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a Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesllet taldlkozéjara, mely 2010. marcius 27-én
(szombaton) 13-16 6raig lesz Budapesten, a Budai Irgalmasrendi Kérhaz el6adétermében.

FIGYELEM! Uj helyszinl Az ORFl Lukics Klub feldjitisa miatt talalkozénk a Budai
Irgalmasrendi Kérhaz el6adétermében lesz, bejarat a Budai Igalmasrendi Kérhaznal (Budapest,
Frankel Le6 u. 31). (Egy percnyi sétara az ORFI Lukacs Klubtol)

Tervezett programok:
13 -14 sraig:Kotetlen beszélgetés.

14.00 ¢r: Dr. Bazs6 Anna reumatolégus szakorvos (ORFl) el6addsa Autoimmun
betegségek tarsulasa cimmel

15.00 sra: Dr. Bohacs Aniké immunolégus, pulmonolégus tanarsegéd (Semmelweis Egyetem
Pulmonoldgiai Klinika) eléadasa A lupusz tidé érintettsége cimmel.

16.00 ora: KOzgytilés. (Meghivo és részletek a 16. oldalon)
Ingyenes rendezvényiinkre mindenkit szeretettel varunk!

ORFI Lukacs Klub Budai Irgalmasrendi Kérhaz
(régebbi helysziniink) (G helysziniink)




18157860-1-06

ERVEINK:

v 16 éves miilttal rendelkezd, neves orvosok altal elismert, aktiy kézhasznii munkat
Végzo, a magyar autoimmun betegeket segitd, orszagos hatokorii, kiemelt belfoldi és
nemzetkozi kapcsolatokkal rendelkezd, becsiiletes tarsadalmiszervezet vagyunk. ‘
v Tarsadalmi munkankat VALOBAN tarsadalmi munkaként, fizetség nélkiil, ingyen |
végezziik. (Az egyesiilet megalakulasa 6ta senki sem kapott munkajaért bér jellegii
kifizetést, tiszteletbért, jutalmat, stb...)

v Az ado egy szazalékabgl befoly6 bevételiinket nagy részben kézzel foghato targyi
eszkozokre, kiadvanyok (ujsag, sz6rélap, DVD, sth...) készitésére és rendezvényeink
(betegforumok, Lupus Day, sth...) megvalésitasara forditjuk.

v Weboldalunkon részletesen (kb. 20 oldalon) beszamolunk éves tevékenységiinkrgl,
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Kedves Olvasoink!

Legutdbbi lapunkbdl tobb iras is kimaradt terjedelmi okok miatt, melyet e szamunkban kozliink. Elnézést kérink a
szerzSktdl

Legutdbbi lapunkbél kimaradt...
Simon Mari

A Magyar Reumabetegek Egyesiletének betegférumarol

Zsufolasig megtelt oktober 12-én délutdn az Orszdgos Reumatolégiai és Fizioterapids Intézet Lukacs Klubja: az
Artritisz Vilagnapja alkalmabdl a Magyar Reumabetegek Egyesiilete Betegférumot rendezett. A férumot Dr. Poor
Gyula Professzor Ur ,Gondolatok a reumatoid artritiszrél a betegek leggyakoribb kérdései alapjan” cimii el6adasa
vezette be, majd Dr. Ortutay Judit, Dr. Kiss Emese és Dr. Balogh Zsolt tartott betegbemutatésokat.

A férumon az el6adok sikertorténeteket mutattak be, féleg a bioldgiai terapia jelentéségét hangstlyozva, de nem
elhallgatva a lehetséges mellékhatasokat sem, kiemelve a terapia megkezdése el6tti kivizsgalas fontossagat.

Az altalunk kiléndsen ismert és kedvelt Dr. Kiss Emese docensnd egy afrikai szliletésti, hazankban tanult és immar itt
dolgozé sebésznét mutatott be, aki — mint maga is elmondta — korabban olyan gyenge volt, hogy mar jarni is alig
tudott. Amikor végre kidertilt, hogy a betegsége immunoldgiai hatterd, Kiss Emese doktornéhoz kerdilt, aki  tébbek
kozott inflzids kezelésekkel (citosztatikum) annyira rendbe hozta, hogy — mondta zokogva — ma mar operal. A
docensné tébbszor dicsérdleg és példaként emlitette egyesiletiink tevékenységét és tovabbi 6sszefogdsra biztatott.
A forum befejezéseként a betegek kérdéseket tehettek fel. Fontos kérdésként hangzott el, hogy kaphatunk-e H1N1
elleni véddoltast? Erre azonban nem sziletett egyértelmii valasz, csupan annyi, hogy a legyengitett immunrendszer
miatt fokozott dvatossdgra van szlikség, vagyis a fertézésveszély és a pszichés terhelés keriilésére. A betegférumon
Egyesiletiinket Simon Mari képviselte.

Legutoébbi lapunkbdl kimaradt...
Nele Caeyers (Forditotta: Varga Gabor)

A Lupus Europe titkaranak beszamoloja a 2009-es évrdl

Az elmdlt esztendS nagyon sok valtozast hozott. El6szor is egy 0j névvel indultunk Utnak: ELEF helyett LUPUS
EUROPE lettlink. Ez nyilvanvaléva teszi, hogy mi mit képviseliink. A Uj névvel egyiitt, az egyesiilet egy Uj elndkot és
nekem. Kirsten Lerstrem-ot bevalasztotta tagnak a testiilet. Tudtuk, hogy ez egy olyan év lesz, amikor keményen
kel dolgoznunk és tapasztalatokat szerezniink, de készek voltunk arra, hogy megprobaljuk. Es igy tettiink.

Az Igazgatdésagi Tagok Testiilete februarban Dusseldorf-ban, juniusban Koppenhdgéaban taldlkozott, igy az
igazgatosagi tagoknak két taldlkozéjuk volt. A koppenhdgai taldlkozét egybekotottik az évenként megrendezett
EULAR konferencidval, ez a talalkozé ugyanabban a varosban volt, és ez volt az elsé jelenlétiink ezen a konferencian.
A stand valamint a Satellite Szimpdzium nagyon sok figyelmet kapott, és ez nagyon jot tesz az (igyiinkért.
Az Igazgatoésagi Tagok Percei cimUi dokumentumot minden tagunknak eljuttattuk, mindkét tallkozé dokumentumat
megkaptak tagjaink. A testilet februarban, Brisszelben is taldlkozott, akkor két napon keresztil dolgoztunk
keményen a Stratégiai Terv-en. A ,Think Solutions” (Gondolkodj Megoldasokon) egy konzultdnsaval bezartuk
magunkat egy brisszeli hotelszobdba, tavol mindennem( zavaré tényezétdl és arra koncentraltunk, hogy mit
szeretnénk azzal kapcsolatosan, hogy hogyan nézzen ki, milyen legyen a lupus vildg egy par éven beliil. Az eredmény
egy tiz oldalas dokumentum lett, amelyet még mindig véglegesitentink kell az elkdvetkezd napok folyaman.

Més projekteket is folytattunk, mint példul a weboldal és a Kézés Ugy, amelyekrdl még hallhattok a késébbiekben.
Mivel a kommunikacié a Testlet és a tagorszagok kézott nem volt valami magas szinten, ezért megprébaltuk a
Newsflash koncepcidjat ebben az évben (Newsflash az jelenti hogy révid hireket, beszdmoldkat kiildenek [fordité
megjegyzése]). Egy rovidke levél a legutdbbi LUPUS EUROPE-pal kapcsolatos fejleményekrdl egyszertien eljuttatja a
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hireket az érdekelt személyek részére. A hivatkozasok arra szolgalnak, hogy részleteket vagy informécidkat
tudhassanak meg az érdeklédSk. Reméljtik, hogy ezen Newsflash-ek segitséglil szolgalnak, és hogy ezeket egész
Eurdpa olvassa. Barmely javaslatot vagy anyagokat mindenkor szivesen vesziink.

Boldogok vagyunk, hogy ezen Newsflash anyagok éltal hireket juttathatunk el hozzatok, és szivesen tanulunk a
tapasztalataitokbdl. A lupus teriiletén tevékenykedd személyekkel torténd egyiittmiikodés, munka egy magasabb
szintet ért el, amelybdl mindannyian profitalhatunk a jévében.

Ez volt az elsé évem, amelyet mint a LUPUS EUROPE titkara toltottem el, és ez egy érdekes év volt. A dolgok mindig
fejlédnek, és mi mindannyian készek vagyunk tanulni. De hisziink abban, hogy egy olyan cél érdekében dolgozunk,
amely egy kozos cél, hogy fejlédést hozhassunk a lupussal él6 betegek életmindéségében.

Yvonne Norton (Forditotta: Varga Gabor)
Uzenet a Lupus Europe eln6kétdl

Alig hiszem el, hogy immaron egy teljes év eltelt azéta, amiéta elsé ,az elndk levele” frassomat megirtam a Caring &
Sharing folydirat szamara. Ennek ellenére nehéz elképzelni, hogy mindaz, amit a Lupus Europe magara vallalt a
névvaltoztatas ota, belefért ebbe a csupan egy esztendébe!

Nagyon izgalmas fejlemények torténtek, azonban mindezek mellett voltak rendkiviil szomort idgszakok.

Kedves Barataink, Hevér Krisztina (Magyarorszag) és Rudi Hocks (elndkhelyettes), elvesztése oly szomordsaggal
toltott el mindannyiunkat, amelyet Ggy tlint nehéz lesz feldolgozni. De akarhogyan is, mindannyian tudtuk, hogy
folytatnunk kell, tovdbb kellett dolgoznunk a LUPUS EUROPE menedzselésén, és segiteniink kellett a lupusz
betegeknek Eurdpaban mindeniitt. Ertelmet kellett adnunk Krisztina és Rudi életének, és biztositanunk kellett, hogy a
munkat, amelyet elkezdtek, folytatni fogjuk, ahogy &k is szerették volna.

A szeptemberi, Strasbourg-ban tartott, kongresszuson tavozott posztjarél Ineke Boomker (Hollandia, igazgatésagi
tag, konvencidkért felelés menedzser) és Brian Hanner (Anglia, bevdlasztott projekt tanacsado). Ineke és Brian
mindketten hiiséges igazgatosagi tagjai és tdmogatéi voltak a LUPUS EUROPE-nak (és elStte az ELEF-nek, amelynek
Brian az elndke volt néhany évig). Szomort vagyok, hogy elvesztettem Ineke és Brian segitségét, ugyanakkor boldog
is, hogy Kirsten Lerstrom-ot, mint elndkhelyettest és Fatima Lavoll-t (Norvégia) valamint Simone Miiller-Pretis-t
(Németorszag) mint igazgatésagi tagokat tidvozdlhetem.

Mi més tortént az év folyaman?

