Lepke\f

A Magyar Lupus Egyesiilet hirlevele

2009/1. + 2009 februar 25.
\

c@@/m

a Magyar Lupus Egyeslilet talalkozojara, mely 2009. aprilis 4-én (szombaton) 13-17 6raig
lesz Budapesten, az ORFI Lukacs Klubjaban (Frankel Le6 u. 25-29).

13-14 oraig:

14.00 ora:

1445 ora:
15.00 ora:

15.30 ora:

15.50 ora:
16.00 ora:

16.30 ora:

Tervezett programok:
Kotetlen beszélgetés, tagbelépési-, adategyeztetési-, tagdijbefizetési lehetSség.
Pr. Bé’Iint Géza, az ORFl reumatolégus féorvosa, az MTA doktora, a Csont és
Izlllet Evtizede 2000-2010 hazai koordinatora.
El6adasanak cime: Lupusos betegek osteoporosisa.
Sziinet
Hevér Krisztina nemzetkdzi kapcsolattartonk elSadésa ,Vegyilik kézbe
Iehetc’iségeinket'" cimmel. (Beszdmolé6 az EULAR PARE §szi budapesti
A Magyar Lupus Egyesiilet kozgytilése. (A kozgylilés meghivoja és tervezett
napirendi pontjai 2. oldali meghivénkon,) Kérem, hogy akinek szamit egyesiletiink
jovéje, vegyen részt kozgyllésiinkdn! Aktiv tagjaink megjelenésére feltétlen
szamitunk!
Szlinet
Erd6fi-Szabo Attila ,,Modern biofizikai, bioinformatikai kezelések” cimd
eladasa. Az elSadas végén beszélgetési lehetSség.
Relaxacié6 Morcsanyi llonaval.

ORFI LUKACS KLUB

Budapest
Frankel Le6 u. 25-29.

Dijmentes rendezvénylinkre mindenkit
szeretettel varunk!
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MEGHIVO KOZGYULESUNKRE
Tisztelt Tagjaink!

Ezuton értesitem, hogy Alapszabalyunk, valamint a Magyar Lupus Egyesiilet elnckségének
dontése alapjan kézgyilést hivok 6ssze, melyet 2009. aprilis 4-én (szombaton) 15.30 érai
kezdettel tartunk Budapesten a Frankel Le6 u. 25-29. sz. alatt (ORFI Lukacs Klub).
Amennyiben nincs jelen a meghivott Magyar Lupus Egyesiilet aktiv tagjainak 50%-a plusz egy {8, akkor
ugyanezen a helyszinen és napon 17.30 6rakor ismételten Gsszehivom a Kézgy(lést, amely ugyanazon

napirendi pontokkal a megjelentek Iétszamatol fliggetleniil szavazo és hatarozatképes lesz.

A Kozgylilés tervezett napirendi pontjai a kévetkezdk:

1. Szakmai és pénzigyi beszamolé az egyestilet 2008. évi gazdalkodasardl, kézhasznu tevékenységérdl,
2008. évi kozhasznusagi jelentés elfogadasa. El6adé: Purgel Zoltan elndk. A kézgyidlés alatt 2008. évi
kézhaszni jelentésiinket barki megnézheti, tagjaink el6z6 évi konyveléstinkbe betekinthetnek.

2. Az egyestlet 2009. évi munkaprogramjanak, tervezett tevékenységének megvitatasa.

3. Szavazas tiszteletbeli tagsagok odaitélésérdl. Szeretnénk azoknak az Orvosoknak tiszteletbeli tagsagot
felajanlani, akik kiemelkedé munkdjukkal segitik a egyestiletiinket, valamint a magyarorszagi autoimmun
betegeket.

Kérem, hogy akinek szamit egyesiletink j6véje, vegyen részt kdzgytlésinkdn!

Aktiv tagjaink megjelenésére feltétlen szamitok!

