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BUDAPESTI NYARI FESZTIVAL
2009

junius-julius-augusztus

Margitszigeti és Varosmajori Szabadtéri Szinpad,
Szent Margit Kolostor Romok, Viztorony és Meseszinpad
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A Budapesti Nyari Fesztival idén is tébb helyszinen vérja Ont szines programjéval!

Andrew Lloyd Webber-Tim Rice: Evita

Izgalmas és latvanyos musical

Fészerepben: Berkes Gabriella, Forgacs Péter
és Tunyogi Bemadett

Verdi: Aida

Nagyszabasl operabemutatd A3

Szinpadra allitja: Viktor Rizsakov
Fészerepben: Annalisa Carbonara, Francesca Prowisionato,
Mikhail Aghafonov, Salvo di Salvo

W. S. Gilbert-A. Sulliva : A kiralynd kaldzai

Fészerepben: Laszlo Boldizsar, Récz Tibor, Kénya Krisztina

Egy bohém rapszédiaja
Szeansz-koncert Freddy Mercury emlékére

Kézrem(koddk: Serban Attila, Szomor Gyorgy, Varga Miklos, Zentai Andras, [
Téth Gabi, Téth Vera, Puskas Péter és Nagy Aniko [

LKiemeIkedc’j produkciok a Margitszigeten
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Tovabbi el6adasaink: www.szabadter.hu
+36 1 375 5922

e-mail: info@szabadter.hu

Szabad Tér Szinhaz
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Hireink

Ad6 egy szazalék - Segitsen kampanyunkban!

Nagyon nagy hangsulyt szeretnék helyezni idén add egyszazalékos kampanyunkra. Ebben az évben
valészinlileg a megszoritasok miatt kevesebb allami tamogatast kapunk programjaink
megvaldsitasahoz. Szeretném, ha ez az éviink is ugyanolyan programokban és kiadvanyokban gazdag
lenne, mint az el6zd év. Ezért kérek mindenkit, hogy ne csak sajat és csaladja addfelajanlasaval segitsen,
hanem keresse meg tavolabbi ismerdsét, rokonat, baratjat, kollégajat, szomszédjat, stb. a
mellékelt felhivasunkkall Az autoimmun betegek nagy része rokkantnyugdijas. Mivel nincs adojuk, igy
rendelkezni sem tudnak az egy szazalékrol. Ez az egyik olyan tény, amelyben hatranyban vagyunk mas
szervezetektdl. Ezért is fontos a kampanymunka! Adészamunk: 18157860-1-06

Ennyit kérem tegyen meg mindenki egyesiletiinkért!
Nem nagy munka, de rengeteg segitség!
EULAR konferencia Danidban

Meghivéast kaptunk az EULAR soron kovetkez8 konferencidjara, mely 2009 jiniusaban lesz
Koppenhagéaban. Az EULAR 6 tevékenysége az évenként megrendezendd kongresszus, amelyen tavaly
tébb mint 13 ezren vettek részt 117 orszaghodl, idén pedig valészinlleg tobb mint 15 ezren is
Osszegyllhetnek azért, hogy atadjak egymasnak a tapasztalataikat és tudasukat. Az elmult évekhez
hasonléan — pénzhidny miatt - valészindleg idén is csak nagyon kevés magyar delegalt tud részt venni
ezen az igen hasznos kongresszuson, s6t, Ugy tudjuk, hogy 2009-ben a kb. 500 ezer magyar
reumatolégiai beteg, és koztiik a kb. 9 ezer lupuszos magyar beteget csak a mi egyestletlink delegaltjai
képviselik. Egyesiletiinket, és a magyar lupuszos betegek érdekeit Hevér Krisztina alelndk képviseli a
nemzetkézi konferencian.

Kiadvanyaink
Sajnos nem tudtuk elkésziteni idében ,A 100 legfontosabb kérdés a lupuszrél” cimi kiadvanyunkat.
Lakatos Aniké betegtarsunk mar leforditotta az angol nyelvl, terjedelmes flizetet, kdszonijiik
kiemelked6 munkajat! Jelenleg Dr. Nagy Gyorgy Adjunktus Ur (Budai Irgalmasrendi Kérhaz) lektordlja,

ezutan tordeljik, majd nyomdéaba kildjik. A szép és tartalmas kiadvanyt minden tagunk dijmentesen
megkapja. Anyagi okok miatt késébb jelennek meg DVD kiadvanyaink is.