A Stratégiai Terv, amely februdrban indult, egy nagy projekt. Dontéseket hozni és igéreteket tenni egy j6tékonysagi
szervezet nevében, amely 22 tagszervezettel foglalkozik, stlyos felel§sség az igazgatdsagi tagok és a bevalasztott
tanacsadok szamara. A tagszervezetektdl beérkezd informacidknak nagyon orlltink, és hamarosan egy frissitett
verziét fogunk elkiildeni e-mailben minden tagszervezet részére.

A Stratégiai Terv részeként egy Orvosi Tanacsadéi Bizottsag létesiilt a LUPUS EUROPE részére, és itt kell kdszonetet
mondanom annak az 6t lupusszal foglalkozd orvosnak, akik felajanlottak tamogatasukat.

A Kézds Ugy, amelyet 2008-ban kezdtiink el, még mindig folyamatban van, azonban ezt a projektet egy
megrendezett taldlkozon kilonbozé eurdpai orszagokbdl érkezd lupusszal foglalkozd szakemberek elé terjesztettink,
megmutattuk betegeknek és orvosoknak Anglidban augusztus folyaman, és szeptemberben a Strasbourg-ban
megrendezett konvencion. Tevékenységlink ezen projekt keretében tovabb fog folytatodni 2010-ben, egy projekt
csapat fog rajta dolgozni, amelynek vezetdije Kirsten.

A Website Csapat mar dolgozik a régéta vart 0j weboldalon, amelynek 2010 elején készen kellene lennie. Ez egy
nagyon izgalmas projekt.

Junius folyaman, az igazgatdsagi tagok és bevalasztott tanacsaddk nagy izgalommal allitottak fel egy LUPUS EUROPE
standot Koppenhagaban, a EULAR-on, és boldogan vették a Lupus Denmark tagjainak tamogatasat, és boldogok
voltak, hogy més tagorszagok képviseldi is meglatogattdk a standot. A EULAR fénypontja azonban a Satellite Lupus
Symposium volt, amelyen Kirsten, Prof. David Isenberg (Anglia), Dr. Michelle Petri (USA) és Prof. Matthias
LFA tagjai a EULAR el6tt fejeztek be.

Ez a Lupus Symposium az elsé volt a EULAR életében, és egy nagy koszonom illeti meg mindazokat, akik ezt az
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eseményt tdmogattak, és amellyel valéban a lupuszt, mint betegséget, valamint a LUPUS EUROPE szervezetet az
eurdpai orvoslas reflektorfényébe allitottak.

A Strasbourgban megtartott konvencién nagyon sokan részt vettek, és a benntink 1évé szomorisag ellenére, a
delegaltaknak sikeriilt élménnyel teli idSket eltéltenitik, mint példaul a strasbourgi polgdrmerter fogadasa a Town
Hall-ban, és részt vehettek egy Funding Shop-on, amelyen Gtleteket és informacikat kaphattak a pénzalap novelésérdl,
amelyet minden tagorszag, és természetesen a LUPUS EUROPE is hasznosithat.

Nagyszerti tamogatast kapott a LUPUS EUROPE az év folyaman tobbek koézott a kovetkez tamogatdktol: UCB
Pharma és Think Consulting Solutions, Hoffmann—La Roche, X-Site és Netrics, Merck Serono és Phase Il.

Ezen cégek, valamint a tobbi tdmogatdk, nélkil a LUPUS EUROPE nem lett volna képes olyan mértékd ndvekedésre,
amelyet az idei évben siker(lt elérniink.

A jov8 év nagyon izgalmasnak igérkezik. A EULAR Rémaban, jlnius folyaman, ugyanebben a hénapban 9-én, a
World Lupus Congress Kanadaban, Vancouver-ben kerll megrendezésre. Reményeink szerint a LUPUS EUROPE
mindkettdn képviseltetheti magat.

Minden LUPUS EUROPE tagnak kivanok boldog kardcsonyt, békés uj évet és egészségben gazdag 2010-et.

Legutoébbi lapunkbdl kimaradt...
Varga Gabor

Kérddives felmérésiink eredménye

2008-ban készitettlink egy kérdSivet, melynek a kiértékelését sikeriilt elvégezniink, a kiértékelés eredménye a
kovetkezdkben olvashaté. A kérddivet Gsszesen 60 tagtarsunk juttatta vissza hozzank, igy az alabbi elemzések 60 f&s
mintavétel alapjan késziiltek.
1. A felmérésben résztvevs személyek legtobbjének életkora 50 - 59 év (43%), a tobbiek kor szerinti megoszlasa:
tobb, mint 60 év (24%), 40 - 49 év (18%), 30 - 39 év (13%), 18 - 29 év (2%). 18 év alatti személy nem szerepelt a
felmérésben.
2. A felmérésben résztvevd személyek 97%-a nd, 3%-a férfi.
3. A felmérésben részt vevd személyek legtobbje a févarosban lakik (43%), a tovabbi helyiségek megoszlasa a
kovetkezd: varos (30%), kozség (14%), megyeszékhely (8%), nagykozség (5%).
4. Valaszadoink tobbsége rendelkezik internet eléréssel (70%), 27% nem rendelkezik internet eléréssel, 3% pedig nem
adott ezen kérdésre valaszt.
5. Vélaszaddink tobbsége rokkantnyugdijas (57%), a vélaszok tovabbi eloszlasa a kovetkezdképpen alakul: aktiv
dolgozé (20%), nyugdijas (18%), 5% pedig nem valaszolt ezen kérdéstinkre.
6. Valaszaddink 95%-a lupuszos beteg.
7. Vélaszaddink az aldbbi eloszlast mutatjék arra a kérdésre vdlaszolva, hogy melyik évben lettek betegek:

*1996 - 2000 (20%)  +1981 - 1985 (15%) +1986 - 1990 (13%) +1991 - 1995 (13%)

2001 - 2005 (13%)  +1971 - 1975 (10%) +1976 - 1980 (7%) +2006 - 2009 (6%)

+1966 - 1970 (3%)
8. Legtdbben a 30 - 39 éves korban lettek betegek, a részletes eloszlast a kovetkezdkben olvashatjak:

+30 - 39 (33%) +20 - 29 (26%) +40 - 49 (26%) 10 - 19 (7%)

*50 - 59 (7%) *60 - 69 (1%)
9. Arra a kérdésre, hogy mennyi idS telt el az elsé tiinetek és a betegség diagnosztizalasa kozott, a legtobben azt
valaszoltdk, hogy kevesebb, mint 1 év (24%), a tovabbi megoszlasok a kovetkezdk: 1 év 17%, 3 év 17%, 2 év 14%.
Erdekesebb Gsszevetni ezt az adatot egy masik fajta eloszlasban is:

0 -3 év (72%) 4 év felett (28%)
10. A 9. pontban emlitett bévebb idétartamra vetitett eloszlas j6l mutatja, hogy a betegek tobbségénél mar nem kell
oly sok iddnek eltelnie, mire a betegség diagnosztizalasa megtorténik, biznunk kell abban, hogy ez a szam minél
kevesebb és kevesebb lesz, hogy minél elébb el lehessen kezdeni egy hatékony terapiat az (jj betegeknél, hogy a szervi
karosodasok az elsé fellobbanés kévetkeztében minél kisebbek legyenek.
11. Abban a kérdésben, hogy valaki betegségének diagnosztizalasa el6tt szedett-e gyakrabban valamilyen gyogyszert,
nagyjabdl azonos megoszlas tapasztalhatd, a ,nem" valaszok aranya 46%, az ,igen" valaszoké 54%. A kovetkezé
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gyogyszereket emlitették a vélaszadok: antibiotikumok, Algopyrin, Maripen, Penicilin, Vegacillin, fajdalomcsillapitok,
Doxycyclin, fogamzasgatlok, Prednisolon, gyulladascsokkentdk, Aspirin, Sulfonamid,  gorcsoldd,  reumatikus
gyogyszerek, Medrol, steroid fajdalomcsillapitd, Euthyrox, non steroid gyulladascsokkentd, gyomorfekély elleni
gyobgyszer, Trasicor, Carnitin, vérképzd, vas, Quarelin.

12. Szinte majdnem megegyez$ eloszlast mutat a kovetkezd kérdés is, a vélaszaddk 53%-a szerint betegségének
kialakulasat megeldzte valamilyen pszichés behatas, stressz, a nemek aranya 47% ennél a kérdésnél.

13. Szervi érintettségek tekintetében az alabbi sorrend alakult ki a valaszaddk szeint:

«Izliletek (15%) *Vese (12%) *B4r (10%) +Idegrendszer (8%) *Vér és érrendszer (8%)
+Sziv (7%) *TUdS (6%) +Csontok (5%)  *Maj (4%) +Szem (4%)
*Pajzsmirigy (4%) Végtagok (4%) +Lép 2%) *lzom (2%) +Emésztdrendszer (4%)
*Hasnyalmirigy 2%)  «Fil (1%) *Epe (1%) +Nyalkahartya (1%)

14. A vélaszaddk tobbségének (52%) nem kell diétaznia, a diétdzok (48%) az aldbbi okok miatt valasztjdk a diétat
mindennapi élettikben:

«Csontritkulas (28%)  *Koleszterinszint (26%) +Vese (13%) Epe (11%)
*Fehérjebevitel, cukorbevitel (9%) +Sébevitel, hasnyalmirigy (4%)
+ Gyomor (7%) +Laktdzbevitel, maj, tulsaly (2%)

15. A vélaszaddk tobbsége (72%) végez valamilyen testmozgést (28% nem végez), a vdlaszok alapjan ezek a
kovetkezdk:

+Torna/gyogytorna (38%) +Séta (24%) +Kerékparozas (14%) +Uszés (10%)
+Joga (6%) *Futas (3%) *Elipszis kondigép (1%) +Sielés (1%)
Tenisz (1%) +Lovaglas (1%)  +Ping pong (1%)

16. Arra a kérdésre, hogy hanyszor volt kérhazban az elmdlt évben, a kdvetkezd valaszok szillettek:
*Nem volt kérhazban (50%) +Egyszer volt kérhazban (28%) +Kétszer volt kérhazban (10%)
*Négyszer volt kérhazban (7%) +Hatszor volt kérhézban (5%)
17. Havonta a felmérésben részt vevd betegek az alabbi 6sszeget koltik gydgyszerekre:
+0 - 5000 Ft (32%) 15001 - 20000 Ft (29%) +5001 - 10000 Ft (18%)
+10001 - 20000 Ft (13%) +20001 - 25000 Ft (8%)
18. A felmérésben részt vevé tagjaink 70%-a nem rendelkezik Kézgyogyellatasi Igazolvannyal (30%-a igen).
19. A vélaszaddk a kovetkezéképpen jellemezték egészségi allapotukat:
-Gyakran vagyok faradt (37%) +Sokszor vagyok lever, rossz hangulatt (17%)
+Szellemileg nem vagyok elég friss (13%) -Jonak, meg vagyok elégedve (11%)
-Sokat betegeskedem (11%)
Egyéb (11%): izllleti fajdalom; hulldmzd allapot, erds hangulat ingadozas, semmi sem mukodik jol fesziilt,
lobbanékony; fejfajas, arczsibbadas, csontfajdalmak; alvaszavar, mozgéskorlatozottsag; bdrfajdalom; laz, natha,
hérghurut; reflux.
20. A felmérést megel6z6 évben a kovetkezd (sztirS)vizsgalatokon vettek részt a véalaszadok:

