm 43 x 27 mm
39.000 Ft 29.000 Ft 15.000 Ft 8.000 Ft

Képviseletek

Legutobbi talalkozonkon javasoltam, hogy egyesuletiinknek legyenek
képviseletei, minél tdbb régidban. KépviselSink feladata a hozza forduld
betegek segitése, felvilagositasa — mely tdrténhet telefonon, e-mailben, vagy
akar személyesenis.

Eddig 8 f& jelentkezett erre a kdzhasznli munkara, akik elérhet6ségét és
bemutatkozéasat a masik oldalon olvashatjuk.
Varjuk tovabbi személyek jelentkezését! >



Balogh Regina Maria - KAPOSVAR
((20)5839-045 + E-mail: regina@Ilupusz.hu

,1960-ban sz(ilettem Kaposvaron. 1976-ban fodrasz szakmunkasként kezdtem meg
felnGtt életemet. 2 hazassagombol két gyermekem szlletett. Fiam 26, lanyom 20 éves.
Mindketten felséfokd iskolaba jarnak. Kozel 10 éve partner kapcsolat nélkiil élek
melynek egyik oka a betegségem. 5 éves voltam amikor velem sziiletett szivbetegséget
allapitottak meg. 3-szor volt szivizom gyulladasom. Hazassagaim alatt 4 terhességet
vetéltem el. 98-ban egyik este ,,egészségesen” lefekiidtem aludni és masnap reggel nem
tudtam felkelni az &gybdl. A jobb labam szinte teljesen lebénult. Fél évig szinte nem
tudtam jarni és elviselhetetlen fajdalmaim voltak. A diagnézis: ,,munkaundor” volt az
orvosok szerint. Mivel a haziorvos szerint nem volt ssmmi bajom ezért sehova nem adott
beutaldt igy sajat koltségemen kezdtem menni orvostdl-orvosig, hogy Kideritsem mi a
bajom. Szerencsémre ratalaltam egy reumatoldgusra aki elmondatta velem, hogy
gyerekkorom 6ta milyen betegségeim voltak. O reumatoid artritist allapitott meg. Szép
lassan gy(ltek a betegségek, diagndzisok. Megtdmadta az dsszes nyalkahartyat (szem,
arctireg, gyomor, méh). 2003-ban Pécsett az immunoldgian igazoltak a Lupuszt, ahova
természetesen nem az orvos utalt be. Amidta specifikusan kezelik betegségemet aranylag jol
vagyok. Allandé munkat véllalni nem tudok, mert a teherbirasom véges.

Engem nagyon érdekelt, hogy mi a bajom ezért konyvtarban,majd a neten elkezdtem
keresgélni. Sok Lupuszos beteget ismertem meg akiknek fogalmuk sincs a betegségiikrl.
Régota foglalkoztatott, hogyan tudnék segiteni a tdbbi betegnek, hogy hova tudnak menni
szakszer(i ellatasért. AKinek lehetett tanacsot adtam. Nagyon meg ortiltem amikor az
iwiw-en ratalaltam az adatlapra. Azota figyelemmel kisérem a honlapot.

Szeretettel varom sorstarsaim jelentkezését akiknek a t6lem telhetd legtobb segitséget
prébélok nydjtani.”

Bera Istvanné (llona) - KECSKEMET
((30)4472-528 « E-mail: ilona@lupusz.hu

,»Berané Grof 1lona vagyok, kecskemétrdl. 46 éves, egy 23 éves leany édesanyja és 24 éve
férjezett. 23 éves Koromig szinte minden fogam tomott vagy pétolt lett, illetve allandd
mandulagyulladasom volt. SLE-t 1985-hen diagnosztizaltak, sziilés utan 1 évvel. Azéta
25 alkalommal fekidtem korhézban. Az elsd 13 évben sokszor és drasztikusan timadt a
lupusz. 1994-6ta jarok Debrecenbe az Immunoldgiara. Eddigi érintettség: 42kg-ra
fogyés, szivburok-, szivizom-, és szivbelhartya gyulladas, vese érintettség (2x biopsia),
magas vérnyomas, bér, iztiletek, sjégren, raynaud-syndroma,osteoporaosis, sth... Tébb labor
eltérés is igazolta az SLE-t. Ehhez jon a vérnyomas, csontritkulas. Két alkalommal
tudtam nélkiilszni a gyogyszereket 4 illetve 10 honapig. 12 éve leszazalékoltak, el6tte
pénziigyi eldadoként dolgoztam. Az idémet probalom itthon jol beosztani, ha elfaradok,
pihenek, ha jobb iddszakom van, mindig talalok kannyi elfoglaltsagot. Munkat viszont
nem véllaltam midta itthon vagyok. Nagyon kiméletes mod mellett tudom tartani ezt a
szintet. Tobb egyesiiletnél vagyok tag. Magamon is érzem ennek fontossagat. 12 éve nagyon
j6 kapcsolatot apolok egy 1954-0ta SLE-s beteggel. Rendkiviilien sokat tanulok tdle.
Még mindig tud jat mondani. Oktdbertdl Budapesten az ORF-ba jarok gondozésra.”

