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a Magyar Lupus Egyesillet taldlkozojara, mely 2008. november 29-én (szombaton) 13-16
o6raig lesz Budapesten, az ORFI Lukacs Klubjaban (Frankel Le6 u. 25-29).

Tervezett programok:

13-14 oraig: Kotetlen beszélgetés, tagbelépési-, adategyeztetési-, tagdijoefizetési lehetdség.

14.00 era: Dr. Nagy Gyorgy egyetemi adjunktus (Budai Irgalmasrendi Korhaz) elSadasa
.Ujabb kutatasi eredmények SLE-ben" cimmel.

15.00 ora: Dr. Baraczka Krisztina féorvos el6adasa ,Az SLE idegrendszeri

érintettsége” cimmel.

16.00 ora:  Egészségi allapot felmérés Turi Gabriella betegtarsunkkal. (Antioxidans szint
mérés, a két perces viszgélat dija 1500 Ft.)

ORFI LUKACS KLUB

Budapest
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Frankel Leb u. 25-29

Dijmentes rendezvényiinkre
mindenkit szeretettel varunk!
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AJANDEKOK

November elsé hetében nagyobb ajandékcsomagot postazunk tagjaink. Minden tagunk
megkapja Pillangd cim(i Ujsagunkat, 2. DVD-nket (melyen a 2008. marcius 29-i és a majus 31-i
talalkozénkon elhangzott eladasok tekintheték meg: Dr. Pajor Attila Professzor Ur:
Terhesség és lupusz, Dr. Szemere P4l Professzor Ur: A lupusz belgyégyaszati szévédményei,
Dr. Polgar Anna: Az SLE sz6védményei, Hevér Krisztina: ,Amikor a pillangd raszall az
arcunkra...”, és Dr. Kiss Emese: Természetes immunmoduldns colostrum) és egyéb
ajandékokat: jegyzettémbot és gydgyszertartét. (Kivanjuk, hogy a gydgyszertartét minél
kevesebb alkalommal kellien hasznélnil) A kildeményben van egy kérdSiv és tagdijfizetési
értesités is.
Sajnos nem tudtuk elkésziteni idében ,A 100 legfontosabb kérdés a lupuszrdl” cimd
kiadvanyunkat. Jelenleg Lakatos Aniké betegtarsunk forditja az angol nyelv(i kiadvanyt, majd
lektoralasra kiildjiik Dr. Nagy Gyorgy Adjunktus Urnak. Ezutan keriil nyomdaba, s varhatéan
2009. marcius 10-ig fog elkésziilni. Ekkor fogjuk postazni (dijmentesen) tagjainknak.
Kbszondm e hirlevél és az ajandékok csomagolasaban nyuijtott segitséget Bera Istvanné
llonanak és Vikor Marianak!

MEGEMLEKEZES
Pillangd ciml magazinunkban irds jelent meg egyesiletiink alapitéjarédl, Schopper
Gabikarol. A szép nekrolégot Dr. Bakonyi Laszl6 irta. Mindenszentek napjan egyesiletiink
nevében koszorut helyeztiink el Gabika sirjan.

REUMA HIRADO
Egyesiletiink a decemberi taldlkozénkra is dijmentesen megkapja a Reuma Hiradd
magazint a Magyar Reumatologia Haladaséért Alapitvanytdl, kdszonet érte az alapitvany
munkatarsainak! A legUjabb lap tagjaink szamara dijmentesen atvehetd.

DVD
Sikertilt elkésziteniink 2. DVD kiadvanyunkat is, melyet minden tagunknak dijmentesen
elkiildiink. DVD-nket — az el6z$ kiadvanyainkban leirtakkal ellentétben — kizardlag érvényes
tagsaggal rendelkezd tagjaink kapjak meg, kilon megvasarolni, megrendelni nem lehet majd!
A DVD-ket hazilag készitjiik, eléfordulhat irasi hiba. Ha ilyet tapasztal, kérjlik jelezze felénk!

LUPUS EUROPE - MAGYARORSZAG 2010
Magyarorszagon mi rendezhetjilk meg 2010-ben a Lupus Europe konvenciét! Ez igen nagy
elismerés, tekintve, hogy eddig olyan nagy egyesiletek rendezhették ezt meg, mint pl a
német, angol, holland, francia, vagy éppen most a spanyol. Nagyon oriiliink ennek a
lehetdségnek, és igyeksziink maximalisan megfelelni az elvarasoknak! A hét tagbdl allé6 team
feladata a 2010-es konvenci6 megszervezése. Jelenleg a megfelel6 széllodat keressiik,
hamarosan dontiink a helyszinen (véros) is. Véarjuk énkéntes segitdk, szponzorok jelentkezését!
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Megalakult a Nemzeti Fenntarthatd Fejlédési Tanacs

Az Orszaggylilés egyik korabbi és egyhanglilag elfogadott hatarozata alapjan, oktéber 10-én
megalakult a Nemzeti Fenntarthat6 Fejlédési Tanacs (NFFT). Célja, hogy elésegitse a fejlédési
alapelvek és feladatok meghatarozasat, illetve, hogy a dontéshozok figyelembe vegyék a jové
nemzedékek érdekeit. A 32 tagl testlletben az 6t parlamenti part szakpolitikusai, a
tudomanyos, a civil- és érdekképviseleti szervezetek, valamint az egyhdzak delegaltjai vesznek
részt.

