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LUPUS EUROPE KONVENCIO BUDAPEST 2010. - ELET A LUPUSSZAL II.

Tisztelt Olvasoink!

Mint azt bizonyara mar Ondk is tudjak, 2010-ben a Lupus Europe nemzetkdzi konferencidjanak a Schopper Gabriella
Magyar Lupus Egyestilet altal szervezett konferencia ad otthont, Magyarorszadgon, Budapesten. Ennek szervezését Hevér
Krisztina elhunyt betegtarsunk kezdte el, halala utan ez a szervezés nem allt meg, toretleniil, faradhatatlanul dolgozunk
azon, hogy az altala elkezdett munka gytimolcse beérjen.

A konferencia szervezésében tett elsé 1épések a konvencié elézetes programjanak elfogadasardl széltak, a Lupus Europe
konferencia kiemelt téméaja a nemrég indult ,Elet a lupusszal Il. munka / karrier" nemzetkozi felmérés lesz, jelenleg
azon dolgozunk, hogy ezt a felmérést Ondk széméra is elérhetévé tegyik. Szémitunk majd az Onék segitségére, a
nemzetkozi kozosség képes arra, hogy egy olyan kiértékelést készitsen, amelyben Magyarorszag szavazatainak szama
elkiiloniilten megtekinthetd. Kérek Mindenkit, hogy tiszteljen meg benniinket majd azzal, hogy fél érat raszéan
majd az életébdl, és kitolti ezt a kérdGivet. Ezen projekttel parhuzamosan azon dolgozunk, hogy az egyestilet életében
eldszor publikaljuk a Lupusz Nap eseményeit a nemzetkozi kozosség szamara, ez nem csupan Eurdpat jelenti majd, hanem
az Amerikdban éI6 lupusz betegeket is. Jelenleg hét f6 dolgozik azon, hogy mindezen projektek és a konferencia
szervezése sikeres legyen. Az elmllt idészak megmutatta szdmomra, hogy a munkamegosztds, a megfelel§ projekt
menedzsment  segitségével hihetetlen mennyiségli publikdlandd anyag keletkezhet, annyi, hogy a jelenlegi
munkamegosztas mellett ez a mennyiség mar feldolgozhatatlan Purgel Zoltan szdméra. Zoltan ma a konvenci6 és az
egyesilet pénzlgyi finanszirozaséért felel, gondoskodik a palyazatok menedzselésérdl, valamint a fentebb emlitett
anyagok publikaciéjarél, mind a Lupus Europe, mind Onék felé. Sajnos l4thaté, hogy a sok munka miatt nem jut ideje a
kommunikéciéra. Pedig egy csapatban a kommunikécié a legfontosabb, hogy a dolgok gordiilékenyen menjenek. Zoltannal
valo egyeztetés utan Ggy dontottiink, hogy teszek egy probat arra, hogy atvegyem a konvencié szervezésének
menedzselését. Csapatokat fogunk szervezni, minden csapatnak meglesz a sajat feladata, jomagam pedig megprébalok
mindent megtenni annak érdekében, hogy a csapatok kézotti kommunikécié gordiilékeny legyen, kisérletet teszek arra,
hogy a feladatokat megfeleléen menedzseljem, hogy minden csapat szerepet kaphasson a szervezésben. Lesz egy kiemelt
csapat, akinek az lesz a feladata, hogy GsszegyUijtson minden anyagot, amely a konferencidhoz sziikséges, hogy legjobb
tudéasanak megfeleléen elkészitse a konvencié forgatokonyvét, hogy naprakész dokumentéciot vezessen az elSttiink allé és
mar elkésziilt feladatokrol.

Tisztelt Tagjaink! A fentiekben megprobéltam ecsetelni mindazt, ami a kévetkezd idében elSttiink &ll. Sajnos, azt kell
mondanom, hogy a konferencia szervezése minden energiankat, idénket fel fogja emészteni, igy idén rendhagyé maédon
kertilnek megrendezésre talalkozdink. Az év hatralévé két talalkozdjat a Lupus Europe konvencié utanra fogjuk szervezni,
varhatéan oktéber 30-4n és november 27-én lesznek a talalkozok. Bizom benne, hogy nagyszer(i eredményekrdl,
élményekrdl tudunk majd Onoknek beszamolni. EzGton kérek Onoktdl megértést, tirelmet, és a felmérésre ismét
hivatkozva segitséget ahhoz, hogy az egyesiilet idén bebizonyithassa, hogy igenis helye van a nemzetkdzi szervezetben és
olyan munkat végez ezen szervezet keretein bellil, amely kivaltja majd az eurdpai szervezetek elismerését. Eziiton kivanok
Onoknek tovabbi kellemes nyarat, a kollégaimnak j6 munkat és sok erét mindahhoz, ami még el6ttiink all.