Kemény Csilla - BUDAPEST
((20)5758-984 « E-mail: csilla@lupusz.hu

24 éve j6l vagyunk, a lupusz és En! Elvezem az életet, imadom a munkém, és mellesleg
lupuszom van (sajnos mar a veseérintettséget is ide kell irnom). A kezdetektdl szteroidot,
Immurant, Plaquénilt szedek. Persze nekem is vannak rossz napjaim, fajdalmaim,
elkeseredett pillanataim, a rendszeres gyogyszerszedés mellékhatésai is mindig Ujabb
gydtrelmeket okoznak. A labor szerint a betegség jelenleg is aktiv, de jol vagyok, jol érzem
magam a bérémben! Miért? Hogy csindlom? Ha kivancsi vagy ré bétran irj, kérdezz!”

Kemény Janosné (Klari) - BUDAPEST
{ (30)6957-254 « E-mail: klari@lupusz.hu

»Szervusz  kedves betegtarsam! Keményné Vorés Klara vagyok. Kiizdelmem a
betegségekkel kozel harminc évvel ezelgtt kezddddtt, amikor kozépiskolasként N.
Hodgking szindromat diagnosztizaltak. Két év kihagyas utan folytattam, majd befejeztem
a kozépiskolat. Elkezdtem dolgozni. Rendszerszervez6i diplomét szereztem. Férjhez
mentem, két gyermekiink sziiletett. Tiz-tizenkét év nyugalmi allapotot kévetéen Ujabb
betegségek, mitétek kovették egymast: ITP, Hasimoto, Autoimmun tyreoditis, 1TP,
SLE. A munkamat nagyon szerettem,soha nem hagytam el magam. A betegségek mellett
is folyamatosan tanultam, képeztem magam. Az elért sikerek jo hatassal voltak az
altalanos kozérzetemre is. Sajnos ket évvel ezel6tt olyan sokat rosszabbodott az allapatom,
hogy képtelen voltam irni, jarni, kézlekedni, bejarni dolgozni, stb. Azéta nem dolgozom,
itthon vagyok és Kimélg életmodot folytatok. A gondos orvosi kezelés és rendszeres
gybgytorna hatasara Ujra jarok, tevékenykedem! Sokszor és sokat voltam én is
hullamvglgyben, de mindig volt olyan csaladtag, barat, orvos, betegtars, aki kezét nydijtotta,
felrazott és et adott a tovabblépéshez. Budapesten élek, keress meg batran, amiben tudok
szfvesen segitek!”

Martaszéki Ferencné (llona) + MAGLOD
((20)3988-754 + E-mail: icu@lupusz.hu

,1957. jlnius 8-an, mint Urmés Ilona sziilettem. Budapesten éltem és dolgoztam 1989-
ig. Most Maglédon lakom. Ez egy ,0j” varos Budapest mellett. Egészségligyi
szakkdzépiskolat végeztem, Kdzel 20 évig, mint fogészati asszisztens dolgoztam. Egy
lanygyermekem van, aki 26 éves, és most ajandékozott megy egy unokaval. 2001-6ta
vagyok regisztralt autoimmun beteg. A betegség egy agyvérzéssel indult, akkor deriilt ki,
hogy lupuszos vagyok. Az SLE mellett szivbillenty( sz(ikiiletem, és magas vérnyomasom
is van. A hivatasombél kifolyélag mindig érzékeny voltam az emberek problémaira, amin
prébaltam, és ezutan is szeretnék segiteni erm és tehetségem szerint.”

Oszlanyi Marianne - BUDAPEST
((1)2468-401 - E-mail: marianne@Ilupusz.hu

LBudapesten szillettem, 62 éves vagyok. Eletem tlnyomo részében kozvélemény-
kutatassal foglalkoztam, és foglalkozom most is immar nyugdij mellett. Két gyermekem
van. Egyediil élek. (Részletesebb ,,nacionalém” az iWiW-en megtekinthet6.) Az SLE-t
tavaly, 2006. novemberében diagnosztizaltdk az ORFI-ban. Ezt egy 8 hénapot tartd
hosszas, fajdalmas iddszak el6zte meg, ennyi idbe tellett, mig eljutottam a laboratériumi
immunvizsgalatig. Emellett cukorbeteg is vagyok. Szivesen segitek hasonld cipdben jar6
sorstarsaimnak, hogy nekik ne kelljen atélni a magarahagyottsag, az ellatatlansag és
tanacstalansag stacioit.”