A Tanacs elndke Szili Katalin, az Orszaggytilés elndke. Tarselnokok: Szab6d Imre
kornyezetvédelmi és vizligyi miniszter, Katona Kalman, az Orszaggytlés Kornyezetvédelmi
Bizottsdganak MDF-es elndke, Lang Istvan akadémikus és Papp Zoltan orvosprofesszor. A
Tandcs tagjai kozott van Naray-Szab6 Gabor és Vida Gabor akadémikus is.

A Nemzeti Fenntarthaté Fejlédési Tanacs céljai:

- A magyar tarsadalomban uralkodé viszonyok Ujragondolésa, az igazsdgossag, a kolcsénds
nagylelkliség, a megértés, a békesség, és az egylittmdikodés jegyében.

- Olyan erkolcstudatos értékrend kialakitdsa, amelyben a doéntéshozék nem keriilhetik ki a
jové nemzedékek érdekeinek figyelembevételét.

Ve

kereteinek megteremtése.

- Hid létesitése a politika a civil tarsadalom és a gazdasag szereplSi kdzott, orszagos és helyi
szinten egyarant.

A Parlamentben megtartott alakuld kozgytilésre meghivast kapott a Magyar Lupus Egyesiilet
is, a szervezetet szavazati joggal Purgel Zoltan képviselte. Dr. Szili Katalin — az Orszaggy(ilés és
a Nemzeti Fenntarthatd Fejl6dési Tanacs elndkének — koszontSje utan Lang Istvan
akadémikus tartott el6adast ,A Brundtland Bizottsagtdl napjainkig” cimmel. Ezutdn Gyulai
Ilvan okologus ,A fenntarthatd fejl6dés, mint korunk kihivasa” cimmel tartott elGadast.
Schmuck Erzsébet titkarsdgvezetS téjékoztatta a civil szervezetek delegéltjainak
megvalasztasat segitd folyamatot, majd rovid sziinet utan a Parlament Vadasz termében
kezdddott az alakuld kozgytilés.

A szocidlis tigyekkel, illetve egészségliggyel ’ 4ty 0K
foglalkozd civil szervezetek Dr. Rosivall
Laszl6 egyetemi tanart, a Magyar Vese L
Alapitvany elnokét és Dr. Papp Zoltan &« =
Professzor Urat vélasztottdk meg a
tandcs  képviselSinek.  Ezdton s
gratulalunk, s sikeres munkat kivanunk!

Dr. Szili Katalin koszontdje
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Elnok:
Alelndk:
Alelnok:

Magyar Lupus Egyesiilet K&zHASZNU szERVEZET
Telefon / fax: (63)364-400 - E-mail: info@lupusz.hu

Web: wwwlupusz.hu -

www.autoimmunhu -+

wwwisle.hu

Levélcim: H-6635 Szegvar, Kérogy u. 69

VezetGség

Purgel Zoltan

Flizesréti Laszloné

Martaszéki Ferencné

Nemzetkdzi kapcsolatok: Hevér Krisztina

MRE képviseld:

Balogh Regina Maria *

Simon Mari

((63)364-400

((20)2542-223
((20)3988-754
((20)5305-754
((30)2941-315

KépviselSk

KAPOSVAR

Bera Istvanné (llona) + KECSKEMET
Hevér Krisztina -+ SOPRON

Kemény Gsilla -

BUDAPEST

Kemény Janosné (Klari) - BUDAPEST
Martaszéki Ferencné (llona) + MAGLOD

Oszlanyi Marianne -
BUDAPEST

Papp Andrea -

Dr. Szovényiné Fazekas Gyongyi + BUDAPEST
Turi Gabriella - BAJA

BUDAPEST

((20)5839-045
((30)4472-528
((20)5305-754
((20)5758-984
((30)6957-254
((20)3988-754
((1)2468-401

((70)7765-428
((30)9417-245
((20)9908-273

Segitség kérhetd

+ Képviseldinktdl telefonon, e-mailben vagy akar személyesen is.