*Vérnyomasmérés (14,2%) +Szemészeti vizsgalat (13,5%) +Koleszterin vizsgalat (12,5%)
«Vércukor vizsgalat (12,5%) *Tudd8szdrés (12,5%) *Rakszlirés (90%)
+Ultrahang vizsgalat (90%) +Fogészati vizsgalat (84%) +Csontritkulds vizsgalat (84%)

+Sportorvosi vizsgalat (00%)
21. A felmérésben részt vevdk étkezési szokasairdl az alabbi kép alakult ki:

*Haromszor étkezik (48%) *Négyszer étkezik (26%) -Otszor étkezik (15%)
*Rendszertelenlil étkezik (6%)  <Kétszer étkezik (5%) +Egyszer étkezik (0%)

22. A betegséggel kapcsolatos informaciot az aldbbi forrasok hasznalataval szerzik meg vélaszaddink:
*Betegklubtdl (25%) *KezelSorvostol (22%) *Internetrdl (22%)

*Tajékoztato flizetekbdl (18%)  +Szakirodalombdl (9%)

Egyéb (4%): Gyogyhir, Egészség, Természetgydgydsz magazinok; televizio; betegtarsaktol, konyvek; Gjsag.
23. A szlléssel, drokbefogadassal kapcsolatban az alabbi eloszlas tapasztalhaté:
- Altalénossagban:

-Sajat gyermek van (75%) *Nincs gyermek betegség miatt (18%)
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*Nincs gyermek, mert fiatal (5%) -Orékbefogadott gyermek van (2%)
- Sajat gyermekek szama:
*KettS (45%) *Egy (40%) *Harom (15%)
- Orékbefogadott gyermekek szama:
-Egy (100%)
24. Atlagszamitas alapjan valaszadéink az egyesiilet mékodésével kapcsolatban 4,70-es osztalyzatot adtak.
25. Az egyeslilet életében torténd eseményeket, torténéseket valaszadoink az alabbiak szerint osztalyoztak:
- Részletes kimutatasok:
+Klubtalalkozdk, évi négy alkalommal (atlag 4,65 (fontos) +*Nagyon fontos (69%)
-Fontos (27%) -Atlagos (4%)
- Pillangé cim(i Gjsag megjelenése (atlag 4,67 (fontos)
*Nagyon fontos (71%) +Fontos (25%) -Atlagos (4%)
- Lepke cim( hirlevél megjelenése (atlag 4,59 (fontos)
-Nagyon fontos (67%) *Fontos (26%)  -Atlagos (7%)
- Lupus Day szérdlapunk megjelenése (atlag 4,36 (fontos)
-Nagyon fontos (51%) +Fontos (33%)  -Atlagos (16%)
- DVD kiadvanyok megjelenése (atlag 4,58 (fontos)
*Nagyon fontos (62%) +Fontos (34%) -Atlagos (4%)
- Weboldal fenntartéasa (atlag 4,78 (fontos)
-Nagyon fontos (84%) +Fontos (10%)  -Atlagos (6%)
- Lupus Europe konferencian valo részvétel (atlag 4,66 (fontos)
-Nagyon fontos (72%) +Fontos (22%)  -Atlagos (6%)
- Hazai konferencidkon valo részvétel (atlag 4,67 (fontos)
-Nagyon fontos (69%) *Fontos (29%)  -Atlagos (2%)
- Reklamajandékok készitése (atlag 363 (atlagos)

-Nagyon fontos (35%) +Atlagos (32%) -Fontos (17%)  +Alig fontos (8%) *Nem fontos (8%)
- Fontossagi sorrend:

1. Weboldal fenntartasa (4,78) 2. Pillang6 cimd Gjsag megjelenése (4,67)

3. Hazai konferenciakon vald részvétel (4,67) 4. Lupus Europe konferencian valé részvétel (4,66)

5. Klubtalalkozok, évi négy alkalommal (4,65) 6. Lepke cimdi hirlevél megjelenitése (4,59)

7 DVD kiadvanyok megijelenése (4,58) 8. Lupus Day szérélapunk megjelenése (4,36)

9. Rekldmajandékok készitése (3,63)
26. Vélaszadéink 80%-a gy gondolja, hogy évi négy alkalommal megszervezett klubtalélkozd az idedlis, a tovabbi
javaslatok a kovetkezSk voltak: 3 alkalom (8%), 6 alkalom (6%), 1 alkalom (2%), 2 alkalom (2%), 12 alkalom (2%).
27. Vélaszaddink szerint az alabbi hdnapokban lenne megfelel§ a klubtalalkozd. A hénapok sorrendje népszertségiik
szerint csokkend, a zardjelben évé szdm a népszerdiségi indexet jeldli.

*Majus (17%) +Szeptember (16%) *November (15%) *Marcius (14%)
*Februar (8%) - Aprilis (7%) +Oktdber (6%) +Junius (6%)
+Augusztus (5%) +Januar (3%) «Julius (2%) December (1%)

28. A klubtalalkozok idedlis napja is elég széles valasztékot mutat, a legnépszertibb nap legeldl, a legnépszertitlenebb
leghatul talalhaté:

+Szombat (33%) *Péntek (14%) *Kedd (12%) +Vasarnap (12%)
-Szerda (10%) -Cstitortok (10%) -Hétfs (9%)

29. A kérddiv kitoltését megel6z6 évben (2008) a vélaszadok az alabbi alkalmakkor vettek részt klubtalalkozdkon:
*Haromszor (33%) *Kétszer (30%) +Egyszer (21%) Egyszer sem (11%)

*Négyszer (5%)
30. A vélaszadok 75%-a latogatja a weboldalt, 25% nem él a lehetdséggel. Azon belil, hogy ki milyen idészakonként
fordul a weboldalunkhoz, az alabbi eloszlas tapasztalhaté:

*Hetente egyszer (33%) *Hetente tobbszor (26%) +*Havonta (15%) +Naponta (13%)

-Hetente kétszer-haromszor (13%)
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31. Valaszaddink 75%-a igénybe veszi a tarsalgé rovatot, 25%-a nem.
32. Vélaszadoink 84%-a nem tagja més civil szervezetnek, 16% igen.
33. Vélaszaddink 56%-tdl kdzvetlen vagy kézvetett modon érkezik 1%-os adofelajanlas, 44%-nél ez a tamogatas nem
vehetd igénybe.
34. Valaszadoink 84%-a szokta rokonai, ismerGsei, baratai, stb. korében ajanlani, hogy adojuk egy szazalékat
egyestletlinknek ajanlja fel (16%-ndl a véalasz nem volt).
35. Vélaszadoink tobbsége (81%) szerint a 2500 Ft-os éves tagsagi dij pont megfelelS, 1% sokallja, 8% kevesli ezt az
Osszeget. A vélaszok kiértékelésének eredményeképpen megallapithatd, hogy a 2500 Ft-os éves tagdij egy
elfogadhaté osszeg tagjaink szamara.
36. Valaszaddink tébbsége nem tudja tAmogatni munkajaval az egyestiletet (75%), 25%-a gondolja, hogy igen.
37. Vélaszaddink 70%-a gy gondolja, hogy részt vesz a Lupus Day rendezvényen, 30%-a nemmel valaszolt erre a
kérdéstinkre.
38. Valaszaddink 68%-a ismer olyan orvost, aki az egyesiilet tiszteletbeli tagja lehetne kiemelkedd teljesitménye miatt
(nem valasz 32%).
39. Vélaszaddink legtdbbje, azaz 20%-a kezdetek ota tagja egyesiletiinknek, ezt kovetik az aldbbi tagsagi
id6tartamok:

+1éve (12%) -2 éve (12%) *3 éve (10%) 4 éve (10%)  +6éve (10%) 7 éve (8%)

5 éve (6%) +10 éve (6%) -8 éve (3%) *1 éve (3%)
40. Egy masik fajta eloszlasban kiolvashatd, hogy tagjaink tobbsége (68%) 7 évnél fiatalabb tagsaggal rendelkezik,
mig 32% mar 7 évnél korabban lett tagunk, igy azt lehet mondani, hogy a tagsagi idétartamot figyelembe véve
egyeslletlink fiatal tagokkal nagy mértékben gyarapodott megalakuldsa 6ta.
Kedves tagtarsak! Koszonijiik, hogy kérddiv kitoltésiikkel hozzajarultak ehhez a kiértékeléshez. Igyeksziink a fentebb
olvashaté eredmények segitségével olyan dontéseket hozni, amelyek tovabbra is magas szinvonalon képviselik
tagjaink érdekeit, kivansagait.

Legutoébbi lapunkbdl kimaradt...
Balazs Henrietta és Janecsk6 Anna

Strasbourgban jartunk...

2009. szeptember 9-13 kozétt lehetéséget kaptunk arra, hogy a Magyar Lupus Egyestiletet képviseljlik Stasbourgban.
Mindharman (Balazs Henrietta, Martaszéki Ferencné (lcu) és Janecské Anna) nagy izgalommal vartuk az utazast
és mar néhany héttel elStte elkezdtiink késziilni. Mivel mi ketten (Anna és Heni) viszonylag Uj tagok vagyunk az
egyestiletben, tobbszor is taldlkoztunk, hogy felkésziiljlink: hogyan is fogjuk bemutatni az Magyar Lupus Egyesiilet
(késdbbiekben: MLE) elmult éves munkajat?

Szeptember 8-an este indultunk vonattal Budapestrdl és masnap reggel érkeztiink meg Strasbourgba. Mindjart a
vacsordnal j6 baratsagot kotottink Ginette-tel, az egyik francia egyesilet képviselSjével (mint tudjuk,
Franciaorszagban két egyesiilet mikodik: az egyik rendezéként, mig a masik meghivottként volt jelen a
rendezvényen. Meglepddve tapasztaltuk a két csoport kozti feszllt légkort. . ).

Napirendiink szerint napjaink reggel 08:00-kor reggelivel indultak, majd 09:15-tél elkezdddtek a szekciétilések, melyek
egy rovid kavésziinettel egészen 13:30-ig tartottak. Délutanonként véltozatos programokkal szinesitették ottlétiinket.
Az érdemi munka szeptember 10-én kezdddott. Nagyon fontosnak tartjuk leirni, hogy mély tisztelettel gondoltunk
Hevér Krisztinara, amikor a Lupus Europe képviselSivel egy(itt egy perces néma csenddel emlékeztiink ra az egész
heti program kezdeteként.

