MAGYAR LUPUS EGYESULET
KOZHASZNU SZERVEZET
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- MEGHIVO -

a Magyar Lupus Egyestilet talalkozojara,
mely 2008. marcius 29-én (szombaton) 14-16 6raig lesz
Budapesten, az ORFI Lukacs Klubjaban (Frankel Le6 u. 25-29.).
Tervezett programok:

14 6ra: Dr. Pajor Attila Professzor Ur

(Semmelweis Egyetem, II. sz. Sziilészeti és

Nogyogyaszati Klinika) el6adasa

., Lerbesség és lupusg” cimmel.
15 6ra: Dr. Szemere Pal Professzor Ur

(a Semmelweis Egyetem Emeritus Professzora) el6adasa

WA lupusz belgydgydszati szovidmenyer” cimmel.

A RENDEZVENY DIJMENTES MINDENKI SZAMARA!

ORFI LUKACS KLUB

Budapest
Frankel Led u. 25-29
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- AJANDEKOK T hitlevél mellett t5bb ajandékot is mellékeliink. Elkészilt elsé DVD
kiadvanyunk, melyen a kévetkez6 négy orvosi el6adas tekintheté meg: DR. KISS EMESE
docens (Orsziagos Reumatoldgiai és Fizioterapias Intézet) A LUPUSZROL
SOKSZEMKOZT - DR. KADAR JANOS féorvos (Szent Laszlé Koérhaz) AZ SLE
OKOZTA BELSO SZERVI KAROSODASOK, A GYOGYSZERES KEZELES
LEHETOSEGEI - DR. GEHER PAL professzor (Budai Irgalmasrendi Kérhaz) AZ SLE
[ZULETI ERINTETTSEGE - DR. KISS EMESE docens (Orszagos Reumatolgiai és
Fizioterapias Intézet) A LUPUSZ SZIV- ES ERRENDSZERI SZOVODMENYEL A
DVD-naMagyar Lupus Egyesiilet révid bemutatkozé klipje is megtekinthetd.

Masik ajandékunk egy kartya, melyre felirhatjuk adatainkat, vércsoportot, betegségeket,
gyogyszereket. Ezt a kartyat célszerd magunknal hordani, hiszen ez baleset, rosszullét, stb.
esetén ELETET MENTHET! Fontos, hogy a vércsoport rovatot csak akkor toltsiik
ki, ha 100%-osan tudjuk! Célszeri zardjelentésrdl kimasolni a vércsoport adatat. Ha nem
tudjuk, vagy nem vagyunk benne 100%-ig biztosak, hagyjuk tresen a helyet! A kartya
egyben tagsagi kartya is. Az utols6 oldalra lehet beragasztani a tagsag érvényességét
jelz6 bélyege(ke)t. Akinek jelenleg érvényes tagsaga van, annak a 2008-as bélyeg be
van ragasztva!

*REUMA HIiRADO Hgyestletink rendszeresen kapja a Reuma Hirad6 magazint a
Magyar Reumatoldgia Haladasaért Alapitvanytol, koszonet érte az alapitvany
munkatdrsainak! A 2007/3. szimban bemutatkozasi lehetSséget is kaptunk. A lapbdl e
hirlevéllel egytitt ktldiink tagjainknak. A beteginformacios magazin el6fizethet6 a kiadonal
(1023 Budapest, Urémi u. 56.).

- EGY SZAZALEK Nagyon szamitunk az adé 1%-os felajanlasokra. Jelenleg a tagsagi dij
mellett ez az egy bevétele van egyesiiletiinknek. Terveink szerint Gsszel ebbdl a pénzbdl
adnank ki sajat betegtajékoztaté magazinunkat. Sajnos 10 adé6fizetébdl 6 nem adja
oda az ad6 1%-at non-profit szervezeteknek. Az 1% felajanldsa nem keriil semmibe, de
nagyon sokat segithet vele, hiszen a mindenkinek hasznos kézhasznd munka elvégzése
valik ezaltal kénnyebbé. Kérjitk Ont, mint ad6fizeté honfitirsunkat, hogy a személyi
jovedelem-addja 1%-4at ajanlja fel a Magyar Lupus Egyesiiletnek, illetve informalja baratait,
kollégait, tgyfeleit is az add 1% felajanlasanak fontossagardl és szitkségességérol!
Adészamunk: 18157860-1-06 MAGYAR LUPUS EGYESULET

* TALALKOZOK Ebben 2z évben is négy alkalommal szeretnénk orvosi eléadasokkal
egybekotott talalkozokat rendezni. Terveink szerint 2008-ban a kovetkez6 idé6pontokban
(szombati napokon 14-17 6raig) lesznek a talalkozok: 2008. marcius 29., 2008. méjus 31.,
2008. szeptember 27. és 2008. november 29. Készonjiik Dr. Po6r Gyula Professzor Urnak,
hogy rendelkezéstnkre bocséjtja az ORFI Lukacs Klubjat!

- PALYAZATOK Sajnos nem nyertiink allami tamogatast a Nemzeti Civil Alapprogram
»Nyomtatott sajtotermék létrehozasanak és fejlesztésének tamogatasa”. Amikor tavaly
nyaron kiirtdk a palyazatot, - kis talzassal - azt hittik: nekiink {rtak ki. Alaposan kidolgozott
palyazati anyagot készitettink, de sajnos nem timogattdk elképzeléseinket. Kicsit
elszomorodva keresstik tovabb a palyazati lehet6ségeket, terveink szerint Gjabb palyazatot
adunk be a NCA | civil szervezetek mikédésének timogatasa” palyazatra.