Reuma hiradd

Koszonjik a Reuma Hiradd betegtdjékoztatdé magazinnak, hogy megjelentették dijmentesen
reklamhirdetésiinket, valamint az ingyenes lapszdmokat, melyet 2009 éaprilis 4-i talalkozonkon
dijmentesen megkaptak a tagjaink. A beteginformaciés magazin el6fizethet6 a kiadonal (1023 Budapest,
Urémi u. 56.).

Lupus Day - 2009 majus 10.

Rendezvényiinkre sok szeretettel varunk minden lupuszos és mas autoimmun beteget, és azok
csaladtagjait, baratait! Ez a nap roélunk szoll Legylink egyiitt ezen a napon, mint mas
orszagokban is, ugyanebben az iddpontbanl Tervezett programjaink, a megkdzelités kovetkezd
oldlaunkon olvashaté.

Purgel Zoltan
elndk
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MAGYARORSZAG

2009. majus 10. vasarnap, 10-16 oraig.
Budapest, Margitsziget

Margitszigeti Szabadtéri Szinpad (Viztorony)

World
Lupus Day~

10 May

A SCHOPPER GABRIELLA MAGYAR LUPUS EGYESULET RENDEZVENYE
2004. majus 10-e 6ta minden évben ez a nap a ,Lupus Vildgnapja” (World Lupus Day). A nemzetkdzi Osszefogas célja, hogy
tajékoztassuk az orvosokat, betegeket és a nyilvanossagot a lupusrdl, hogy novekedjen a lupus-kutatés finanszirozésa vilagszerte,
hogy (gy beszéljenek a lupusrdl, mint egy jelentds kozegészségiigyi probléméardl. Ebben az évben a Schopper Gabriella Magyar
Lupus Egyesillet is csatlakozik ehhez a vilagméret(i eréfeszitéshez. Magyarorszagon elséként kerlil megrendezésre a Lupus Day nap.
Egy csaladi nap jellegli, kotetlenebb rendezvényt szeretnénk megvalésitani. Kérek minden lupusos beteget, jojjon el
rendezvényiinkre, legyiink egyiitt ezen a napon, tigy mint a vilag tébbi orszagaiban a toébbi lupusos beteg. A rendezvény
teljesen ingyenes, minden résztvevé emléklapot és kisebb ajandékot kap.
Helyszin: Budapest, Margitsziget, Margitszigeti Szabadtéri Szinpad (Viztorony). Rossz idé esetén is megtartjuk programunkat,
ezen a helyszinen.
TERVEZETT PROGRAMOK (10-16 ORAIG)

+ 10 oratdl megnyitd, majd autoimmun betegek tartanak mini el6adasokat (15-20 percben) betegségiikrdl, tapasztalatokrdl,
életmddjukrol, stb... (Batran jelentkezzenek azon betegtarsak, akik megosztanék tapasztalataikat, beszélnének kétetlenebb médon
betegségukrdl, stb...)
+ 12-13 dra kozott szabad szedéses ebéd. (Leves, slltes tal tobbféle korettel, diétas ebéd is) Az ebédjegy ara: 2200 Ft / f6.
Egyestiletiink tagjai DIIMENTESEN igényelhetnek (regisztracioval) ebédjegyet! Csaladjuk, hozzatartozoik részére kedvezményes aron,
1100 Ft / 6 aron igényelhetd ebédjegy. Fontos, hogy az ebédjegyeket legkésébb 2009. majus 5-ig lehet az aldbbi médokon:

+ Telefonon: (63)364-400 Ha az Uizenetrogzitd jelentkezik be, ra kell mondani a nevet és telefonszamot, visszahivunk mindenkit!