Budapest, 2009. februar 25. /TL\/\QJLL T O

Purgel Zoltan
elndk

Hireink

Gyaszhir
,, Nemes, szép élethez nem kellenek nagy cselekedetek. Csupan tiszta sziv és sok-sok szeretetet.” (Pazmany Péter)
Megtort szivvel értesitjik mindazokat, akik ismerték és szerették, hogy DR. KNOLL KATALIN fGorvos 2009, februar
17-én (kedden), életének 62. évében varatlanul eltavozott kozdliink. Utols6 Utjara 2009. marcius 6-an (pénteken)
11:15-kor kisérjiik a Farkasréti temetd (Bp. XII., Németvolgyi Gt 99) Makovecz termébdl. Lelki lidvéért az engesztels
szentmisealdozatot a temetés utan 12:15-kor a Mindenszentek temploméban (Hegyalja u. 139, a temetd bejarataval
szemben) mutattatjuk be. A gyaszolo csalad. (Levélcim: Hari Déniel, 2600 Vac, Damjanich u. 1)

Dr. Knoll Katalin (SLE-s betegtarsunk) haldlanak hire megrenditett benntinket. Katalin hivta életre telefonos lelki-segély
szolgélatunkat. Készlilt a majus 10-i Lupus Day napra, szeretett volna elSadast is tartani. Prezentécidja anyagat
elkiildte, melyet weblapunkon megjelentetiink. A Pillangd magazinba is elkiildte irasat, mely a cigarettardl vald
leszokasrdl szdl. (Ha csaladja hozzajarul, magazinunkba kdzdlni fogjuk az irast.)

Rengeteg Gtlete volt, egyesiiletiinknek és a magyar autoimmun betegeknek nagy sziiksége lett volna munkajara! irta
legutdbbi levelében, hogy fél, hogy a ,fliggdny legdrdiil végleg". Nem vettem komolyan, annyi életerdt lattam
benne...

Katalin, nyugodjon békében!

Purgel Zoltan
elndk
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Kedves Betegtarsunk, Segit6nk!
Mint ahogy mindig - mindenhol hirdetjiik: ,,Csak egyet kériink, az ad6 egy szazalékat!"

Sajnos tiz addfizetébdl hat nem adja oda az add egy szézalékdt non-profit szervezeteknek. Az egy szazalék
felajanlasa nem keriil semmibe, de nagyon sokat segithet vele, hiszen a - mindenkinek hasznos - kdzhasznd munka
elvégzése valik ezaltal kdnnyebbé. Terveink megvaldsitasahoz nagy szikségiink van erre a bevételre. Bar az utébbi
idében tobb palyazati forrast is nyertiink, de mégis az ad6 egy szazalékos bevételiink a legbiztosabb forras.

A felajénlott sszegeket kizardlag (kézzel foghatd) targyi eszkdzokre, kiadvanyokra hasznaljuk fel. A Magyar Lupus
Egyesiiletben mindenki ingyenesen, tarsadalmi munkaban végzi feladatat. Senki sem kap bér jellegli
kifizetést (munkabér, megbizasi koltség, béren kiviili juttatas, tiszteletbér, stb.).
Kérjik Ont, mint adéfizets honfitarsunkat, hogy a személyi jovedelem-adéja egy szdzalékét ajénlja fel a Magyar
Lupus Egyesuletnek, illetve informalja csaladjat, rokonait, baratait, kollégait, tgyfeleit, stb. az ad6 egy szazalék
felajanlasanak fontossagardl és sziikségességérdll
Ha konyvelGje késziti el addbevallasat, tdjékoztassa, hogy a Magyar Lupus Egyestletnek kivanja felajanlani az ad6 egy
szazalékat!

Adoészamunk: 18157860-1-06  Magyar Lupus Egyesiilet

Segitsen kampanyunkban!