Adoészam: 18157860-1-06 < Bankszamla szam: 57200062-10027202

zoli@lupusz.hu

icu@lupusz.hu
kriszta@lupusz.hu

mari@lupusz.hu

regina@Iupusz.hu
ilona@lupusz.hu
kriszta@Iupusz.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 wwwautoimmunhu wwwislehu) Tarsalgé rovataban.
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Ado6 egy szazalék N

Kedves betegtarsunk, segiténk!

Mint ahogy mindig - mindenhol hirdetjiik: ,,Csak egyet kériink, az ad6 egy szazalékat!"
Sajnos tiz adéfizetébdl hat nem adja oda az add egy szazalékat non-profit szervezeteknek. Az
egy szazalék felajanldsa nem kerll semmibe, de nagyon sokat segithet vele, hiszen a -
mindenkinek hasznos - kozhasznd munka elvégzése vélik ezéltal kdnnyebbé. Terveink
megvalésitasahoz nagy sziikséglink van erre a bevételre. Bar az utébbi idében tobb palyazati
forrast is nyertlink, de mégis az adé egy szazalékos bevételiink a legbiztosabb forras.

A felajanlott Gsszegeket kizardlag (kézzel foghatd) targyi eszkdzokre, kiadvanyokra hasznaljuk
fel. A Magyar Lupus Egyesiiletben mindenki ingyenesen, tarsadalmi munkaban végzi feladatat.
Senki sem kap bér jellegti kifizetést (munkabér, megbizasi koltség, béren kivili juttatas,
tiszteletbér, stb.).

Kérjilk Ont, mint adéfizeté6 honfitarsunkat, hogy a személyi jovedelem-adéja egy
szazalékat ajanlja fel a Magyar Lupus Egyesiletnek, illetve informalja csaladjat,
rokonait, baratait, kollégait, (ligyfeleit, stb. az ad6 egy szazalék felajanlasanak
fontossagardl és sziikségességérdl! Gondoljon rank addbevallasa kitoltésekor!

Adoszamunk: 18157860-1-06 macvar LUPUS EGYESULET

Tamogatas

Egyesiletiink céljai megvalésitdsahoz szivesen fogad anyagi tdmogatést. Amennyiben
lehetSsége van arra, hogy egyedi mértékli pénzbefizetéssel tdmogassa a Magyar Lupus
Egyesiiletet, kovetkezé bankszamla szdmra varjuk adomanyat: 57200062-10027202
A tdmogatassal adokedvezmény vehetS igénybe, mivel kdzhaszni egyesiletet tamogat. Az
adomany beérkezését kovetben igazolast allitunk ki az adomanyozasrél és postan kikuldjiik.
Amennyiben az adomanyozéaskor nem ismerjliik az adomanyozé nevét, cimét, sajnos igazolast
sem tudunk kildeni. Ha banki atutaldssal kivan pénzt kildeni, kérjik levélben, faxon, telefonon
vagy e-mailben adja meg adatait, hogy az igazolast kidllithassuk. A tdmogaté megjeldlheti,
hogy tdmogatasat milyen célra hasznalhatjuk fel (pl. kiadvany, Ojsag, DVD, stb...). Terveink
szerint — az adomanyozokkal egyeztetve — megjelentetjik kiadvanyainkban és weblapunkon az
adomanyozdk nevét. Ezlton is készonijiik valamennyi nagylelk(i adomanyozénk tdmogatasat!

Telefonos lelki segély SLE-s betegeknek

Dr. Knoll Katalin (aki maga is SLE-s beteg) varja hivasat kizarélag SZERDAI napokon
19-22 6raig. Szivesen elbeszélget barkivel ,csapasiranyt” mutat, vagy akar sajat élményei
miatt szivesen beszélget lelki tinetekrdl vagy barmirdl. (Személyes segitséget nem tud adni)
Hivjak batran! Telefon: (27)316-245 //
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Torédés és Gyogyitas Betegszervezeti Akadémia

A Novartis Hungaria Kft. tdmogatasaval valésult meg 2008. oktdber 18-an a ,Torddés és
Gyogyitas" Betegszervezeti Akadémia, melyen tobb mint 40 betegszervezeti vezetd vett részt.
A kezdeményezés célja a civil szervezetek egymas kozotti parbeszédének elGsegitése, a kozos
vagy azonos célokért torténd egylittes fellépés tdmogatasa volt, valamint az, hogy a
betegszervezeti vezetSk tapasztalt szakemberektdl kapjanak olyan hasznos és naprakész
informacidkat, melyeket remélhetéleg mindennapi tevékenységiik ellatdsa kapcsan is fel
tudnak majd hasznalni. Az esemény hazigazdajaként Kincses Janos, a Magyar Cukorbetegek
Orszagos Szovetségének elndke és Szolydk Tamés, a Novartis Hungaria Kft. lgyvezetd
igazgatodja koszontotte a résztvevdket.