Varga Gabor alelnok
Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet
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g Elet a lupusszal IL.

' felmérés,

karrier / munka
Kitoltési hataridd:

EUROPE 2010. augusztus 15.

Az Elet a lupusszal felmérés, amelyet a LUPUS EUROPE valamint az LFA készitett tavaly, nyilvdnvalé valaszt adott
szamunkra: a lupus sok beteg szamara egy életet megvaltoztatd tapasztalat lett, a legnagyobb hatast a karrier
tekintetében valtotta ki.

A lupuszt a nék korében legtobbszor 45 éves korukig bezardlag diagnosztizaljdk. Ez az idészak a tanulds, a hivatas
megtaldlasanak id6szaka és/vagy a csalddalapitds folyamata kozben eltoltott idS. Majd gyakran karrier valtas
szilkséges. Hogyan és miért torténik ez? Ennek tovabbi tanulmanyozasara egy Gjabb felmérés indult azzal a kimondott
céllal, hogy megnézzik, vajon a lupusszal valé élet a karrier valtozasat is jelenti-e, és ha igen, akkor ez hogyan
torténik. Ez az elsé eset, hogy egy on-line felmérés lehetdséget ad minden Eurdpaban él6 lupuszos személy szamara,
hogy egyedi vélaszokat adhasson arra vonatkozéan, hogy a Ilupusz milyen befolydst gyakorol a
munkajaval/karrierjével kapcsolatban. Megprdbélja feltarni a karrier valtozasok, a csokkentett munkadrak szamanak
okait, valamint hogy a fiatalok tanulmanyait, munkalehetdségeit hogyan befolydsolja a legtobbszor 6 tlinete a
lupusznak, a faradtsdg. Sok olyan felmérés keriilt mar kiértékelésre, amely azt vizsgélja, hogy milyen problémakat
okoz a lupusz, de ez az elsd, amely a karrier/munka kérdéskort célozza meg. A felmérés 6t nyelven érhetd el - angol,
francia, német, spanyol és olasz - reméljik, hogy a nyelvi verzidk batoritani fogjak az embereket a valaszadasra, és
hogy minimum 200 valasz érkezik nyelvenként (6sszesen 1000). Bizunk benne, hogy a felmérés fontos adatokkal fog
szolgélni a jovébeni projektjeinkhez, amelyek célja, hogy segitstik a lupus betegeket, hogy az orvosok szamara tobb
és jobb informécidkat adhassunk a kezeléssel kapcsolatban, hogy tandcsot adhassunk a munkaaddk szamara, akik
lupuszos betegeket foglalkoztatnak, vagy szandékoznak foglalkoztatni. A LUPUS EUROPE hdlas minden nemzeti
egyeslletnek, amiért ezt az Uizenetet 4tadjak minden Eurépaban, lupusszal éI6 ember szamara.

Francia nyelvti felmérés: http://www.surveymonkey.com/s/ZYS5NZS
Olasz nyelvti felmérés: http://www.surveymonkey.com/s/YFX2BBY
Német nyelvi felmérés: http://www.surveymonkey.com/s/2VCLY2Q
Spanyol nyelvii felmérés: http://www.surveymonkey.com/s/M8Y8MS3
Angol nyelvii felmérés: http://www.surveymonkey.com/s/VNR5XPM

Kedves Tagjaink, Lupusszal EI6 Betegtarsaink!

Kérek mindenkit, hogy a kérdGivet a legtobben kitolteni sziveskedjenek. Egyeldre idegen nyelveken érhetd el a
kérddiv, de akik nem beszélnek idegen nyelvet, azoknak Janecské Anna készitett egy magyar nyelvdi , itmutatét”.

Koszonjik a segitséget és egyuttmikodést, ddvozlettel:

Varga Gabor alelnok
Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyestilet
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Yvonne Norton MBE Elndk Gzenete (Forditotta: Janecskdé Anna)
Kedves Lupuszos Baratunk!

