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ELEF KOZOS UGY

Van egy olyan probléma, amelyik a legnagyobb elsébbséget élvezi az Gsszes
orszagban? —egy olyan, amelyikre el tudunk inditani egy egységes kampanyt?

A kérdés a mostanaban meghatarozott, az SLE kezelésére vonatkoz6 EULAR
javaslatok alapjan keletkezett — a javaslatokat az orvosok hataroztak meg és
alkalmaztak a mindennapi orvosi kezeléseink folyaman. De mi a MI valédi
problémank, kérdéstink?

Az ELEF orvosi tanacsaddja, Prof. Matthias Schneider tette fel ezt a kérdést a
Caring & Sharing, Winter 2006 c. Gjsag 6. oldalan megjelent ,SLE kegelés — Az elsd
bizonyitékokon alapnld javaslatok” c. cikkében.

Prof. Matthias Schneider felkért minket, hogy csinaljuk meg ezt a kiilonleges ELEF
projektet — az egyetlen kérdés, projekt, 6tlet vagy kisérlet, amit meg kell valaszolni
és meg kell valositani.

Egy ilyen problémanak egy folyamatban 1évS folyamatnak kellene lennie. Igy
javaslatunk szerint ez helyileg fog kiindulni, orszagos viszonylatban lesz
Osszegyujtve, és azutan nemzetkozileg lesz 6sszeszedve; egy europai projekt lesz.
Ez egy fantasztikus projekt, ami egy igazi fejlédési folyamat soran leplezédik le —
ugy mintahogyan egy pillang6 kifejlédik - egy tojas, larva és teljes kifejlédés. . ..
Meg tudjuk ezt csindlni. Igy aztan el is kezdjiik helyileg -
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MEGHIVAS

Az ELEF egyesit minden eurépai lupusz csoportot.
Célunk, hogy tigyiinket tudassuk minden relevans eurépai szervezet felé.
v A Kozos Ugylinknek ismertetnie kellene a betegségiink dsszetettségét minden relevans ember és
szervezet felé.
v A Kéz6s Ugy projektiinknek tudatositania kellene a betegségiink 1étezését az eurépaiakban,
valamint a megértését.
v A Ko6z6s Ugyiinknek a betegségiink jobb gyogyitasat kellene eredményeznie a problémaink
ismerete és a helyzetiinkrdl festett tisztdbb kép alapjan.
v A Koz6s Ugyiinknek meg kellene mutatnia a problémak sokféleségét az eurépai lupus betegek
alkalmankénti talalkozoéjan is.
v A Kozos Ugyiinknek oda is kellene vezetnie, hogy a jelenleg legfontosabb problémak
megolddsara j lehetségeket talaljunk.
Tovabbi informaciokért kérem, vegye fel a kapcsolatot az On nemzeti
ELEF kiuldoéttjével, aki a Magyar Lupus Egyesiilet nemzetkozi kapcsolattartoja:
Hevér Krisztina, kriszta@lupusz.hu, vagy keresse fel weboldalunkat:
www.Lupus-Europe.org

ELEF KOZOS UGY - MIERT?

Minden eurépai lupusz beteg elmondhatja a véleményét, igy egyesithetjik eréinket is. Az ELEF
arra hasznalja fel ezt az erét, hogy pénzigyi timogatist kapjon az emelt szintd problémak
megoldasahoz. Ez alapjan a kutatok a betegek preferenciai alapjan hatdrozhatjdk meg sajat
munkdjukat, amiler6viditheti azt az id6t, amig a kutatdsi eredmények hatasat élvezhetik a betegek is.

ELEF KOZOs UGY - MmI?

Mi az a probléma, amiben egyetértiink — és mi az a téma, ami igazan egységbe fon minket?

v El6sz0t, a legfontosabb az 6sszes 1ényeges probléma nyitott és elfogulatlan megtargyalasa. Nincs
olyan probléma, amit ne lehetne ide belevenni, nem szelektalunk. Nincsenek ,,j6” és ,,rossz”
kérdések, batran irjale a problémat, kérdést, 6tletet, stb.

v Azutan a csoport elszor helyileg, késébb nemzeti szinten doént az érvek-ellenérvek alapjan
kérvonalazédé témakrdl, problémakrol, Stletektdl, stb.

v Az el6z6ek alapjan kialakult, legelsé és legfontosabbnak itélt problémat fogjak nemzetkozileg
megvitatni.

ELEF KOZOS UGY - HOGYAN? MIKOR?

#2007. januar - Prof. M. Schneider, az ELEF orvostanacsaddja

+42007. szeptembet - ELEF konvencié, Mainz, Németorszag

4 Az egyes nemzeteknek 2008. majus 10-ig kell 6sszegytjtenitik és elemezniiik a kapott valaszokat,
majd tovabbitaniuk azt az ELEF felé

4 Az ELEF vezetSségének 2008. julius 1-ig kell értékelnie a beérkezett anyagokat

#42008. szeptember: a projekt kiértékelése, és végs6 kovetkeztetések levonasa - ELEF Projekt
Tanacsado

#2008. szeptember: az curépai kommunikicié lebonyolité projektcsoport kialakitaisa — ELEF
konvencié

+42009. tavasza: a kampany elinditisa Eurépa-szerte