Nagyon nagy hangstlyt szeretnék helyezni idén add egyszazalékos kampéanyunkra. Ebben az évben
valésziniileg a megszoritasok miatt kevesebb allami tamogatast kapunk programjaink megvalésitasahoz.
Szeretném, ha ez az éviink is ugyanolyan programokban és kiadvanyokban gazdag lenne, mint az el6z6 év. Ezért
kérek mindenkit, hogy ne csak sajat és csalddja addfelajanlasaval segitsen, hanem keresse meg tavolabbi
ismerdsét, rokonat, baratjat, kollégajat, szomszédjat, stb. Az autoimmun betegek nagy része rokkantnyugdijas.
Mivel nincs addjuk, igy rendelkezni sem tudnak az egy szazalékrdl. Ez az egyik olyan tény, amelyben hatranyban

vagyunk mas szervezetektdl. Ezért is fontos a kampanymunka!

Ennyit kérem tegyen meg mindenki egyesiiletiinkért! Nem nagy munka, de rengeteg segitség!
Hogyan segithet?

1. Weboldalunkrdl letoltheti szérdlapunkat, s e-mailben vagy személyesen (a szérdlapot kinyomtatva) kérje meg
csaladtagjait, rokonait, baratait, kollégait, tigyfeleit, konyvelSjét, iwiw-es partnereit, stb. hogy adéjuk egy szazalékat
egyestletiinknek ajanljak fel. Lehet kérni nyomtatott szérélapot is, melyet postai tton el tudunk juttatni.

2. Adjon fel olyan nyomtatott Ujsagokba apréhirdetést, melyért csak az Ujsag megvasarlasaval kell fizetni. (Pl. Apré-,
Bazar-, Iranyar-, stb. Gjsagok. ) Hirdetés szbvege: Csak egyet kériink, az ad6 egy szazalékat... Magyar Lupus
Egyesiilet. Adészam: 18157860-1-06 www.lupusz.hu Weboldalunkon meggy6zédhet, nagy multa,
valéban becsiiletes, aktiv szervezetrél vagyunk. K6szonjiik! A hirdetés feladasi szelvény mellé meg lehet
fogalmazni egy levelet a szerkesztéségnek, hogy cserében feltlintetjik tdmogatodink kozott logdjat, weboldala cimét.
llyen levéllel lehet prébalkozni fizetSs Gjsagokndl is. (Pl. Szuperinfé.)

3. Ha van internet elérése, kiildjon tavolabbi ismerdseinek, stb. szép hangu levelet, melyben adoéjuk egy szazalékanak
felajanldsara kérjlik. (A levél szovege elkérhetd Purgel Zoltantdl a zoltan@purgelhu e-mail cimen.)

Ezaton szeretném megkdszonni Katai Andrea munkajat! Andi nagyon sok kényvelirodat keresett meg egy
szézalékos felhivasunkkal. Készondm tébb napos munkajat!

Nemzetkozi hireink

2008-ban egyestiletliink két igen fontos nemzetkozi konferenciara jutott el. Mint arrdl méar a Pillangé Ujsagban is
beszamoltunk, 2008. szeptemberében négy egyesiileti tagunk képviselte hazdnkat a Lupus Europe éves konvenci6jan
Spanyolorszagban. 2008. novemberében pedig az MRBE szervezésében Hevér Krisztina nemzetkozi kapcsolattartdnk
is részt vehetett a EULAR PARE &szi budapesti konferencidjan, aki egyben meghivast kapott az EULAR soron
kovetkezd konferencidjara is, mely 2009. juniusdban lesz Koppenhagaban. A konferencian a delegaltak kézosen
megfogalmaztak egy Work Chartert arrdl, hogyan lehetne a reumatolégiai betegséggel egyitt éléket bevonni a
munkéba. A cél az, hogy felhivjuk erre a problémara az illetékesek figyelmét, és reméljiik, hogy ennek a kampanynak
lesz folytatasa Eurdpaban is és hazankban is. Az ,EULAR" a European League Against the Rheumatism (Eurdpai
Reumaellenes Liga) angol nevének réviditése. Az EULAR egy olyan erny@szervezet, amelybe az eurdpai orszagok
reumatolégiaval foglalkozd orvosi, tudomanyos egyestiletei tomériitek. A konferenciardl a Reuma Hiradé kovetkezd
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Magyar Lupus Egyesiilet kOzHASZNU SZERVEZET AdO egy szazalék
Telefon / fax: (63)364-400 - E-mail: info@lupusz.hu
Web: wwwlupusz.hu - wwwautoimmunhu + wwwsle.hu
Levélcim: H-6635 Szegvar, Kérégy u. 69 Mint ahogy mindig - mindenhol hirdetjik: ,,Csak egyet kériink, az ad6 egy szazalékat!”