A 2009-es év soran a Lupus Europe karoltve az Amerikai Lupusz Egyesiilettel egy on-line kérddivet bocsatott ki,
melyben a résztvev$ betegek komoly, a lupusz miatt bekdvetkezd élet-véltozasaikra deritettek fényt kilonds
tekintettel a munka és karrier terlletére. Azonban tovabbi vizsgalddasok szikségeltetnek, hogy ezek az eredmények
az éltalanos kutatasok szamara kell6 mennyiségti hiteles adattal tudjanak szolgélni.

Idén, 2010-ben a World Lupus Day-t e kérdSiv prezentalasaval tinnepeljik tekintetbe véve a betegek munka, ill.
karrierjét, killnésképpen Eurdpdban. A kérddiv kitér a faradtsag és az életmindség vizsgdlatara is. Lehetséges, hogy
On eléz8leg mar vélaszolt némelyik kérdésre mas kérdSivekben, azonban ez az elsd eset, hogy e kérdések egyiitt
jelennek meg a Lupus Europe extra szekcidjaval kibévitve. A kérddiv az 5 leginkabb hasznalatos nyelven érhetd el:
angolul, franciaul, németdl, olaszul és spanyolul. Minden nyelvcsoportbdl 200 f6 aktiv hozzajarulasa szikséges a
kérddiv érvényességéhez. Reméljiik, tobb lesz! A Klinikai Tanacsaddi Csoport tagjai: Professor Matthias Schneider,
Professor David Isenberg és Professor Caroline Gordon a LUPUS EUROPE Orvosi Tandcsadéi Bizottsdgabdl. Kirsten
Lerstrom a projekt-vezetdje a Lupus Europebdl, aki szoros kapcsolatot dpol a Lupus Europe megbizottjaival (Trustees)
és az emlitett 5 nyelvet beszél6 orszag(ok) forditdival.

A felmérés modszertana a 9. Nemzetkozi SLE kongresszuson, Vancouverben, jlnius 27-én és a Lupus Europe éves
konvenciéjan, Budapesten lesz publikalva. 2011 soran mutatjuk be az eredményeket Eurdpa fontos, tudoményos
lupusz rendezvényein és rovid riportban tessziik kdzzé majd az érintett orszagok szamara is az ismereteket.

FONTOS! A felmérés augusztus 15-én 12:00-kor (GMT) zérul, de értékeljik, ha hamarabb juttatja el hozzank
valaszait. A kérdGiv kitoltése kb. 30 percet vesz igénybe — a lap tetején 1évé idé-sav mutatja, hogy a kérdések hanyad
része van még hatra, és ha szliksége van ra, barmikor visszatérhet az el6z$ oldalakra, hogy javitsa valaszait. Kérjuk,
segitsen az 6sszes Onre vonatkozd kérdés megvélaszolasaval A Megbizottak (Trustees) remélik, hogy fontos
informacidk birtokaba jutnak, s mindezzel alapot képezhetnek jovébeni kezdeményezéseik megvalositasara. Koszonik
szépen, hogy idét szakitott a kérdések megvalaszoldsara, és ezzel tdmogatta a Lupus Europe muikodését.

Yvonne Norton MBE
EInokd

Utmutaté a felméréshez (Készitette Janecské Anna)
1. rész: On és helyzete

1. Kérjiik, valassza ki az orszagot, ahol él. Kattintson a nyilra a lista legordiiléséért. » (Hungary — Magyarorszag)

2. Kérilk, valassza ki nemét.
» Férfi
» NG

3. Melyik évben sziiletett? » Kattintson a nyilra a lista legordiiléséért.

4. Kérijlik, valassza ki jelenlegi csaladi allapotat.
» Egyediilallé

» Hazas / Elettarsi kapcsolatban él

» Elvalt

» Ozvegy

5. Van gyermeke?
> Igen
> Nem

6. Ha igen, hany gyermeke van
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> 1

» 2 vagy tobb

7.On a biolbgiai édesanya?
> Igen

» Nem

8. Kérijlik, vélassza ki legmagasabb iskolai végzettségét. Kattintson a nyilra a lista legordiiléséért.
» Kozépfokd oktatas (basic education)

» Féiskola (college)
» Egyetem (university)

On és a lupusza - ebben a részben Onrdl és betegségérdl kérdezziik

1. On lupusz beteg?

> Igen

» Nem

» Nem, de egy lupuszos ismerdsém nevében toltdm ki a kérdivet

2. Kérjlk, valassza ki azt az évszamot, amikor lupusz betegségét diagnosztizaltak. » Kattintson a nyilra a lista
legordiiléséért.