Ezt kdvetden néhany mondatban az Gsszes résztvevd Gsszefoglalta az el6zd év fontosabb torténéseit. Szinte mindenki
beszamolt a World Lupus Day-rél, ami minden egyes orszagban nagyon népszer(i kezdeményezéssé valt, valamint az
is kidertilt, hogy a LUPUS Europe majdnem minden tagjanak van sajat weboldala, illetve a mi Pillangé magazinunkhoz
hasonlé kiadvanya. Sok - a jovére vonatkozé - Otletet merithettiink ezekbdl a beszamolokbdl pl: Németorszagban
gy probélnak plusz bevételi forrashoz jutni, hogy ,pillangés” képeslapokat gydijtenek a vildag minden tajardl és ezek
postakoltségébdl bizonyos szazalékban részestiinek. Ezaltal kapcsolatokat épithetnek mas foldrészek betegeivel is.
Késé délutan a strasbourgi varoshazan jartunk, ahol megcsodélhattuk a gydnyort biedermeier érakat és a mitologiai
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alakokat abrazolé falképeket. A polgarmester asszony révid poharkdszéntdvel lidvozolte csoportunkat, majd kénnyed
uzsonnara invitalt. Eimesélte, hogy kordbban kdrhazban dolgozott, és mint politikus is kiemelt céljnak tekinti az
egészségliggyel foglalkozd helyi civil szervezetek tamogatasat. Sajnos kisebb baleset is ért benniinket ezen a napon,
mert Icu bokaja kibicsaklott, igy a francia kérhazak ,vendégszeretetét” is élvezhettilk néhany orara. Az ellatas nem
volt egészen zokkendmentes, nyelvi nehézségeinket és biztositastigyi problémainkat nehéz volt athidalni, de hala
Simone (a német egyestilet titkarndje) humoranak, sikeresen tultettik magunkat rajta.

A masodik nap délel6tt hallgattuk meg Kirsten (Lupus Europe tag) és Nick (meghivott el6add) beszamolojat, melynek
témdja egy tobb orszagban végzett kutatds eredményének Osszegzése volt. Bemutatta, hogy a lupusz betegség
milyen mértékben befolyasolhatja a karriert, fizikalis allapotot és mas mindennapos tevékenységeket. Kitért az
autoimmun betegek jovébeli kilatasaira is, melyben értelemszertien fontos szerepet kap az egészséguigyi ellatas
tdmogatasa.

A nap masodik el6adasa az EU altal kinalt palyazati lehet&ségek témakorét jarta koril. Megtudhattuk, hogy unids
szinten csak nemzetkozi szervezet palyazhat ilyen jellegli tdmogatésra - igy a mi estiinkben a Lupus Europe, mint
ernyGszervezet. Tajékoztatast kaptunk a fent emlitett palyazati lehetéségek informacios portaljarél.

Otleteket kaptunk arra vonatkozdéan, hogyan tervezziink és palydzzunk hatékonyan, hogyan szerezziink financilis
segitséget alapitvanyoktdl, az allamtol, Eurépatdl.

Délutan atsétaltunk a kozeli korhdz el6addtermébe, ahol harom elSadast hallgattunk meg. Miutan ebben az évben
Franciaorszag rendezte a konvenciot, az egyik eléadéjuk az ottani lupusz betegek egészségiigyi ellitasanak rendszerét
mutatta be: 6 nagyvarosban van autoimmun betegekkel foglalkozé kdzpont, ezeken kiviil még huszonharom kisebb
ellatd hely mikodik. A soron kovetkezd el6adasokbdl megtudhattuk, hogy milyen jellegli orvosi kutatasok zajlanak
annak érdekében, hogy a lupusz betegek kezelése még idSszertibb és sikeresebb legyen.

A harmadik nap a Lupus Europe tisztségvisel§-vélasztasanak jegyében telt. Délutan szavaztunk, de mindezt
megel6zte még két doktornd eladasa: hallhattunk a jelenlegi kutatasokrdl, biologiai gyégyszerekrdl, a reményrdl,
hogy a jovében a betegek bevonasaval végzett kisérletek eredményeképpen lehetéség nyilik a szteroid gyogyszerek
mas, huméanusabb szerekkel valo helyettesitése. Beszélt arrol, hogy a kisérletek a gydkerekig prébalnak visszamenni:
mar megvan az a hibas gén, amely a betegségért felelSs, s a cél, hogy minél hamarabb fény derlljon a ,betegség-
hajlamra” elGrevetitve a minél teljesebb gydgyulas lehetSségét.

Egy szecessziés, kaprézatosan szép protestans templombéli koncert utan ,utolsé vacsorank”-at a Maison
Kammerzell-ben toltéttik. Megemlékeztink Rudolf Hocks-rol és Hevér Krisztinarél is. Ez az étterem a
nagytemplom labandl helyezkedik el és a XIV. sz.-ban épiilt, igy a varos talan legrégibb mikods étterme. Nagyon
hangulatos, aki erre jar, ne hagyja kil

Az utolsé nap délutan faradt tagjainkat pihentettilk a katedralis hlivosében- nagyon impozans, gyonyord, hatalmas
épitmény, allanddan sok turistaval. A vérosban sétélva a sz(ik, kanyargés kis utcacskakon, a keskeny folydkon ativeld
hidakon, magunkba szivhattuk a pékségek, kiskereskedések és kavézok illatat.

Ejszakai vonatunkkal faradtan, de sok (j élménnyel gazdagodva tértiink vissza Magyarorszagra. Reméljiik, hogy idén
a Magyarorszagra latogaté eurdpai barataink is pozitiv tapasztalatokkal és j6 benyomassal zarjak majd a Konvenciét.

Csoportkep




Mi imagyarok...

Purgel Zoltan
Legutdbbi taldlkozénkrdl

2009, évi harmadik taldlkozénkra, betegférumunkra 2009. november 28-an kertilt sor, megszokott helytinkdn, az ORFI
Lukacs Klubban. Nagyon sokan érkeztek Magyarorszag tobb pontjarél betegek, majdnem teljesen megtelt a Lukacs
Klub. 13 dratdl kotetlen beszélgetés, tarsalgas volt, sokan a helyszinen fizették be 2010. évi tagdijakat. 14 oratol
kezd6dtek az orvosi eléadasok, el6adodink a Budai Irgalmasrendi Kérhazbol érkeztek.

Dr. Géher Pal Professzor Ur tartott kettd elSadast, a ,Tartés szteroid kezelés mellékhatasai” és a ,Csont és iziileti
érintettség SLE-ben” cimmel. Professzor Ur az eladas utén valaszolt feltett kérdéseinkre.

15 oratol Dr. Nagy Gyorgy Adjunktus Ur el6adéassorozatat hallhattuk ,SLE betegeknek par mondatban...” cimmel.
Adjunktus Ur tébb témaban tartott eladdsokat. Beszélt taplalkozasrol, diétardl, HIN1-rél, véddoltasrol,
fert6zésveszélyrdl; vitaminokrdl, nyomelemekrdl, taplalék kiegészitékrdl, ,csodaszerekrdl”; és djabb kutatasi
eredményekrdl. Adjunktus Ur tobbszor elmondta, hogy komoly fenntartassal kell kezelni mindenféle ,alternativ”
gyégymddot. Fontos, hogy ne ddljink be olyan embereknek, akik nagy Osszegeket kérnek olyan terapiakért,
melyeknek hatékonysaga tulajdonképpen nem bizonyitott. Adjunktus Urtdl sokan kérdeztek, elsésorban a
.csodaszeres” témakorrel kapcsolatban.  Nagyszerli el6adasokat hallhattunk. (Ezen a taldlkozénkon elhangzott
eldadasok videdfilmjeit lapunk mellé minden tagunk megkapja DVD-n)

Betegforumunk részvevdi a kozelgd tinnepek alkalmabdl kisebb ajandékot kaptak.

Purgel Zoltan
Egyesiileti hirek

MEGJELENT PILLANGO MAGAZINUNK

Hosszas elékészité munka utan végre megjelent Pillangd magazinunk masodik lapszama, mely az elsé magazinunkhoz
mérve masfélszer nagyobb terjedelemben és még gazdagabb tartalommal jelent meg. Kitiné orvosok fogadtak el
felkéréstinket, s irtak szdmunkra érdekes tudnivalokat ,ezerarci” betegségiinkrél. Magazinunkban megemlékeziink -
betegtarsunkrél, alelndkinkrdl - Hevér Krisztinarol és - lelkiink apoldjardl - Dr. Knoll Katalinrél. Fokuszban cimd
rovatunkban Dr. Kovécs Laszlé Adjunktus Ur szépen Gsszefoglalva ir a lupuszos betegek egyharmadaban elSforduld
veseérintettségrél. Mozaik rovatunkban olvashatjuk Dr. Nékam Kristof Professzor Ur irésat az SLE és allergia
kapcsolatardl, Dr. Ori Zsolt Féorvos Ur irasat az autoimmun betegek szemészeti tiineteirdl, Dr. Pozsonyi Teréz
Docensnd dolgozatat lupuszos betegek fejfajasardl és Dr. Zeher Margit Professzornd izgalmas irdsat - a betegeket
egyre inkabb foglalkoztatd - &ssejt kezelés lehetSségérdl. Rehabilitacié rovatunkban Dr. Ortutay Judit féorvosnd ir
lupuszos betegek rehabilitaciojardl, Dr. Valyi Péter Igazgato Ur pedig a rehabilitacio szemléletének valtozasat foglalja
Ossze. Kitekinté rovatunkban a debreceni Autoimmun Betegegyesiilet ismerteti az elmuilt év tevékenységének hireit,
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s bemutatkozik a szegedi Reumatoldgiai Klinika is. Az én
naplém cimd rovatban Vikor Méria betegtarsunk napléjaba
olvashatunk bele. Uj rovatunk az Onmdivels, melyben Lakatos
Aniké betegtarsunk ajanlja figyelmikbe a szdmunkra hasznos
konyveket. Ezdton is szeretném megkdszonni - magam és a
magyar autoimmun betegek nevében - a cikkek szerzdinek
a szinvonalas irasokat, valamint az Egészségigyi
Minisztérium anyagi tamogatasat! Ezek nélkiil kiadvanyunk
nem tudott volna megjelennil

Igaz, nemrég jelent meg a magazin, de mar el is kezdtik a
kévetkezd lapszdmot szerkeszteni, amely terveink szerint dprilis
kozepén jelenik meg. A kovetkezd orvosokat kértik fel, hogy
frjianak lapunkba: Dr. Czeizel Endre, Dr. Gergely Péter, Dr.
Kadar Janos, Dr. Kiss Csaba Gyorgy, Dr. Kiss Emese, Dr. Nagy
Gyorgy, Dr. Poor Gyula, Dr. Sonkodi Sandor, Dr. Siité Gabor,
Dr. Szekanecz Zoltan és Dr. Szemere Pal. Varjuk betegtarsak
jelentkezését is, akik irnanak ,Az én napléom” rovatunkba.
Pillangd magazinunkat is minden tagunk megkapja marciusi
kiildeménytinkkel.