Adoészam: 18157860-1-06 - Bankszamla szam: 57200062-10027202 | sajnos tiz adéfizetébd| hat nem adja oda az adé egy szazalékat non-profit szervezeteknek. Az
egy szazalék felajanlasa nem kerll semmibe, de nagyon sokat segithet vele, hiszen a -

Kedves betegtarsunk, segiténk!

Vezetoseg mindenkinek hasznos - kbézhasznd munka elvégzése valik ezaltal kdnnyebbé. Terveink
EIndk: Purgel Zoltan ((63)364-400 zoli@lupusz.hu megvalodsitasahoz nagy sziikségiink van erre a bevételre. Bar az utébbi idében tdbb pélyazati
Alelndk: Fiizesréti Laszloné ((20)2542-223 forrast is nyertlink, de mégis az adé egy szazalékos bevételiink a legbiztosabb forras.
Alelnék: Martaszéki Ferencné  ((20)3988-754 icu@lupusz.hu A felajanlott Gsszegeket kizarolag (kézzel foghatd) targyi eszkdzokre, kiadvanyokra hasznaljuk
Nemzetkézi kapcsolatok: Hevér Krisztina ((20)5305-754 kriszta@lupusz.hu fel. A Magyar Lupus Egyesiletben mindenki ingyenesen, tarsadalmi munkaban végzi feladatat.
MRE képviseld Simon Mari ((30)2941-375 mari@| h Senki sem kap bér jellegti kifizetést (munkabér, megbizasi koltség, béren kivili juttatas,
épvisels: imon Mari - ari@lupusz.hu
P P tiszteletbér, stb.).
Kérjilk Ont, mint adéfizeté6 honfitarsunkat, hogy a személyi jovedelem-adéja egy
Képviseldk szazalékat ajanlja fel a Magyar Lupus Egyesiiletnek, illetve informalja csaladjat,
] P rokonait, baratait, kollégait, tigyfeleit, stb. az ad6é egy szazalék felajanlasanak
Balogh Regina Maria - KAPOSVAR ((20)5839-045  regina@lupuszhu fontossagardl és sziikségességérdll Gondoljon rank adébevallasa kitéltésekor!
Bera Istvanné (llona) + KECSKEMET ((30)4472-528 ilona@lupusz.hu A d s ,
oszamunk: 18157860-1-06 macvar LupUs EGYESULET
Hevér Krisztina - SOPRON ((20)5305-754 kriszta@Iupusz.hu k
Kemény Gsilla -+ BUDAPEST ((20)5758-984 csilla@lupusz.hu
Kemény Janosné (KIari) + BUDAPEST ((30)6957-254  Klari@lupusz.hu Tamogatas
Martaszéki Ferencné (llona) + MAGLOD {(20)3988-754 icu@lupusz.hu Egyesiletiink céljai megvalositdsahoz szivesen fogad anyagi tdmogatast. Amennyiben
Oszlanyi Marianne - BUDAPEST ((1)2468-401 marianne@lupusz.hu lehetdsége van arra, hogy egyedi mértékii pénzbefizetéssel tdmogassa a Magyar Lupus
Papp Andrea - BUDAPEST ((70)7765-428 andi@lupuszhu Egyesiiletet, kovetkezé bankszamla szdmra varjuk adomanyat: 57200062-10027202
Dr. Szovényiné Fazekas Gyongyi - BUDAPEST (309417245 gyongyi@lupuszhu A tdmogatassal adokedvezmény vehetS igénybe, mivel kdzhaszni egyesiletet tamogat. Az
Turi Gabriell BAJA (2019908-273 h@ H adomany beérkezését kovetSen igazolast allitunk ki az adomanyozasrédl és postan kikildilik.
uri Gabriella - ( - gabi@lupusz.hu