« Faxon: (63)364-400

+ E-mailben: info@lupusz.hu

+ Levélben, elsébbségi kildeményként: 6635 Szegvar, Kordgy u. 69 Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyestilet
Tehat az ebéd tagjaink szamara ingyenes, de csak azoknak akik regisztraltak!
+ 13-16 oraig: Kotetlen beszélgetés, zenés majélis, autoimmun betegek ,Ki-mit-tud” jellegli produkciéi (hastanc, vers préza, stb..)
Varjuk betegtarsak jelentkezését, akik barmilyen produkciét eléadnanak egyénileg vagy akar csoportosan. Pl. ének, vers, tanc,
zene, blivész, zsongldr, parddia, jelenet, stb. Hangositast tudunk biztositani! Kérem, batran jelentkezzenek azok, akiknek valamilyen
produkci6 van tarsolyukban! A fellépések utan fotézas, csoportkép készités. (Ez a fotd jelenne meg a kovetkezd Pillangd cimdi
magazinunk cimoldalan. )
+ 16 Oratdl séta a Margitszigettdl (terveink szerint a Nyugati Pélyaudvarig) Lupus Day példkban és esernydkkel. Célunk, hogy
tajékoztassuk a nyilvanossagot a lupusrol.
+ Egész napi programok: termékbemutatok, jelen lesz az Ekolostrum hazai forgalmazéjanak képviselGje, barki tajékozodhat az
autoimmun betegek szdmdra ajanlott termékiikrdl. Lehet majd kérni ingyenes termékmintat, informéciét. Tervezink ingyenes
szlirdvizsgalatokat is.

Koszonjilk a Margitszigeti Szabadtéri Szinpad Ugyvezetd Igazgatondjének, Ban Teodoéranak
és Mdiszaki lgazgatdjanak, Szolga Istvan Urnak nagylelkii tamogatasat!
Rendezvénylinkre sok szeretettel varunk minden lupusos és mds autoimmun beteget, és azok csalddtagjait, barétait!

Ez a nap rélunk szoll Legyiink egyiitt ezen a napon, mint mas
orszagokban is, ugyanebben az idépontban!

Tamogatonk:

Margitszigeti és Varosmajori
Szabadtéri Szinpad
www.szabadter.hu

Margitsziget
Margitszigeti Szabadtéri Szinpad
(Viztorony)

- Ul

- Tomegkozlekedéssel: a 26-0s busszal. A 26-0s busz a Nyugati Palyudvar és az Arpad-hid kozott
kozlekedik (a Margitszigeten keresztil) 12-18 percenként. Leszalni a ,Szabadtéri Szinpad” megallonal
kell. (A Nyugati Palyudvartdl 8 perc, az Arpad-hid megéllétél 7 perc a menetidé.) A megallétdl kb. 30
m séta a helyszin.

+ Aki a Népliget Autdbuszallomasra érkezik, a 3-as metréval a Nyugati Pélyudvarig kozlekedjen,
majd ott a 26-o0s buszra szalljon &t.

- Aki az Arpad-hid Autobuszallomasra érkezik, az onnan indulé 26-os busszal kozelitheti meg a
helyszint.

+ Aki a Nyugati Palyudvarra érkezik, az onnan indulb 26-os busszal kdzelitheti meg a helyszint.

+ Ha a Déli- vagy a Keleti Palyaudvarra érkezik, a 2-es metréval a Deak térig, majd onnan a 3-as
metréval a Nyugati Palyaudvarig kdzlekedjen, s a 26-os busszal kézelitse meg a rendezvény helyszinét
- Gépkocsival: autéval az Arpad hid fell kozelithetik meg a Margitszigetet, majd a sziget
végében lévé parkoldban tudjak parkolni gépkocsijukat. (A magas parkoldsi dij miatt nem
ajanlott gépkocsival megkozeliteni a Margitszigetet.).
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2008. november 29-i talalkozonkrol. ..

A 2008. év utolsé taldlkozéja Ginnepi hangulatban telt el.

14 6ratél Dr. Nagy Gyorgy Adjunktus Ur (Budai Irgalmasrendi Kérhaz) eléadasat lathattuk ,Ujabb
kutatési eredmények az SLE-ben” cimmel. Minden SLE beteget érdekel, hogy betegségét a jovdben
tudjak-e gyogyitani, szinten tartani, hogy vannak-e (j kezelési lehetéség, gydgyszerek. Adjunktus Ur
eladasaban ismertette betegséglinket, beszélt Ujabb kutatasi eredményekrdl, majd valaszolt feltett
kérdéseinkre.