MEGJELENT A ,LEGFONTOSABB KERDESEK ES VALASZOK A LUPUSZROL"
CimU BETEGTAJEKOZTATO FUZETUNK

Dr. Nagy Gyorgy Adjunktus Ur (Budai Irgalmasrendi Kérhaz) és
Dr. Kiss Emese Docensné kozremikddésével és szives
segitségével jelenhet meg magyar forditasban ,A legfontosabb
kérdések és vélaszok a lupuszrél" cimd flizetecske, melyet
eredetileg Graham Hughes londoni professzor irt angol nyelven.
Hughes Professzor Urtél megkaptuk az engedélyt a magyar
kiadasra, a lektoralast Dr. Nagy Gyoérgy Adjunktus Ur és Dr.
Kiss Emese Docensnd végezte.

Az angol nyelvli kiadvany magyarra térténd forditasat Lakatos
Anikoé tagtarsunk végezte. A kiadvany exkluziv kivitelben, 28
oldal terjedelemben jelent meg.

A betegtajékoztatd flizetet minden tagunk megkapta e
lapunkkal.

. Magy Gysrgy
D, Hits Emiace

MEGJELENT 5. DVD-NK

Fontos szamunkra, hogy orvosi el6adasainkat, beszamoldinkat azon tagjaink is meg tudjak nézni, akik a tavolsag vagy
egészségligyi okok miatt nem tudnak eljonni taldlkozéinkra. Harom év 6ta rogzitjik a talalkozdinkon elhangzé
el6adasokat, majd a sttdié utémunkalatok utéan publikaljuk weblapunkon és DVD kiadvanyt késztiink. igy aki nem
rendelkezik internet eléréssel, az otthonaban is megnézheti DVD-lejatszd segitségével eléadasainkat. De érdekes lehet
azoknak is Ujra megnézni, akik mar személyesen lattak az el6adast. A DVD kereskedelmi forgalomba nem kerdl, azt
kizarolag tagjaink kapjak meg. A DVD-n a 2009. szeptember 26-i és a 2009. november 28-i taldlkozénkon
elhangzott orvosi és egyéb elGadasok videoi tekintheték meg.
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Tartalom:

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

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

- Dr. Marschalké Marta: ,Az SLE bértiinetei”

- Balazs Henrietta és Janecskd Anna: ,Strasbourgban jartunk... - dsszefoglalé a 20. Lupus Europe konferenciarél”

- Dr. Géher Pal: ,Tartés szteroid kezelés mellékhatésai” és ,Csont és izileti érintettség SLE-ben”

- Dr. Nagy Gyorgy: ,SLE betegeknek par mondatban... - Taplalkozésrdl, diétardl - HIN1-rél, véddoltasrdl,
fertGzésveszélyrdl - Vitaminokrdl, nyomelemekrdl, taplalék —kiegészitdkrdl, csodaszerekrél - Ujabb kutatasi
eredményekrdl”

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

MEGJELENT A REUMA HIRADO LEGUJABB SZAMA

A Magyar Reumatologia Haladasaért Alapitvany és a Magyar Reumabetegek Egyesiletének jovoltabdl
minden tagunknak postazzuk a Reuma Hirad6é magazin 2009. decemberi szamat.

Erdekes frasokat olvashatunk a lapban: Dr. Kiss Emese: Ismerjiik meg! Szisztémés autoimmun betegségek — Dr. Balint
Géza: Csont és izillet Evtizede, A beteg-orvos viszony hatéssal lehet a kezelés sikerére — Dr. Riskd Agnes: A test, a
lélek és az életmindség, Pszichoszomatikus betegségek — Mészaros Laszloné: A mozgasfunkcié megdrzése és
javitasa szisztémas autoimmun betegségek esetén — Dr. Marké Béla: Tudja-e? Antibiotikum, a leggyakrabb tévhitek
...&s még sok egyéb érdekes és hasznos iras.

Aki szeretne a lapra elSfizetni a mellékelt eldfizetési szelvény kitoltésével és az eldfizetési dij kiegyenlitésével
megteheti. A Reuma Hirad6 szerkeszt@ségétdl kapott ajandékot mi az Ujsag eldfizetdinek kuldott Pillangd
magazinunkkal kdszontik meg.

MEGJELENT AZ AUTOIMMUN BETEGSEGEK C. KONYV

2010. februar 19-én megjelent a SpringMed Kiad6 gondozasaban Dr. Sztics
Gabriella és Dr. Szekanecz Zoltan: Autoimmun betegségek cim( konyve a
.Kérdezz! Felelek!" sorozat Gjabb koteteként.

Az autoimmun betegségek a nem gyakori betegségek csoportjat alkotjék.
Sok tipusa (SLE, Sjogren-szindréma, szkleroderma és egyéb autoimmun
betegségek) létezik, mely elsdsorban a fiatal- és kdzépkor( ndket érinti. JFaY¥Eenlliyglya!ig]

betegségek

Milyen életmodi tandcsokat kell, hogy a betegek elsajatitsanak, amivel a
tunetek kifejlédését vagy a betegség folyamatat lassitani lehet? E mai napig
még gydgyithatatlan betegségek esetén milyen gyodgyszeres és nem
gyogyszeres kezeléseket alkalmaznak a tlinetek mérséklésére és a jobb
életmindség biztositasa érdekében? Milyen reménykelté kutatasok vannak
folyamatban? A Debreceni Egyetem Orvos- és Egészségtudomanyi
Centrumaban miikods szerzéparos kdzel 100, a betegek éltal leggyakrabban
feltett kérdésre ad kozérthetd nyelven vélaszokat, ezzel is eldsegitends e
nehéz betegséggel kiizdSknek a tajékozodast és a hatékony orvos-beteg
egylttmiikodést. A tartalombdl: - Az autoimmun betegségekrdl altaldban -
Nem-differencialt autoimmun betegségek - Szisztémas lupus erythematosus -
Antifoszfolipid szindréma - Szisztémads szklerdzis vagy szkleroderma - Kevert
kotdszoveti betegség - Gyulladasos izombetegségek - Sjogren-szindroma - Szisztémés vaszkulitiszek.

A konyv mérete: A5, terjedelme: 160 oldal, ara: 1980 Ft. A konyv a nagyobb konyvesboltokban (Lira és Lant, Libri,
Alexandra, Makro-Book), egyes patikdkban kaphaté, valamint megrendelhet6 az alabbi honlapokon:
www.springmed.hu,  www.fokuszonlinehu,  www.booklinehu,  wwwkonyvkeresohu,  www.sunbooks.hu,
www.gyogyhirhu. A megrendeléseket az info@springmed.hu e-mail cimre, vagy a 279-0528-as faxszamra varjak.

AJANDEKOK TAGJAINKNAK
Tagjaink marcius elsé felében egy nagyobb terjedelmti és értékdi csomagot kapnak egyestiletiinktdl. Minden tagnak

postazzuk e lapszamunk mellé a legtijabb Pillangd c. Ujsagot, a ,Legfontosabb kérdések és valaszok a lupuszrdl” c.
betegtajékoztato flizetet, a Reuma Hiradé legljabb szamat, és az 5. DVD-nket. A kiadvanyok mellett a késedelem
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nélkl fizetS tagjaink megkapjak 0j tagsagi kartyajukat is.
TAGDIJ FIZETES

A Magyar Lupus Egyeslilet tagdija nem emelkedett, a 2010-es évre a tagdij 6sszege 2500 Ft. Kérjiik azon tagjainkat,
akik nem fizették ki 2009. januar 31-ig a tagdijat, egyesilettiink zokkenémentes mUikodése érdekében napokon bell
egyenlitsék ki. Az egyesiileti tagdij bevételiinket KIZAROLAG miikadési koltségeink finanszirozésara hasznaljuk fel, pl.
postakoltség, telefonkoltség, weboldal fenntartds, nyomtatvanyok, stb... Késedelmesen fizet§ tagjaink Gjabb sarga
csekket kapnak, de a tagdij kiegyenlithet§ banki atutalassal az 57200062-10027202 szamlaszamra vagy
postautalvanyon (piros csekken), levélcimiinkre: 6635 Szegvar, Korogy u. 69 Magyar Lupus Egyesiilet.

WORLD LUPUS DAY 2010. MAGYARORSZAG - BUDAPEST

Ebben az évben is szeretnénk megrendezni a magyarorszagi Lupus Napot.
Terveink szerint majus 9-én 10-18 6raig a Margitszigeti Szabadtéri Szinpad
tertiletén lenne a programunk.

Egy kotetlenebb, vidam, csaladi nap jellegli rendezvényt szeretnénk
megvaldsitani. Szeretném, ha minél t6bb Ilupuszos beteg eljonne

ingyenes rendezvényiinkre, s (gy szoérakozhatnank ezen a napon, World
hogy kozben elfelejtjiik betegségiinket.

Kizarélag vidam programokkal késziiliink, varjuk olyan betegtarsak (vagy Lupus D ay ™

\ ~

ismerdseik) jelentkezését, akik valamilyen produkciét eléadnanak (pl. ének,
vers, tanc, zene, blivész, zsongldr, parédia, jelenet, stb). Hangositast tudunk
biztositanil Kérem, batran jelentkezzenek azok, akiknek valamilyen produkcié van tarsolyukban! Lesz tombola, varjuk a
tombola ajandék felajanlasokat. Gyermekek részére is szerveziink programokat, s terveziink egyéb meglepetés
programot is, de ezekrdl késébb... Kérek mindenkit, hogy tegye félre ezt a napot, j6jjon el rendezvényiinkre.
Ez a nap rélunk szoll Legylink egyitt ezen a napon, mint mas orszdgokban is, ugyanebben az idépontban! A
részletesebb program tervezet kévetkezd, aprilis szamunkban lesz.