Amennyiben az adomanyozaskor nem ismerjiik az adomanyoz6 nevét, cimét, sajnos igazolast
sem tudunk kildeni. Ha banki atutalassal kivan pénzt kildeni, kérjiik levélben, faxon, telefonon
vagy e-mailben adja meg adatait, hogy az igazolast kidllithassuk. A tdmogaté megjeldlheti,

Segltseg kérhetd hogy tamogatasat milyen célra hasznalhatjuk fel (pl. kiadvany, Gjsag, DVD, stb...). Terveink

* Képviseldinktd| telefonon, e-mailben vagy akar személyesen is. szerint — az adomanyozokkal egyeztetve — megjelentetjik kiadvanyainkban és weblapunkon az
\Weblapunk (wwwlupusz.hu wwwautoimmunhu wwwslehu) Tarsalgé rovataban. adomanyozok nevét. Ezdton is készonijiik valamennyi nagylelkii adomanyozénk tamogatasat! /
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szdma részletesen is beszamol, ahol tobbek kozott Hevér Krisztina cikkét is elolvashatjak.

Az EU Kornyezetvédelmi Bizottsdga 2009. februarjdban tlizte napirendre az energiatakarékos izzok kérdését, melyrdl
az EU marciusban fog szavazni. A jogszabalyt az angliai lupuszosok szervezete kezdeményezte, de egyestletiink is az
gy mellé &llt, melynek Iényege, hogy a koztereken és a kozintézményekben legyen kotelez6 bevezetni az
energiatakarékos izzokat. Ez a fényérzékeny lupuszosok szdmara kiléndsen fontos, hiszen a hagyomanyos izzok is
kivalthatjak a fényérzékenység okozta kellemetlen bdrreakcidkat. Reméljiik, elfogadjak ezt a javunkat szolgald
mddositd javaslatot.

2008. évi osszefoglaldnk

Elkészlilt a Magyar Lupus Egyesllet 2008. évi tevékenységének Osszefoglaldja, mely weboldalunkrél is letolthetd,
valamint kovetkezé talalkozénkon (2009 aprilis 4.) megtekinthetd. Az 6sszefoglaldt palyazatok mellékleteként, nyertes
palyézataink szakmai elszamoldsahoz, kézhasznlsagi jelentéstinkhdz, valamint tdmogatasi kérelmek mellékleteként
hasznaljuk fel.

Megjelent Partos GCsilla verseskdnyve

Megjelent Péartos Csilla (autoimmun betegtarsunk) LéleKit cimd verseskonyve. Pértos
Gsilla hazassagkotése eldtt hires és elismert tancosnd volt, a Lido Casino szdlistaja, igazi
nagyvilagi, elegans diva, valddi reviisztar. Oriasi fordulat kovetkezett be az életében, amikor
feleség, majd édesanya lett. Tavaly hetekig sokkold téma volt a médidban a szinésznd
autoimmun betegsége; életét veszélyeztet§ nyélkahartya gyulladassal jaré bdrbetegséggel |
szenvedett hosszabb ideig. Megjarta a poklok poklat, kizarélag csaladja feltétlen szeretetének
koszonheti, hogy mar nem meghalni, hanem meggydgyulni akar...

.E kotet lelkem titkait tarja fel. Szeretek a dolgok mélyére asni, ezért egy évvel ezelétt lelkem
Kitjdba néztem, mert vizében tisztan akartam latni magam. Hat enyhén szdlva nem azt
kaptam, amire vartam. Megijedtem, mert nem taldltam a mar jél ismert tiikorképem. A
mindig mosolygos, erds, magabiztos Csillat..."