A betegszervezeti képvisel6k a nap soran informaciokat kaphattak azokrél az Unids
forrasokrdl, melyek lehetdséget adnak a hazai egészségiigy fejlesztésére, ugyanakkor a
Nemzeti Fejlesztési Ugynokség képviselSje, Molnar-Gallatz Zsolt révilagitott azokra a
pontokra, ahol a betegszervezetek is kapcsolédhatnak az Uniés programokhoz.

A Szocidlis és Munkaligyi Minisztérium Monitoring Titkarsaga részérdl Szatmari Katalin tartott
el6adast a megvaltozott munkaképességliek rehabilitacidjanak és foglalkoztatdsanak
segitésérdl.

Kerekasztal beszélgetés keretében, NoOgradi-Toth Erzsébet iranyitasaval vitattak meg a
résztvevék a legfontosabb kérdéseket, melyek a betegszervezetek mindennapi életét és a
népegészségligyi programokhoz valé kapcsolddas lehetdségeit érintették. Dr. med. habil. Kiss
Istvdn, a Magyar Hypertonia Tarsasdg elndkhelyettese beszélt azokrél a lehetdségekrdl,
melyek a népegészségligyi program keretében kihasznalhatdak a betegszervezetek szamara,
valamint Dr. Abrahdm Attila miniszteri megbizott az Egészségligyi Minisztérium
képviseletében valaszolt a felmertilt kérdésekre.

Torda Jdlia médiatréningjén hasznos informaciokat kaphattak az érdeki6ddk a civil szervezetek
médiaszerepléseirdl, interaktiv formaban beszélték meg a médiajelenlét lehetdségeit és
formait, illetve tapasztalatokat cseréltek eddigi médiaszereplésekrdl.

A nap soran lehetéség nyilt arra, hogy a
betegszervezetek egyméssal is megismer-
kedhessenek és kapcsolatokat épitsenek ki.
A pérbeszéd eredményeként a nemrég
indult, fiatal betegszervezetek is talaltak
olyan tdmogaté partnereket, akikkel
egyUttmukodve tudjak fejleszteni sajat
szervezetiket.

Egyesliletinket és a Magyar Reuma-
betegek Egyesliletét Purgel Zoltan elndk és
Martaszéki Ferencné alelndk képviselte a
Magyar  Tudomanyos  Akadémian

megtartott rendezvényen. Kerekasztal beszélgetés
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Legutobbi talalkozonkrol

Ez évi harmadik talalkozonk szeptember 27-én volt megszokott helyiinkdn, az ORFI Lukacs
Klubban. Ezen a napon négy elSadast hallhattunk.

Els§ eladonk Hevér Krisztina, egyesiletiink nemzetkdzi kapcsolattartéja volt. Eurépabdl
jottem, betegségem cimere: lupus” ciml el6adasdban a 19. Lupus Europe konferenciardl
szamolt be, diavetitéssel. (Krisztina Pillangd cim(i magazinunkban is irt egy szép Osszefoglalot
a rendezvényrdl, az iras a lap 8. oldalan olvashaté.)

Masodik vendéglink Dr. Czeizel Endre, nemzetkdzi hird orvos-genetikus volt. Megtelt a
Lukécs Klub terme. Professzor Urral mar régéta egyeztettiink elGadasrél. Nagyon oriliink, s
nagy megtiszteltetés szamunkra, hogy elfogadta meghivasunkat, s kivald elSadast tartott
szamunkra. Eléadasanak cime: ,A genetika forradalma” volt. Eziton is kdszonjik Professzor
Urnak, hogy eljétt hozzank, s szinvonalas el6adast tartott nekiink!

Dr. Czeizel Endre

Harmadik eléadénk Szabados Eva volt, aki az ,Ekolosztrum — a természet intelligenciaja”
cimmel tartott termékbemutatéval egybekétott elGadast. (Az Ekolosztrumrdl is olvashatnak
bévebben Pillangé cimd magazinunkban.)

Negyedik el6adénk Damasdi lldiké volt, aki az ,Egészségmeglrzés, az aloe vera szerepe”
cimmel tartott termékbemutatéval egybekotott el6adast. Kdszonjik neki és Botkané Németh
Valéria betegtarsunknak az elSadast.

Ezen a taldlkozénkon is tartalmas el6adasokban lehetett része annak a tébb mint 100
embernek, aki ellatogatott az ORFI Lukécs Klubba. Sok szeretettel varunk mindenkit negyedik
talalkozonkra is, november 29-én, 13-16 o6raig.
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Csak egyet kériink...

AZ ADO EGY SZAZALEKAT!

Gondoljon rank addbevallasa kitoltésekor!

Adészamunk: 18157860-1-06
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