3. Melyik testrésze volt érintett betegsége elsé diagnosztizalasakor? Tobb vélasz is lehetséges.

> Bér

> Vesék

» Sziv

» Véraram

» Tudé

» Idegrendszer

» lzmok és izilletek

» Mas

4. Jelen pillanatban melyik testrésze érintett? Tobb vélasz is lehetséges.
» Bér

> Vesék

» Sziv

» Véraram

» Tudé

» Idegrendszer

» Izmok és izliletek

» Mas

5. Milyen, az On orvosa ltal el6irt gyégyszert szed jelenleg lupusz betegségére?
» Semmit

» Kortikoszteroidot, mint a prednisolon

» Anti-maldrias szert, mint a hydroxy-chloroquine

» Immunszupresszanst, mint a mycophenolate mofetil, methotrexate, cyclosporin vagy azathioprin
» Citotoxikus szert, mint a cyclophosphamide

» Antidepresszanst

» Epilepszia ellenes szert

» Véralvadasgatlé szert

» Mast
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Karrier és munka - valaszai megmutatjak, hogy lupusz betegsége milyen mértékben befolyasolja
munkajaban és karrierjében val6 el6menetelét

1 Jelenleg On...?
Munkavallalé, alkalmazott

Maganszektorhoz tartozik, maszek
Allaskeress

Nincs fizetd allasa

Tanul

v v veVvyw

2. Lupusz betegsége befolyasolta karrierjét?
> Igen
> Nem

3. Csak akkor vélaszoljon a kovetkezd kérdésre, ha lupusz betegsége nem befolyasolta karrierjét. Melyik mondat
jellemzi leginkabb jelenlegi helyzetét?

» Teljes munkaidében dolgozom, s nem kellett karriert valtoztatnom.

Nyugdijazott vagyok / Visszavonultam.

Eldontottem, hogy nem véllalok munkat.

Egyik sem jellemzd ram a fentiek kozul.

v v v

. Ha lupusza befolyasolta karrierjét, kérjiik, valassza ki a jelenlegi helyzetét leginkabb jellemzé mondatot.
Karriert kellett valtoztatnom.
Rugalmas munkaidében kell dolgoznom.
Betegszabadsagra kellett mennem.
Tarsadalmi vagy rokkantsagi jaradékot kellett igényelnem.

v v v v

5. Kérijuk, valassza ki az évet, amikor karriert kellett véltoztatnia? » Kattintson a nyilra a lista legordiiléséért.

6. Ha lupusz betegsége miatt csokkentenie kellett munkadrainak szamat — Kérijtik, valassza ki, mennyire.
» kevesebb, mint 25 %

> 25%

> 33%

» 50%

» 75%

» Tobb, mint 75%

7 Hany érat dolgozott hetente, mielStt lupuszat diagnosztizaltak?

8. Ha csokkentenie kellett munkadrdinak szamat, mi az az atlag 6raszdm, amelyet hetente dolgozik?

9 Ha tanul és lupusza van — a kovetkezd allitasok melyike segitene, hogy sikeresen befejezze tanulmanyait. Tébb
valasz lehetséges.

» Kulon hataridék tekintettel helyzetére.

Tobb (meghatarozott) id6 vizsgak esetén.

Lehetdség, hogy valasszon melyik tudomanyos projecteken dolgozd csoportban vesz részt.

Egyéni konzultaciok.

Specidlis karrier-tanacsadas diplomazaskor.

Specidlis anyagi juttatés, hogy tanuimanyaira tudjon koncentralni.

Més.

Egyik sem a fentiek kozdil.

v vV vV vVvVvVevw
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2. rész: kimeriiltség - mennyiben befolyasolja Ont a faradtsag?

1Az alabbiakban az On faradtsdgaval kapcsolatos allitisokat olvashat. Kimeriiltség alatt mi a faradtsag érzetét,
energiahianyt vagy teljes fizikai, testi kiégést értink. Kérjik, olvassa el az allitasokat, és 1-tél 7-ig terjedd skalan
értékelje, hogy jelen helyzetében az mennyiben jellemzi 4llapotat. 1 mutatja, hogy On egyéltalan nem tud azonosulni
az allitassal, mig 7 esetében az egészen Onre illik. Kérjik, valaszai soran alapul az elmdit 2 hetes idészakot vegye.
Kérjiik, kattintson a megfelel cellaba.