Fogyasztéi &r: 2500 Ft. 112 oldal, keményborit6, cérnaftizétt. Megrendelhetd: Piiski-Masszi
Konyveshaz Kft. 1097 Budapest Toth Kalman u. 33. Telefon: (1)323-0647 Fax: (1)323-
0648. E-mail: info@nemzetikonyvkereskedes.hu www.puskimasszikonyveshaz.hu

Kéatai Andrea (betegtarsunk) felhivasa

Honlapom megujult tartalommal var benneteket! Célom, hogy bemutassam - akar életem oldalardl is -, hogy
nem minden fekete és fehér. A feketét lehet vilagositani, sét kitartdo ,munka” altal ki is fehérithetd. Médiakban
tobbnyire csak a negativ dolgoknak adnak teret, igy sokan elkeseredettek és bezart sziviiek. A megoldast kezdetben
magunkban kell keresni. ,Akarok e véltoztatni? Eszreveszem a segitS kezeket?” Beszéljik ki magunkbdl a fajdalmat,
osszuk meg legkisebb drémiinket, hogy végil a kis 6romokbdl nagy sikerek lehessenek! Egy chat és 3 férum
talalhaté az oldalon. A chaten fenn van tartva egy rejtett szoba betegtarsaim részére. (Jelszét e-mailben elkiildom.)
Bibliazok forum:  Kinek mit Gzen az aktudlis igeszakasz. Kérdések megbeszélése. ,Hétkdznapi” példaképek, pozitiv
.kicsengésUi" torténetek megosztasa. Hozzészoldsokndl talalhatsz Konyv/DVD ajanlot, verseket és idézeteket épiilésre,
vigasztalasra. Most készilt el a ,Batorsag"” forum: Kotetlen beszélgetések, ismerkedések helye. Tanacsok, tippek -
hobbik terén - mintak megosztasa igény szerint. Biblidzos és a hozzaszélas nem regisztracios fliggs, igy alnévvel is
irhatsz, viszont a ,Batorsag" forum, regisztraciot igényel
Szeretettel varlak benneteket:

Katai Andrea - E-mail: andrea1974@lajt.hu - honlap: http://kataiandrea.5mp.eu
Palyazatok
Ebben ez évben kicsit kordbban, januarban kiirtdék a 2009 jdnius 1 és 2010. majus 31 kozdtt megvaldsuld

programok &llami forrasokra vald palyézatait. Osszesen 8 allami forrasra palydzunk, tdbb mint 6000000 Ft
értékben.

Az ,Orszagos hatokord civil szervezetek miikddési tamogatasa” ciml palyazaton egyesiletiink miikodési koltségeire
palyazunk. A 4507600 Ft projekt megvalodsitasahoz 1145000 Ft tamogatést kériink a Nemzeti Civil Alapprogramtl.

A Nemzetkdzi szervezetekben valé tagsdg tagdijanak tamogatasa” cimii pélydzaton a Lupus Europe tagdijunk
részbeni tamogatasahoz kériink forrast, 6sszesen 140000 Ft-ot.
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A Nyomtatott és elektronikus sajtétermék létrehozasanak és fejlesztésének, valamint civil szervezetek interneten valé
megjelenésének tdmogatasa” ciml pélydzaton Pillangd ciml magazinunk 4 alkalommal torténé megjelenéséhez
kérink tamogatast. A projekt Osszértéke 4.292.820 Ft, ebbdl 1777200 Ft allami forrasra palyazunk. Bizunk benne,
hogy két sikertelen pdlydzatunk utan most pozitivan birdljak el hianypétld magazinunk megijelenési koltségeinek
tédmogatésat. Az utébbi hdrom pélyazatot Purgel Zoltan elndk készitette, nagyon bizunk a pozitiv elbiralasban!

Ot ,nemzetkodzi jellegli” pélyazat elkészitése folyamatban van, ezeket 2009 4prilis 1-ig kell beadnunk. Ezeket a
palyazatokat Hevér Krisztina nemzetkézi kapcsolattarténk és Purgel Zoltan elndk késziti. Palydzunk a Lupus Europe
Kongresszus (Strasbourg), az EULAR / PARE konferencia (Berlin) és a EULAR konferencia (Koppenhaga) val6 részvételi
dij és kiadasok forrasanak finanszirozasara. Palydzunk a ,Nemzetkdzi tapasztalatok hazai elterjesztésének
tamogatéasa” cimi kiirasokra, szeretnénk a 2010-es Lupus Day napra, valamint a Lupus hénapja (2009. oktéber)
programok megvaldsitaséra forrast nyerni.