ADO EGY SZAZALEK: SEGITSEN KAMPANYUNKBAN!
Ebben az ,adéévben” is nagy hangsulyt szeretnék helyezni idén ad6 egyszazalékos kampanyunkra.
Szeretnénk, ha ez az év is ugyanolyan programokban és kiadvanyokban gazdag lenne, mint az elmdilt év. Ezért kérek
mindenkit, hogy ne csak sajat és csaladja adoéfelajanlasaval segitsen, hanem keresse meg tavolabbi ismerdsét,
rokonat, baratjat, kollégajat, szomszédjat, stb. Az autoimmun betegek nagy része rokkantnyugdijas. Mivel nincs
adéjuk, igy rendelkezni sem tudnak az egy szazalékrol. Ez az egyik olyan tény, amelyben hatranyban vagyunk mas
szervezetektdl. Ezért is fontos a kampanymunka! Ennyit kérem tegyen meg mindenki egyestiletiinkért! Nem nagy
munka, de rengeteg segitség!

TAMOGASSA EGYESULETUNKET!

Egyestletink céljai megvaldsitasdhoz szivesen fogad anyagi tamogatast. Amennyiben lehetésége van arra, hogy
egyedi mértékli pénzbefizetéssel tdmogassa a Magyar Lupus Egyestiletet, kdvetkezd bankszdmla szamra vérjuk
adomanyat: 57200062-10027202. Taldlkozdinkon elhelyezett adomanyladaba torténd pénzbedobassal is
tdmogathatja kdzhasznli szervezetiinket. A tdmogatéssal addkedvezmény vehet§ igénybe, mivel kézhasznd
egyeslletet tdmogat. Az adomany beérkezését kovetSen igazolast allitunk ki az adomanyozasrél és postan kikaldiiik.
Amennyiben az adomanyozaskor nem ismerjiik az adomanyoz6 nevét, cimét, sajnos igazolast sem tudunk kiildeni.
Ha banki atutalassal kivan pénzt kildeni, kérjik levélben, faxon, telefonon vagy e-mailben adja meg adatait, hogy az
igazolast kiallithassuk. A tamogat6 megjeldlheti, hogy tdmogatasat milyen célra hasznalhatjuk fel (pl. kiadvany, Ujsag,
DVD, stb...). Terveink szerint — az adomanyozokkal egyeztetve — megjelentetjik kiadvanyainkban és weblapunkon az
adomanyozok nevét. Eziiton is koszonijiik valamennyi nagylelkli adomanyozénk tamogatésat!
LUPUS EUROPE - MAGYARORSZAG 2010.

A Lupus Europe (korabbi nevén ELEF: European Lupus Erythematosus Federation) eurdpai szervezetet tobb mint 20
éve alapitottdk eurépai orszagok szervezetei, hogy hatékonyan képviselje Eurdpaban a lupuszos betegek
érdekképviseletét. A magyar lupuszos betegeket 2003. 6ta képviseli egyesiletiink. Minden évben egy alkalommal
konvenciét szervez valamely tagorszag. 1989-ben Belgiumban (Leuven), 1990-ben Franciaorszagban (Parizs), 1991-
ben Olaszorszagban (Bologna), 1992-ben Hollandiaban (Amszterdam), 1993-ban irorszagban (Malahide), 1994-ben
Németorszagban (Minster), 1995-ben Portugdlidban (Lisszabon), 1996-ban Olaszorszagban (Pisa), 1997-ben
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Finnorszdgban  (Helsinki), 1998-ban Nagy-Britannidban (Eton), 1999-ben
Franciaorszagban (Brest), 2000-ben irorszagban (Dublin), 2001-ben Maltan
(Sliema), 2002-ben Svéjcban (Thun), 2003-ban Belgiumban (Briisszel), 2005-ben
Hollandidban  (Amszterdam), 2006-ban Norvégidban (Bergen), 2007-ben !
Németorszagban (Mainz), 2008-ban Spanyolorszagban (Palma de Mallorcan),
idén pedig Franciaorszagban (Strasbourgban). Eddig Gsszesen 20 orszagban volt
konvencié.

Az utébbi években a Lupus Europe vezetdsége olyan elégedett volt egyestiletiink
nemzetkdzi munkéjaval, hogy megtisztelt benniinket azzal, hogy a 21. Lupus
Europe konvenci6t Magyarorszag, a Magyar Lupus Egyesiilet EUROPE
szervezhesse. Ez nagyon nagy lehet6ség Magyarorszdgnak, a magyar autoimmun betegeknek. Mér el is kezdtiik
szervezni a 21. Lupus Europe konvenciét, amelynek idépontja 2010. szeptember 15-19. Egy ilyen konvencié mindig
nagy esemény a szervez$ orszagnak, tavaly Spanyolorszagban latogatast tett a spanyol egészségiigyi miniszter, vagy
idén Strasbourgban a varos polgarmestere.

ELHUNYT MERETEY KATALIN TANARNO

Mély fajdalommal tudatjuk, hogy Dr. Merétey Katalin, az MTA doktora, immunologus, tobb szakmai kitlintetés és
dij tulajdonosa a Magyar Immunologiai Tarsasag alapité tagja, volt fétitkdra, a Magyar Reumatoloégusok Egyestilete
vezetdségének tagja, a Magyar Reumatologia Haladasdért Alapitvany (ligyvezetS igazgatdja 2010. januar 9-én
elhunyt. Tanarnét az Orszdgos Reumatolégiai és Fizioterapids Intézet (ORFIl) sajat halottjanak tekinti. (Magyar
Reumatolégusok Egyestilete)

Purgel Zoltan
Elnoki beszamolé az elmuilt harom évrdl

Egyestiletink alapitéjanak Schopper Gabikanak haldla utdn (2006) nehézkessé vélt egyesiiletiink miikédése.
Atmenetileg Debreczi Sandor vezette az egyesiiletet, de lemondasa miatt Cseresnyés Gyorgyné (Gabika testvére)
koézgytilést hivott Gssze 2007 marcius 27-ére. Mivel el6zetesen nem jelezte senki szandékat az egyesilet vezetésére,
ezért a £ napirendi pont az egyestilet megszlinése volt. En ezen a kozgytilésen, az utolsé pillanatban kértem szét, s
felajanlottam, hogy ,papiron” elvallalom az elnoki teenddket addig, amig nem taldlunk megfeleld személyt. Senki sem
vallalta az elnoki teenddket, de senki sem szerette volna, ha megszdinik nagy mltd, j6 hirevii egyestiletiink. Ugy
éreztem, Schopper Gabriella munkassagat nem szabad elveszteni.

A késébbiekben sem taldltunk az elndki feladatra jelentkezét, ezért Ggy éreztem, hogy a gyakorlatban is elkezdem
civil munkamat. Szeretném megjegyezni, hogy példaértékli Osszefogassal sikerlilt egyestiletiink munkajat tovabb
folytatni.

A 2007-es év els6 feladatai az egyesiilet (j alapszabalyanak elkészitése, a Févarosi Birdsagon és az APEH-nél tortént
modositasok bejelentése és elfogadtatasa volt. Elsé gondolatra ez egy egyszer( feladatnak tlinik, de Gsszességében
tébb napos munka volt. Toébbszor kellett ezért kozgytiléseket tartani, sokszor kellett a médositdsok miatt a Févarosi
Birésagra és az APEH-hez jarni. Mivel nem volt tagnyilvantartasunk, ezért egy Uj, rendezett, az alapszabalyunknak és
az egyéb eldirasoknak megfelel tagnyilvantartast vezettem be. Egyesiletiinknél csak az a személy lehet tag, aki
alairja a tagbelépési nyilatkozatot és rendszeresen fizeti a tagdijat. A tagdijfizetés szigoritasaval kapcsolatban kaptam
par negativ észrevételt, de Ugy érzem Ugy igazsagos, hogy csak tagdijat fizetd tagjaink kapjanak kiadvanyainkbdl,
hiszen ellenkezbleg a becsiletesen fizet6 tagjaink pénzébdl kellene finanszirozni a nem fizetk koltségeit is.
Weboldalunkon az el6adéasok vided filmjeinek kivételével minden hiriinket és kiadvanyainkat megtekintheti az is, aki
nem tagunk. Készitettem tagsagi kartyat is, mely nem egy hagyomanyos tagsagi kartya: a kartyara felirhatjuk
adatainkat, vércsoportot, betegségeket, gyogyszereket.

fordulé betegek segitése, felvilagositasa — mely torténhet telefonon, e-mailben, vagy akar személyesen is. Tobb ezer
autoimmun betegségben szenvedd betegen segitettlink!

Egyik fontos feladatunk a betegek tajékoztatasa, ezért az ORFI Lukdcs Klubjaban betegférumokat, taldlkozokat
szerveztem. A harom év alatt 12 alkalommal rendeztiink ilyen betegférumot, melyen Gsszesen 21 orvosi elGadast
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hallhattunk kitting el6adoktél. ElGadast tartott (név sorrendben) Dr. Baraczka Krisztina, Dr. Balint Géza, Dr. Czeizel
Endre, ifj. Dr. Gergely Péter, Dr. Géher Pal, Dr. Kadar Janos, Dr. Kiss Emese, Dr. Marschalk6 Marta, Dr. Nagy
Gyorgy, Dr. Ori Zsolt, Dr. Pajor Attila, Dr. Polgar Anna, Dr. Po6r Gyula, Dr. Pozsonyi Teréz, Dr. Szemere Pal és
Dr. Valyi Péter. (Volt olyan el6addnk, aki a harom év alatt tobb alkalommal is tartott el6adast.) Az orvosi el6adasok
mellett mi is beszamoltunk munkankrél, Hevér Krisztina nemzetkdzi kapcsolattartonk (késébb alelndkiink) harom
alkalommal tartott beszamol6t nemzetkézi konferenciakrél, tobb alkalommal volt kdzgydiléstink, de volt filmvetités és
egyéb eldadas, termékbemutatd is.

Sikertilt megvalésitani egyik nagyobb Gtletemet: készitslink az elSadasokrdl videdfelvételt, s azt szépen
megszerkesztve publikaljuk tagjaink részére weboldalunkon, valamint készitsink DVD lemezt. Mar az 5. DVD
megjelenésénél tartunk... Ordm szdmomra, hogy sikeriilt megvalésitani e tervemet, hiszen igy azok a tagtérsak is
meg tudjak nézni az el6adasokat, akik a tavolsag vagy egészséguigyi ok miatt nem tudnak eljonni taldlkozéinkra.

Az utdébbi hdrom évben weboldalaink (wwwlupusz.hu, www.autoimmun.hu, wwwslehu) tartalma és latogatottsaga
sokszorosara ndvekedett. Minden informacié megtaldlhaté a lupuszrdl, a szervi érintettségekrdl és egyéb autoimmun
betegségekrdl. Minden kiadvanyunk elektronikus formaban letélthetd, megtekinthetd. Weboldalunkat rendszeresen
frissitjuk aktualis hirekkel, informacidkkal. Tarsalgd rovatunkba napi tobb tzenet érkezik (eddig kozel 4200 Uzenetet
kaptunk), ezen a férumon tudjdk egymast segiteni az autoimmun betegek. Bliszke vagyok arra, hogy weblapunkon
tagjaink 27 filmet (el6adast) 6sszesen kozel 30 6ranyi videbanyagban tekinthetnek meg on-line.