» KULFOLD Felfrissitettiik kapcsolatainkat kilfoldi tagszervezetekkel. Az ELEF
(European Lupus Erythematosus Federation) 2008. szeptember 10-14 kézott rendezi meg
a 19. kongresszusat Madridban (Spanyolorszag). Szlogenjik: ,,SLE - systemic lupus
erythematosus... hard to say - harder to live with...” azaz ,SLE — Szisztémas Lupus
Erythemat6zus, nehéz beszélni réla, de még nehezebb egytitt élni vele...”. 2004. méjus 10-¢
6ta minden évben ez a nap a ,,Lupus Vildgnapja” (World Lupus Day), tovabba minden év
oktobere az ,,Lupuszrol vald tudomas, tudatossag’” honapja (Lupus Awareness Month).
Kulfoldi tagszervezetekkel a kapesolatot Hevér Krisztina betegtarsunk fogja tartani.

* BEMUTATKOZAS Bcmutatkozisi lehetSséget kaptunk az Allergologia és Klinikai
Immunolégia cimi magazinban. A lapot a Magyar Allergolégiai és Klinikai
Immunoldgiai Tarsasag a kézelmaltban sajat kiadasaba vette at. Szeretnének a szakteri-
letiikhéz  tartozé betegszervezetekkel szorosabb kapcesolatot kiépiteni. Készonjik Dr.
Nékam Kristof Professzor Urnak (aki a lap fszerkesztéie), hogy gondolt rank!
*TAGSAG E lcvéllel egyidejileg mindenki értesitést kap tagsaganak érvényességérol.
Kérem azon tagjainkat, akik még nem rendezték 2008. évi tagdijukat, legkésSbb
2008. marcius 1-ig egyenlitsék ki. Marcius 1-e utan alapszabalyunk értelmében koteles
vagyok tagnyilvantartasunkbol TOROLNI azon tagokat, akik beléptek egyesiiletiinkbe,
de nem fizetnek tagdfjat. A jovében tajékoztatoé kiadvanyainkbdl is csak érvényes
tagsaggal rendelkez$ (befizetett tagdij, kitoltott és visszakildott jelentkezési lap)
betegtarsunknak killdiink! K6sz6n6m megértéstket!

* MEGHIVO Meghivot kaptunk az Innovativ Gyoégyszergyartok Egyesiilete nevében
az ,Innovacid, Betegek és Kozegészségligy” cimi szatellit szimpdziumra, amely egy
nappal a Betegszervezetek Nemzetkozi Szévetsége (IAPO) Budapesti Globalis
Vilagkongresszusa elétt keriill megrendezésre. A szimpozium a betegek és a fogyasztdi
csoportok képvisel6i részére kivan informacioval szolgalni a WHO kezdeményezésérdl,
amely az eddig elhanyagolt betegségek gyogyitasara szolgalé gyogyszerek kutatasat és
fejlesztését és a szegényebb orszagokban €16 betegek hatékonyabb gyogyszerhez-jutasat
tekinti £6 céljanak. A gyogyszergyartok a betegek ez iddig ki nem elégitett igényeit kivanjak
ezzel elétérbe helyezni. Ugyanakkor osztjak egyes betegek azon aggodalmat, hogy a WHO
tervezete esetleg szembe helyezheti egymassal a fejl6dS orszagok lakdinak (fertézo
betegségek kezelésére iranyuld) igényét a fejlett orszagok lakossaganak kronikus
betegségek — példaul rak, cukorbetegség és szivbetegségek — kezelésére iranyulé igényével.
Egyestiletiinket Martaszéki Ferencné alelnék képviseli a rendezvényen.

* MEGBESZELES A mircius 29-i talilkozonkon, az orvosi eldadasok utan (kb. 16
orakor) szeretnénk megbeszélést tartani egyesiletiink 2008. évi terveirdl, mikodésérdl,
sth... Kérem, aki aktivan szeretne kézremiikédni egyesiiletiinkben, van 6tlete, véleménye,
javaslata, maradjon veliink.

J6 egészséget kivanok,
s sok szeretettel varok mindenkit kévetkezé talalkozonkra, marcius 29-én!

Tisztelettel: /?WW/L TR oA
Purgel Zoltan
elnok



CSAKIEGYET,

AZ ADO EGY SZAZALEKAT!
Adoszamunk: 18157860-1-06
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MAGYAR LUPUS EGYESULET
KOZHASZNU SZERVEZET
Levélcim: H-6635 Szegvar, Korogy u. 69.
Telefon / fax: (63)364-400
E-mail: info@lupusz.hu
Web: www.lupusz.hu * www.autoimmun.hu * www.sle.hu
Adoszam: 18157860-1-06
Bankszamla szam: 57200062-10027202
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ELNOK:
Purgel Zoltan
((63)364-400

ALELNOK:
Fuzesréti Laszloné
((20)2542-223

ALELNOK:
Martaszéki Ferencné
((20)3988-754

KEPVISELOINK:

Balogh Regina Maria * KAPOSVAR
Telefon: (20)5839-045
E-mail: regina@lupusz.hu

Bera Istvanné (Ilona) * KECSKEMET
Telefon: (30)4472-528
E-mail: ilona@lupusz.hu

Hevér Krisztina * SOPRON
Telefon: (20)5305-754
E-mail: kriszta@lupusz.hu

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

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

Martaszéki Ferencné (Ilona) * MAGLOD
Telefon: (20)3988-754
E-mail: icu@lupusz.hu

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

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

Dr. Sz6évényiné Fazekas Gyongyi * BP.

E-mail: gyongyi@lupusz.hu

Turi Gabriella * BAJA
Telefon: (20)9908-273

E-mail: gabi@lupusz.hu

Telefon: (30)9417-245
| o7 i

SEGITSEG KERHETO
weblapunk (www.lupusz.hu) Tarsalgé rovataban, vagy
képviselSinktdl telefonon, e-mailben vagy akar személyesen is!
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