Tagdij befizetések
Készéném a 2009, évi tagdijak befizetését! Fontos, hogy kdzhasznli szervezetlink (részbeni) mikodési koltségeit
pontosan tudjuk fizetni.

Sajnos azt is meg kell emliteni hogy sokan nem teljesitették hataridére a tagdijfizetési kotelességet. Oket
alapszabélyunk értelmében par héten beldl torolni fogok a tagnyilvantartasbol.

A széaz legfontosabb kérdés a lupuszrdl...

Sajnos nem tudtuk elkésziteni idében ,A 100 legfontosabb kérdés a lupuszrél” cimd kiadvanyunkat. Lakatos
Aniké betegtarsunk mar leforditotta az angol nyelvd, terjedelmes flizetet, kdszonjik kiemelkedS munkajat! Jelenleg
Dr. Nagy Gyorgy Adjunktus Ur (Budai Irgalmasrendi Kérhaz) lektoralja, ezutan tordeljiik, majd nyomdaba kiildjiik. A
szép és tartalmas kiadvanyt minden tagunk dijmentesen megkapja.

2009. évi talalkozoink

Ebben az évben is négy alkalommal lesz klubtaldlkozénk. 3 alkalommal keriil megrendezésre a ,hagyomanyos”
klubtalalkozé, a megszokott helyszinen az ORFl Lukdcs Klubjaban. Tisztelettel kdszonom tagjaink és
betegtarsaink nevében Dr. Poér Gyula Fdigazgaté Urnak (ORFI), hogy engedélyezte résziinkre dijmentesen a
Lukacs Klub hasznalatat! Majusban egy ,csaladi nap” jellegti rendezvényt szeretnénk megvaldsitani, a Lupus napot,
Budapesten a Margitszigeten.

Tehat az idépontok:

Idépont Helyszin
* 2009. aprilis 4. (szombat) 13-17 éraig. Klubtalalkozo Budapest, ORFI Lukacs Klub
= 2009. majus 10. (vasarnap) Lupus Nap Budapest, Margitsziget
* 2009. szeptember 26. (szombat) 13-17 6rdig.  Klubtalalkozd Budapest, ORFI Lukacs Klub
* 2009. november 28. (szombat) 13-17 6rdig.  Klubtalalkozd Budapest, ORFI Lukacs Klub

Reuma hiradé
Készonjik a Reuma Hiradé betegtajékoztaté magazinnak, hogy megjelentették dijmentesen
rekldmhirdetéstinket, valamint az ingyenes lapszamokat, melyet 2009 dprilis 4-i taldlkozonkon dijmentesen
megkapnak a tagjaink. A beteginformaciés magazin eléfizethetd a kiadéndl (1023 Budapest, Urémi u. 56.).
Terjedelmi okok miatt...

..kovetkezd lapszamunkban beszamolunk 2008. november 29-i taldlkozénkrdl, és egyéb hireinkrdl. Aki rendelkezik
internet kapcsolattal, latogasson el megujult weblapunkra, mely a kovetkezd cimeken érheté el www.lupusz.hu
www.autoimmun.hu  www.sle.hu

Csak egyet kériink...

AZ ADO EGY SZAZALEKATI

Gondoljon rank adobevallasa kitoltésekor!

Adbészamunk: 18157860-1-06
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(?EWLupus Nap

s World
2009. majus 10. Lupus Day"

Budapest, Margitsziget 10 May
A MAGYAR LUPUS EGYESULET RENDEZVENYE

2004. majus 10-e 6ta minden évben ez a nap a ,Lupus Vilagnapja" (World Lupus Day). A nemzetkézi Gsszefogas
célja, hogy tajékoztassuk az orvosokat, betegeket és a nyilvanossagot a lupusrél, hogy névekedjen a lupus-kutatéas
finanszirozasa vilagszerte, hogy Ugy beszéljenek a lupusrdl, mint egy jelentds kozegészségligyi problémardl.