A harom év alatt egyestletiink legaldbb annyi kiadvanyt készitett, melyet egy més eurdpai lupusz szervezet.
Fontosnak éreztem, hogy a magyar lupuszos betegek is azt a mindségli szolgéltatast kapjék, mint egy masik
fejlettebb eurdpai orszag betegei. Hirleveleink negyedévente jelentek meg, késébb hirlevél kiadvanyunknak a ,Lepke”
nevet adtuk. A legutébbi kettd szam emelt példanyszamban jelent meg, hogy ingyenesen eljuttassuk — autoimmun
centrumok, koérhdzak segitségével — azokhoz a betegtarsakhoz, akik nem tagjai egyesiletiinknek. Bliszke vagyok
Pillangd cimd magazinunkra, amely eddig kett§ alkalommal jelent meg, de mar a harmadik szdm elkészitése is
folyamatban van. Batran kijelenthetem, hogy egyetlen magyarorszagi betegszervezet sem tudott ilyen szinvonalli és
tartalmd kiadvanyt megjelentetni. A folyamatosan megjelend kiadvanyokon kiviil készitettiink szérélapokat, és egyéb
szinvonalas kiadvanyokat. (Pl. ,A legfontosabb kérdések és vélaszok a lupuszrél™)

Mindig kiemelt tigyként kezeltem a nemzetkodzi kapcsolattartast, annak ellenére, hogy én csak kicsit vettem részt
ebben a munkéaban. Hevér Krisztinanak sokat kdszénhettink, ha O nincs, nincs nemzetkdzi kapcsolat sem. Nagyfoku
munkajanak kdszonhetéen kivald, baréti kapcsolatokat létesitett az eurdpai orszagok lupusz beteg-szervezeteivel. A
2007 évi Lupus Europe (akkori nevén: ELEF) konferencidra meghivtak benntinket a Lupus Europe igazgatdsagi tagjai.
Krisztina munkéjanak koszonhetéen annyira ragaszkodtak hozzank, annyira vartdk a magyarokkal val6 talalkozést,
hogy felajanlottak, kifizetik a teljes koltségiinket, csak menjiink. Mi menttink. Bliszkék voltunk arra, hogy Eurdpaban
mi képviseljik az Gsszes magyar lupuszos beteget. Biiszkék voltunk Krisztina nemzetkézi munkéjara, egyesletiink
kimagaslé nemzetkézi hirnevére. A Lupus Europe tevékenységiink elismeréseként felajanlotta szamunkra, hogy a 21
Lupus Europe konferenciat Magyarorszag, a Magyar Lupus Egyesiilet rendezhesse. Hatalmas megtiszteltetés volt ez
szamunkra, melyet természetesen el is fogadtunk. Lazasan hozzakezdtiink a szervezési munkéaknak, sajnos egytitt mar
nem tudjuk befejezni... Most mar biztos: ebben az évben Magyarorszagon, Budapesten kerll megrendezésre a 21.
Lupus Europe konferencia.

Az egyesilet képviseletében tobb hazai és nemzetkdzi konferencian is részvettem: Innovacié és kdzegészségligy c.
konferencia, Lupus Europe konvencié, Nemzeti Fenntarthaté Fejl6dési Tandcs alakuld Glése, Torédés és gyodgyitas
betegszervezeti akadémia, Budapesti Immunoldgia Forum, és legutobb harom képzésen (add egy szazalék tréning,
palyazatiras, forrasszerzés tréning).

Oriilok, hogy 2009-ben elséként meg tudtuk rendezni a World Lupus Day nemzetkdzi rendezvényt, melyet
mindenhol a vilagban méjus 10-én tinnepelnek a lupuszos betegek. Egy csaladi nap jellegti, kotetlenebb rendezvényt
valésitottunk meg. Az orszag teljes tertiletérdl, nagyon sokan ellatogattak az egész napos rendezvényiinkre, mely
Budapest szivében, a Margitszigeten, a Szabadtéri Szinpad teriletén volt megtartva. A magyar lupuszos betegek is
ugyantgy Unnepeltek, mint a vilag barmely mas orszagaban a tobbi beteg. A rendezvény teljesen ingyenes volt,
minden résztvevé emléklapot és kisebb ajandékot kapott. Nagy érém volt szdmunkra, hogy vendégiil lathattuk a
debreceni Autoimmun Betegegyesiilet tagjait. A rendezvényen amatdr fellépdk (tobben betegtarsak) szerepeltek.
Délel6tt beszélgetds elGadasok, termékbemutatdk, gydgy masszazs volt, délutan vidam produkcidk: hastanc, vers,
tanc, zene, stb... Mdr elkezdtiik szervezni a 2010-es Lupus Day-t is.

Minden programunkat palyazati forrdsokbol, az add egy szazalékos bevételekbdl finansziroztuk. Mukodési
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koltségeinket tagdijbevételekbd], tdmogatésokbdl és miikodési palyzatokbol fedeztiik.

A harom év alatt minden lehetséges pélyazati lehetdséget kihasznaltam, ennek eredménye az Gsszesen 5462.000 Ft
allami forrés lett. Ugy érzem, hogy az egyszazalékos rekldmkampanyunk mellett a nagyon sok adé egyszazalékos
felajanlassal munkankat ismerték el az adézoék. A hdrom év alatt adé egyszazalékos bevételiink megdtszorézédott,
Gsszesen (2007-2009) 2849000 Ft-ot kaptunk az addzoktdl. Ezekbdl a bevételekbdl fedeztiik kiadvanyainkat,
weblapunk fenntartasat, a DVD-k megjelenését, a kilfoldi konferencia részvételi koltségeit és a jelentds targyi eszkdz
beruhazasokat. Az elmilt harom évben az egyesiilet vasarolt hangtechnikai berendezéseket (hangfal, vezeték nélkli
mikrofon és mikroport), 1ézerpointeres vezérl6t, hordozhaté szamitogépet, nagy teljesitményl szines nyomtatét,
asztali szamitogépet, és egyéb informatikai eszkdzoket. Ezekkel az eszkdzbeszerzésekkel az egyesiilet vagyonat
gyarapitottuk.

Végezetll szeretnék megemliteni szomorusagot, sikertelenséget, csalédast. A harom év alatt szimomra a legnagyobb
fajdalom Hevér Krisztina haldla volt. Krisztina évek ota segitette nagyfok(i munkajaval egyestiletiinket és a magyar
SLE betegeket. 2009 mdjus eleje 6ta volt kérhdzban, harcolt a lupusz ellen. A nehéz és fajdalmas kiizdelmet
augusztus 20-an vesztette el. Személyisége, munkaja hianyozni fog, emlékét szivinkben 6rokre megdrizzik. A 2009,
szeptember 26-i kozgylilésiinkdn kezdeményeztem, hogy emlékére alapitsunk dijat. A kozgyllés tamogatta
elképzelésemet, az emlékdijat megalapitottuk, s mar megjelent a palyazati kiiras is.

Sikertelenség csak néhany jut eszembe, ugyanis ezeket mindig probaltam gyorsan elfelejteni. Az egyik, melyet még
nem tudtam elfeledni az akkor volt, amikor az elsé Lupus Day rendezvényiinket szerveztem, s helyszint kerestem. A
Févarosi Onkormanyzatnal kérvényeztem, hogy engedélyezzék a Margitszigeti Nagyrét haszndlatat szamunkra.
Ellentmondasos indokokra (kornyezetvédelmi okok) alapozva utasitottdk el kérelmemet. Amikor felhivtam az
lgyintézdt, s megkérdeztem, hogy mit jelent a kdrnyezetvédelmi ok, azt felelte, hogy szemetelnénk! Amikor méajus
10-én a rendezvénylnk utan sétaltam hazafelé, lattam, hogy egy masik, nagyobb rendezvény van a szigeten: a
Kendermag Egyesllet rendezvénysorozataval demonstralt a flifogyasztok” (kabitdszer) legélis fogyasztasanak
engedélyezése miatt... Prébaltam megmagyarazni magamnak, hogy 6k biztosan nem szemeteltek, s hogy biztosan j6
dolgot csinaltak. Az én véleményem szerint nem, de a Févarosi Onkorméanyzat szerint igen. igy utdlag csak
mosolygok ezen az eseten, az sem szomorit el, hogy ez csak a Févarosi Onkorményzatot mindsiti, hiszen ugyantgy a
Margitszigeten, a Szabadtéri Szinpad helyszinen rendezhettilk meg a Lupus Day-t.

Emberekben akkor csalédtam, amikor a mi mintankra mas kisebb egyestiletek alakultak. Kérdés nélkil lemésoltak
weboldalainkrdl a tartalmat, kiadvanyainkat. (Utana a mi tartalmunk mellé odairtak, hogy ,szerzdi jogvédelem alatt
&llnak, nem mésolhatok”. Ugy nézett ki az egész, mintha mi loptunk volna...) Visszahallottam tbb orvostél, hogy
Schopper Gabriella nevében, az O alapitotta egyestilet utddjaként mutatkoznak be. Ellenséges szandékkal léptek fel
elleniink, most meg a sikertelen miikédésik miatt az egytittmiikodés szandékaval keresnek meg. Csak azt nem értem,
hogy az egyittmuikodés miért egy masik szervezet alapitasaval kezdddik. Véleményem szerint ez inkabb széthtizés,
amit nem tdmogatok. Elnézést kérek, ha til &szinte voltam!

Az én ,mandatumom"”, azaz az elndkségi megbizasom 2010. marcius 27-én lejar. Ezen a napon kozgyilést tartunk,
melynek a legfontosabb napirendi pontja egyesiletiink tisztségviselSinek megvalasztasa lenne. Hevér Krisztina
alelnokiink halala miatt is valasztanunk kell Gj alelnokot. En az utdbbi harom évben nagyon elfaradtam, sok energiat
fektettem bele az Egyesiletbe. Ugy érzem sikeriilt ,egyenesbe” jonniink, sikeriilt eurépai szinvonalti munkat
végeznlink. Szeretném, ha 2010. marcius 27-i kozgyiléstink tisztségviseldi védlasztasan indulndnak személyek, akik
vallalnék az egyesilet elndki, alelndki tisztségét.