Dr. Baraczka Krisztina fGorvosng régebben mar tartott elGadast egyestletiinkben, most Ujra vendégiink
volt, s az ,SLE idegrendszeri érintettségérdl” tartott diavetitéssel egybekotott elGadast. Féorvosnd
elédasaban elmondta, hogy a leggyakoribb panaszok kozé tartozik a fejfajas, a rossz kozérzet, a
végtagzsibbadas, az alvaszavar, szorongés.

Koszonjik mindkét eldaddnk szinvonalas elSadasat! Az eléadasok videdanyaga hamarosan megjelenik
weboldalunkon, s &sszel DVD kiadvanyunkon, igy azok is megnézhetik, akik nem tudtak eljonni
talalkozénkra.

16 6ratdl Turi Gabriella (betegtarsunk) végzett antioxidansszint mérést.

Dr. Nagy Gyérgy Adjunktus Ur | Dr. Baraczka Krisztina féorvosnd

Tamogassa egyesuletiinket!

Egyeslletiink céljai megvalésitdsdhoz szivesen fogad anyagi tdmogatést. Amennyiben
lehet8sége van arra, hogy egyedi mértékli pénzbefizetéssel tdmogassa a Schopper Gabriella
Magyar Lupus Egyesiletet, kovetkez8 bankszdmla szamra varjuk adomanyat: 57200062-
10027202. A tdmogatassal addkedvezmény vehetS igénybe, mivel kozhasznl egyesiletet
tdmogat. Az adomany beérkezését kovetden igazolast allitunk ki az adomanyozasrdl és postan
kikildjik. Amennyiben az adomanyozaskor nem ismerjiik az adomanyozé nevét, cimét, sajnos
igazolast sem tudunk kildeni. Ha banki atutalassal kivan pénzt kiildeni, kérjik levélben, faxon,
telefonon vagy e-mailben adja meg adatait, hogy az igazolast kidllithassuk. A tamogato
megjel6lheti hogy tdmogatasat milyen célra hasznalhatjuk fel (pl. kiadvany, Gjsag, DVD, stb...).
Terveink szerint — az adoményozokkal egyeztetve — megijelentetjik kiadvanyainkban és
weblapunkon az adomanyozdk nevét.

Ezton is koszonjik valamennyi nagylelki adomanyozénk tamogatasat!
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Legutdbbi (2009. aprilis 4-i) talalkozénkrol.. .

Eredetileg marcius 28-ara terveztiik 2009, évi els§ talalkozdinkat, de munkanap volt ez a (szombati) nap,
igy aprilis 4-ére tettik talalkozonk idépontjat.

Els6 el6adénk Dr. Balint Géza Professzor Ur volt, az ORFI reumatolégus féorvosa, a Magyar
Tudomanyos Akadémia doktora, a Csont és {ztllet Evtizede 2000-2010 hazai koordinatora. ElGadasanak
témaja a lupuszos betegeket is nagy szamban érintS csontritkulds volt. (Az eladas cime: Lupusos
betegek osteoporoézisa).

A kovetkez$ elSadast Hevér Krisztina nemzetkdzi kapcsolattartonk (2004. aprilis 4-t8l az egyestilet
alelnoke) tartotta ,Vegyik kézbe lehet&ségeinket!” cimmel. Krisztina el6adasdban beszamolt az &szi
budapesti EULAR PARE konferenciarol.