Ebben az évben a Magyar Lupus Egyesiilet is csatlakozik ehhez a vilagméret(i erdfeszitéshez. Magyaroszagon
elséként keril megrendezésre a Lupus Day nap. Egy csaladi nap jellegti, kotetlenebb rendezvényt szeretnénk
megvalésitani. A rendezvény teljesen ingyenes, minden résztvevé emléklapot és kisebb ajandékot kap.

Helyszin: Budapest, Margitsziget, Nagyrét. (Kovetkezd lapszamunkban térképet és kozlekedési informaciokat
jelentetlink meg.) EsG esetén az ORFI Lukacs Klubjaban tartjuk rendezvényiinket.

TERVEZETT PROGRAMOK (10-16 ORAIG)

(A programok szervezése még folyamatban van, ezekrdl részletesen kovetkezé lapszamunkban

olvashatnak.)

= 10 dra: Megnyitd

* Autoimmun betegek tartanak mini elGadasokat (15-20 percben) betegségiikrdl, tapasztalatokrdl, életmddjukrol,
stb. Varjuk Azok betegtarsak jelentkezését, akik szeretnének elSadast tartani

« 12-13 6ra kozott svédasztalos ebéd. Ebédjegy: 2200 Ft / f6. A Magyar Lupus Egyesiilet tagjai DIJMENTESEN
igényelhetnek ebédjegyet! Csaladjuk, hozzatartozéik részére kedvezményes &ron, 1100 Ft / f6 aron igényelhetd
ebédjegy. Fontos, hogy az ebédjegyeket legkésébb 2009. majus 5-ig lehet igényelni e-mailben, levélben, vagy
személyesen a 2009. aprilis 4-i taldlkozonkon. Azért fontos tagjaink és barki mas részére az ebédjegy
igénylése, hogy fel tudjuk mérni, hany fének rendeljiink meleg ebédet.

* 13-16 ordig: Autoimmun betegek ,Ki-mit-tud” jellegli produkcidi. Varjuk betegtarsak jelentkezését, akik
béarmilyen produkciét eléadnanak egyénileg vagy akar csoportosan. Pl ének, vers, tanc, zene, blvész,
zsongldr, parddia, jelenet, stb. Hangositast tudunk biztositanil Kérem, batran jelentkezzenek azok, akiknek
valamilyen produkci6 van tarsolyukban!

Egész napi programok:

» Termékbemutatok. Jelen lesz az Ekolostrum hazai forgalmazdjanak képviselSje, barki tajékozédhat az autoimmun
betegek szdmara ajanlott termékiikrdl. Lehet majd kérni ingyenes termékmintat, informaciét. Varjuk tovabbi
vallalkozasok jelentkezését. (Fontos tudnivald, hogy kereskedelmi tevékenységet nem folytathatunk a
Margitszigeten!)

= Ingyenes sz(rdvizsgalatok.

- Kotetlen beszélgetési lehetSség a résztvevikkel Vendéglink lesz a debreceni Autoimmun Betegegyesiilet,
fogadjuk Oket szeretettell Mas egyesileteket is meghivunk! Szeretnénk, ha vendégiink lenne Partos Csilla,
szeretnénk, ha elfogadna meghivasunkat.

Varjuk tdmogatok, szponzorok jelentkezését. A tamogatasért reklamfeliiletet biztositanank
Lepke és Pillangé cimdi kiadvanyainkban, valamint weboldalunkon.
Koszonjiik a FOVAROSI ONKORMANYZAT FOPOLGARMESTERI HIVATALANAK tamogatésat!
Varjuk azok jelentkezését, akik jartasak rendezvények szervezésében,
tudnanak nekiink segiteni. Otleteket is varunk!
Elérhetdségek:
Magyar Lupus Egyesilet = Telefon / fax: (63)364-400
Purgel Zoltan = Telefon: (30)349-1100 E-mail: zoltan@purgelhu
Levélcim: 6635 Szegvar, Korégy u. 69
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