MEGHIVO KOZGYULESUNKRE
Tisztelt Tagjaink! Ezuton értesitem, hogy Alapszabalyunk, valamint a Magyar Lupus Egyesilet elnkségének
dontése alapjan kozgyilést hivok Ossze, melyet 2010. marcius 27-én (szombaton) 16 orai kezdettel tartunk
Budapesten a Frankel Le6 u. 31. sz. alatt (Budai Irgalmasrendi Korhaz el6adéterme). Amennyiben nincs jelen a
meghivott Magyar Lupus Egyestilet aktiv tagjainak 50%-a plusz egy 6, akkor ugyanezen a helyszinen és napon 17 érakor
ismételten 6sszehivom a Kozgyilést, amely ugyanazon napirendi pontokkal a megjelentek Iétszamatol fiiggetlentil szavazo
és hatarozatképes lesz.
A Kozgyiilés tervezett napirendi pontjai a kovetkezdk:

1. Szakmai és pénziigyi beszamol6 az egyesiilet 2009. évi gazdalkodasarol, kozhaszni tevékenységérdl, 2009. évi
kozhasznusagi jelentés elfogadasa. (A kézhasznusagi jelentés weblapunkrol letSltheto.)
2. Az egyestlet tisztségvisel6inek megvalasztasa (elnok, alelndk). T ,

Aktiv tagjaink megjelenésére feltétlen szamitok! VAS EVoTN)
Budapest, 2010. februar 25. Putgel Zoltan elnék
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V4 V4 L] /s y4
- Palyazati kiiras
A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet Hevér Krisztina
emlékére 2009 szeptember 26-an, a 16/2009. (IX.29) szamu
kozgydilési hatarozat alapjan Hevér Krisztina Dijat alapitott.
Hevér Krisztina fiatalon, 34 éves koréaban, 2009, augusztus 20-an
hunyt el. Egyesiiletiink és a magyarorszagi autoimmun betegek
sokat kdszonhetnek munkdjanak. Sokat tett a nemzetkozi
kapcsolatok megerdsitése érdekében, civil munkajaval a magyar lupuszos betegeket segitette.
Kiemelked§ munkéja példaértékdi mindenki szamara. Az O emléke elétt tisztelegve hirdetjiik meg az
elsé Hevér Krisztina Dij palyazati kiirasat.
A palyazat cime: Lételemiink az egészséges életmod!
Feldolgozhaté témak:
« Egészségtudatos gondolkodas, 6sztonzés, prevencid
+ Az egészség, egészséges életmod és marketing kapcsolat
Az egészséges életmdd lehetSségei
Egészség meglrzésének madjai, lehetdségei
Egészség, egészséges életmdd, és a turisztika kapcsolata
Egészség, betegség kezelése és a wellness kapcsolata
Betegek, betegségek kezelése és a mlivészetterapids foglalkozasok kapcsolata
Az egészség és betegség megielenitése
Az egészség és az MLM kapcsolata Magyarorszagon
A palyazat beadasanak hatarideje: 2010. aprilis 15.
Eredményhirdetés: 2010. majus 9. Budapest (Lupus Nap)
Dijazas: A Hevér Krisztina Dfjat kiirdsonként egy palydzé nyerheti el. A dij atvétele kizardlag
személyesen torténhet. A nyertes pélyazé 50.000 Ft pénzjutalomban részesil, melyet ugyancsak
kizarélag személyesen az (innepélyes eredményhirdetésen lehet atvenni. A dij és a pénzjutalom
atvételére mas idépontban (és helyszinen) nincs lehetdség.
A palyazat beadasanak mddja: kizarélag postai kildeményként, a Schopper Gabriella Magyar
Lupus Egyestilet levélcimére: 6635 Szegvar, Kérégy u. 69.
Nevezési dij: nincs.
Részvételi feltételek:
+ Magyar éllampolgarsag.
« A palyazat megfelel a tartalmi kifrasnak.
+ A beérkezett irasos palyami terjedelme 2-10 oldal (A/4 méretd lapon kézirds, vagy
szovegszerkesztett oldal). Egy palyazo egy palyamtvet nyuijthat be.
+ A palyamdben szerepelnie kell a pélydazd nevének, cimének, egyéb elérhetségének
(telefonszam, e-mail).
+ A palyazd beleegyezik abba, hogy a pélyaml az egyesilet kiadvanyaiban és weblapjan
megjelenhessen.
+ A palyazatokat egy fuiggetlen, egyesiletiinktdl kiilonallé szakmai bizottsag értékeli és
javaslatot tesz a legjobb palyamunkara. A Bizottsag donthet Ggy, hogy nem javasol
palyamunkat a Hevér Krisztina Dijra. A dontése végleges, a palydzok nem jogosultak
fellebbezni a dontés ellen.
+ A pdlyazatra beérkezett palyamunkakat nem kildjiik vissza.
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Vezetlség
EInok: Purgel Zoltan ((63)364-400
Alelnék: Martaszéki Ferencné  ((20)3988-754
MRE képviseld: Simon Mari ((30)2941-315
Nemzetkézi kapcsolattartok:
Varga Gabor (Eurdpai kapcsolatok) ((30)341-3991
Lupus Europe Konferencia 2010 Magyarorszag, szervez$ team:
Képvisel6k
Balogh Regina Maria + KAPOSVAR ((20)5839-045
Bera Istvanné (llona) - KECSKEMET ((30)4472-528
Kemény Gsilla + BUDAPEST ((20)5758-984
Kemény Janosné (Klari) - BUDAPEST ((30)6957-254
Martaszéki Ferencné (llona) - MAGLOD ((20)3988-754
Oszlanyi Marianne + BUDAPEST ((1)2468-401
Papp Andrea - BUDAPEST ((70)7765-428
Dr. Szévényiné Fazekas Gyongyi - SIOFOK ((30)9417-245
Turi Gabriella + BAJA ((20)9908-273

Segitség kérhetd

+ Képvisel§inktdl telefonon, e-mailben vagy akar személyesen is.

2\

Schopper Gabriella
Magyar Lupus Egyesiilet

KOZHASZNU SZERVEZET

Telefon / fax: (63)364-400 < E-mail: info@Ilupusz.hu
Web: wwwlupuszhu « wwwautoimmunhu + wwwsle.hu
Levélcim: H-6635 Szegvar, Korogy u. 69
Adoszam: 18157860-1-06 - Bankszamla szam: 57200062-10027202

zoli@lupusz.hu
icu@lupusz.hu

mari@lupusz.hu

gabor@lupusz.hu
2010@lupusz.hu

regina@lupusz.hu
ilona@lupusz.hu
csilla@lupusz.hu
klari@lupusz.hu
icu@lupusz.hu
marianne@lupusz.hu
andi@lupusz.hu
gyongyi@lupusz.hu
gabi@lupusz.hu

+ Weblapunk (wwwlupusz.hu www.autoimmunhu wwwslehu) Tarsalgd rovataban.
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Ha belépsz egyesiiletiinkbe, egy nagy csaladban érezheted
magad, s ezen kiviil az alabbi lehetoségekkel is élhetsz:

v Megkapod postai iton:
+ azévente négy alkalommal megjelend Lepke cimfi hirlevél kiadvanyunkat,

+ az évente minimum egy alkalommal megjelend Pillangd cimii beteg-
tajékoztato magazinunkat,

* DVD kiadvanyainkat, melyen megnézheted neves orvosok eldadasat a
lupuszrol,

+ azegyéb betegtajékoztato kiadvanyainkat.
v Hozzaférhetszweboldalainkon talalhato eldadasokvideo filmjeihez,

v Beleszolhatsz, és ha aktiv tag vagy, szavazati jogod van az egyesiiletben zajlo
tigyekbe.

v Vallalhatsz kozhasznii szervezetiink keretein beliil autoimmun betegeket segit6

tarsadalmi munkat.

Schopper Gabriella® ?; \ !: :

Magyar Lupus Egyesiilet
KOZHASZNU SZERVEZET

((63)364-400 - tagszeretneklenni@lupusz:hu

www.lupusz.hu *+ www.autoimmun.huk www.sle.hu y

e
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° TAG B E LE SI NYI LATKOZAT (Csak 1j tagok részére)

SCHOPPER GABRIELLA MAGYAR LUPUS EGYESULET
kozhaszna szervezet
+ Levélcim: 6635 Szegvar, Koérogy u. 69
« Telefon / fax: (63)364-400
+ E-mail: info@lupusz.hu
+ Weboldalaink: wwwlupusz.hu wwwautoimmunhu wwwisle.hu
+ Bankszamla szam: 57200062-10027202
+ Adészam: 18157860-1-06

Kérjiik nyomtatott betiikkel kitolteni!

Y11 1 (] S kijelentem, hogy tagja
kivanoklenni a Schopper Gabriella MagyarLupus Egyesiiletnek.

ADATAIM
152 100 S
Anyjaneve:

Telefon: ..uuev e ST E-mail:.....c......... FT TR
A TAGSAG VALASZTOTT FORMAJA
O Aktivtag

Aktiv tagok jogai:
= Atagjogosult az Egyesiilet sszes rendezvényén részt venni.
= Jogosult az Egyesiiletben, ennek gazdasagi vallalkozasaiban és alapitvanyaiban vald részvételre és a részvételbdl eredd
eldnyok igénybevételére.
Szavazati joga van a kozgyiilésen.
Barmely tisztségre megvalaszthato.
Eszrevételeket, javaslatot tehet, illetve véleményt nyilvanithat az Egyesiiletet érint6 kérdésekben.
Betekintési joggal rendelkezik az Egyesiilet dok tumaiba, szerzddéseib kozokirataiba.
Az Egyesiilettel és a kapcsolatos szervezetei valtozasat kedvezményezheti, illetve minden olyan vallalkozast, rendezvényt,
amely a céloknak megfelel, és az Egyesiilet tevékenységi korébe tartozik.
U Tamogato tag
Tamogatd tagok jogai:
= Atagjogosult az Egyesiilet 6sszes rendezvényén részt venni.
= Jogosult az Egyesiiletben, ennek gazdasagi vallalkozasaiban és alapitvanyaiban vald részvételre és a részvételbdl eredd
eldnyok igénybevételére.
= Eszrevételeket, javaslatot tehet, illetve véleményt nyilvanithat az Egyesiiletet érint6 kérdésekben.
= Betekintési joggal rendelkezik az Egyesiilet dokumentumaiba, szerzGdéseibe, kozokirataiba.
= Az Egyesiilettel és a kapcsolatos szervezetei valtozasat kedvezményezheti, illetve minden olyan vallalkozast, rendezvényt,
amely a céloknak megfelel, és az Egyesillet tevékenységi korébe tartozik.

Kijelentem, hogy a Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet alapszabalyat elfogadom.
Kijelentem, hogy koziigyek gyakorlasatol eltiltd jogerdsitélet hatalya alatt nem allok.

D 1111 ALAITAS: v
A TAGDIJ BEFIZETESE

= Atutaldssal: 57200062-10027202 szamlaszamra.

= Postai (piros) csekken: 6635 Szegvar, Korogy u. 69. Magyar Lupus Egyesiilet

Ezt a Tagbelépési nyilatkozatot kérjiik a vonal mentén kivagni, s postai Giton visszakiildeni

levélcimiinkre: Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet - 6635 Szegvar, Korogy u. 69.
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