Ezen a napon Kozgyllést is tartottunk, melyen tobb, az egyesiletiink jovéjét érinté dontést hoztunk.
Els6 napirendi pontunk ,Beszdmolé az egyesilet 2008. évi gazdalkodasardl, a beszamold és a
kdzhasznlsagi jelentés elfogadasa” volt. Az elmilt évi kdzhasznlsagi jelentést és beszamoldt
egyhanglilag elfogadtuk. Masodik napirendi pontunk az egyestilet nevének megvaltoztatasa volt. Purgel
Zoltan elndk, a napirend elSadoja javasolta, hogy a Magyar Lupus Egyesilet neve valtozzon, vegye fel a
Schopper Gabriella nevet. ,Schopper Gabriella alapitotta egyesiletiinket 1996-ban, s vezette haldlaig,
2006-ig. Az O nevéhez flizédik a magyarorszagi autoimmun, (elsésorban lupuszos) betegek
érdekképviselete. Magyarorszagon és nemzetkozileg elismert ember, a mai napig az O nevével emlitik
Egyeslletiinket. Kiemelked§ munkassaga elismerésekén Ugy érzem, méltd lenne, ha ezentll
egyestiletiinket az O nevével egészitenénk ki" A hdromféle név valtozat koziil a ,Schopper Gabriella
Magyar Lupus Egyesiilet” nevet tdmogatta (egyhangllag) a kozgyilés, tehat 2009 aprilis 4-tdl
hivatalosan is ez a neve egyesUletiinknek. Harmadik napirendi pontunk alelndk valasztas volt. Flizesréti
Laszléné alelnok lemondasa miatt Uj alelnokot kellett valasztanunk, Purgel Zoltan elndk Hevér Krisztina
nemzetkdzi kapcsolattartonkat javasolta az egyesilet alelndkének, melyet a kozgydilés tdmogatott.
Negyedik napirendi pontunk az alapszabdly médositasa volt az egyesiilet nevének véltozésa, valamint a
kdzhasznlsagi fokozat folyamatanak elinditisa miatt. A kozgyllés egyhangllag elfogadta (U
alapszabalyunkat. Otddik napirendi pontunkban tiszteletbeli tagsagok odaitélésrdl szavaztunk, tagjaink
valamint betegtarsak javaslata alapjan. A kozgytlés egyhangilag megszavazta a kovetkezd orvosok
tiszteletbeli tagsdganak felajanlasat: Prof. Dr. Domjan Gyula, Dr. Drescher Edit, Prof. Dr. Fekete
Béla (SOTE), Dr. Kiss Csaba, Dr. Nagy Gyorgy (BIK), Dr. Orban Orsolya, Dr. Polgar Anna (ORFI),
Dr. Schmidt Zsuzsanna (ORFl), Dr. Tarr Tiinde, Dr. Viranyi Mariann. Hamarosan értesitést kildiink a
jeloltek részére, s ha elfogadjak a tiszteletbeli tagsagot, hivatalosan is tagjaink lesznek. Hatodik napirendi
pontunkban az egyestilet 2009, évi munkaprogramjanak, tervezett tevékenységét beszéltik meg. A

kozgyllés tamogatta az egyesilet 2009 évi
terveit.

16 6réatol Dr. Erddfi Szabo Attila tartott elSadast
.Modern biofizikai, bioinformatikai kezelések"
cimmel, majd Morcsanyi llona betegtarsunk
tartott csoportos relaxaciét, de sajnos technikai
okok miatt nem sikeriilt. Valészindleg kovetkezd,
szeptemberi taldlkozénkon Ujra megtartjuk e
programunkat.
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Turi Gabriella - BAJA
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Schopper Gabriella
Magyar Lupus Egyestilet

KIEMELKEDOEN KOZHASZNU SZERVEZET

VezetGség
EIndk: Purgel Zoltan ((63)364-400
Alelnok: Hevér Krisztina ((20)5305-754
Alelnok: Martaszéki Ferencné  ((20)3988-754
MRE képviseld: Simon Mari ((30)2941-315

KépviselSk
Balogh Regina Maria - KAPOSVAR ((20)5839-045
Bera Istvanné (llona) - KECSKEMET ((30)4472-528
Hevér Krisztina -+ SOPRON ((20)5305-754
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. Sz6vényiné Fazekas Gyongyi + BUDAPEST ((30)9417-245

((20)9908-273

Segitség kérhetd

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

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

zoli@lupusz.hu
kriszta@lupusz.hu
icu@lupusz.hu

mari@lupusz.hu

regina@lupusz.hu
ilona@lupusz.hu
kriszta@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 wwwautoimmunhu wwwslehu) Tarsalgd rovataban.
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