Papp Andrea - BUDAPEST
((70)7765-428 - E-mail: andi@lupusz.hu

,,1968. junius 18-an Szegeden kopogtatott velem a gélya. 18 éves koromig éltem a napfény
varosaban, majd hamuban siilt pogécséval a tarisznyamban elindultam vilagot latni.
Budapestig jutottam. Nagyon szeretem a fovarost, élvezem a nyiizsgést. L upusz betegségem
1991-ben deriilt ki. Remekil megtanultam éini ezzel a ,,tArsbérl6vel”. Néha haragszom
ra, hogy miért faj miatta itt-ott, elkltdzhetne mar végleg, példaul a Holdra :-) Kit(ing
parkapcsolatban élek. Erdeklddési teriletem az informatika. Szeretek internetezni.
ld6nként sakkozom, Sudokuzom és egyéb agytornét végzek.”

Turi Gabriella - BAJA
((20)9908-273 « E-mail: gabi@Ilupusz.hu

,1973-ban sziilettem Bajén, azéta is itt élek. 16 éves koromig versenyszer(ien sportoltam,
akkor egy sérillés miatt abba kellet hagynom a versenyzést, és a sportot is. Utdlag
visszagondolva az autoimmun betegség mar valdszinileg akkor dolgozott a szervezetben,
mert minden indok nélkil sériiltem meg, igazahol nem is sériilés volt, a térd iziileteim nem
birtak tovabb a terhelést a dokik szerint, de tényleg ez lett volna az indok? Kétlem! 1996
tavaszan egyik naprél a masikra elkezdtek a bok&im vizesedni, 1 hdnapos
Jfantasztikus™ haziorvosi kezelés utan a viz mar a comb magassagig ment fel. Akkor mér
tudtam, hogy gondok vannak, csak nem volt még segitség! Nagy szerencsémnek tartom,
hogy egy ismer6siink ajénlasa révén eljutottunk a Pécsi Neproldgia-i klinikéra, ahol
régtdn tudtak, hogy nagy a baj, és azonnal elkezdték a vizsgalatokat és kezelésemet, 2 nap
mlva mér tal voltam a vesebiopszian is, ami nem egy kellemes dolog, de életment§ volt,
mivel ebb6l mar 100%-osan tudtak, hogy mivel is allnak szemben! A kezelések hatésra
sikeriilt a ram ragadt 20 kg-nyi viztdl megszabadulni. Fél évig igen pocsékul éreztem
magam a kezelésektdl és a gyogyszerekt6l, de szerencsére igen jo orvosi garda és &pold
személyzet vett koril, akiknek nagyon sokat készénhetek. Biztos vagyok benne, ha nem
egy ilyen kérnyezetbe keriilok be, akkor sokkal nehezebben tudtam volna tdljutni a
nehézségeken. Tudni kell rdlam, hogy 4 évesen voltam utoljara korhazban, azéta dokit
csak sportorvosi vizsgalatokon lattam. A vérvételtsl meg egyenesen rosszul voltam- vagyok.
Ezért vagyok benne biztos, hogy ha nincs meg a 100%-0s bizalom a dokik és az polok
felé, akkor nagyon nehéz ezt ,tiléIni”. Persze ezutn még szembestindm kellett azzal,
hogy mit is is jelent egy autoimmun betegséggel egyditt élni és dolgozni. Es ott volt az a sok-
sok kérdés, ami ilyenkor az ember tudni akar, és reméli, hogy lesz is, aki tud neki erre
vélaszolni! En is szivesen beszéltem volna ezekrdl barkivel, aki mér tllélte ezeket a
dolgokat, de akkor nekem nem volt erre lehetdségem . Ezért nagyon ériiltem neki, amikor
rtalaltam az Interneten az Egyesiletre par éve. Ennek a kezdeményezésnek is nagyon
orliltem, hogy legyenek képviseldink, akikhez barki fordulhat tanacsért, lelki segitségért, és
sok egyéb kérdésre valaszokért. Remélem, hogy az én tapasztalataim, &télt élményeim
masokat is atsegitenek a nehéz iddszakokon. Mindenkinek azt Kivanom, hogy: Naprdl —
napra egyre jobban legyen!”

Tisztelettel:
Purgel Zoltan elnok

AZ ADO EGY SZAZALEKAT!
Adoszamunk: 18157860-1-06