.Egyaltalan nem jellemzé 1. - 2. - 3 - .4+ .5+ .6 + .Egészen jellemzé 7

» A motivaciéom csokken, amikor faradt vagyok............. ... 12+3:4-5-6-7
» Edzés/testgyakorlas elSidézi a faradtsagom. ..............co 12+3+4+-5-6-7
» Konnyen elfaradok.................ooo o ©2+3+4:5-6+7
» Faradtsdgom befolyasolja fizikai teljesitéképességem 2:3+4-5-6-7
» Faradtsagom folyamatosan visszatérd problémakat okoz.........................oiill. 12+3+4-5-6-7
» Faradtsdgom megakadalyozza, hogy fizikai teljesitéképességem fenntartsam................ 12:3+4-5:-6-7
» Faradtsagom befolyasolja bizonyos kételességeim és kotelezettségeim teljesitését. .......... 12+3+4-5:6-7
» A faradtsag egyike a harom leginkabb akadalyozo tlinetemnek. ............................ 12+3+4-5:-6-7
» A faradtsag befolyasolja munkahelyi, csaladi és tarsadalmi életem........................... 1.2+3+4-5-6-7

3. rész: kérdések, hogy lupusza hogyan hat munkaképességére és szokasos tevékenységeinek
végrehajtasara.

A kovetkezSkben arra kérdezink ra, hogy betegsége mennyiben befolyasolja munkaképességét és szokasos napi
tevékenységeinek végrehajtasat. Kérjiik, kattintson a vonatkozé celldban a jelzett médon.

1. Jelen pillanatban fizetds munkahelye van? Ha valasza ,Nem", - Kérjiik, automatikusan menjen tovabb a 6-os
kérdésre.

> Igen

» Nem

2. Az elmdlt 7 nap soran hany érat hidnyzott munkahelyérdl a lupuszaval kapcsolatos probléméak miatt? Szamolja

azokat az érakat is, amikor betegszabadsagon volt, elkésett, vagy hamarabb ment haza, etc. betegsége miatt. Ne
szamolja azt az id6t, melyet e tanulmany kitoltése okan mulasztott.

3. Az elmult 7 nap soran hany érat hianyzott munkahelyérdl mas okbdl kifolydlag, mint példaul vakacié, nyaralas
vagy szabadidd e tanulméanyban valé részvétel miatt?

4. Az elmilt 7 nap soran ténylegesen hany érat dolgozott? Ha valasza "0", kérjlk, automatikusan menjen tovabb a
6-05s kérdésre.

5. Az elmult 7 nap sordn hogyan befolyasolta munkaja hatékonységat az On lupusza? Gondoljon azokra a napokra,
amikor munkaja mennyiségében és véltozatossagdban korlatai tdmadtak. Azokra a napokra, amikor kevesebbet
teljesitett, mint szeretett volna, vagy amikor nem tudta munkajat olyan figyelmesen végezni, mint szokta. Ha lupusza
kevéssé befolydsolta munkajaban, a kisebb szdmot vélassza, mig jelolje a magasabb értéket, ha betegsége jelentds
mértékben hatassal volt munkavégzésére.

Vegye figyelembe, hogy munkdja hatékonysagat betegsége milyen mértékben befolydsolta. Kérjik, kattintson a
megfelel§ cellaba.

1 Lupuszom nem befolyasolta a munkavégzésem - 2 -3+ 4 -5-6+7 -8 -9 + 10 Lupuszom egészen megakadalyozott munkdm végzésében.

6. Az elmlilt 7 nap soran hogyan befolyasolta szokésos tevékenységeinek végrehajtdsat (munkaja kivételével) az On

lupusza?
Szokésos tevékenységek alatt mi olyan elfoglaltségokat értiink, mint példaul munkdk a haz koril, bevésarlas,
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gyermekgondozés, edzés, tanulds, etc. Gondoljon azokra a napokra, amikor tevékenységeinek mennyiségében és
valtozatossagaban korlatai tamadtak. Azokra a napokra, amikor kevesebbet teljesitett, mint szeretett volna. Ha
lupusza kevéssé befolyasolta aktivitdsat, a kisebb szamot vdlassza, mig jeldlie a magasabb értéket, ha betegsége
jelentés mértékben hatéssal volt ténykedéseire.

Vegye figyelembe, hogy szokdsos napi cselekedeteiben (mds, mint a munkavégzés) betegsége milyen mértékben
befolyasolta. Kérjik, kattintson a megfelel§ cellaba.

1 Lupuszom nem befolyasolta szokasos napi tevékenységeim végrehajtasat « 2-3+4-5+6+7- 8+ 9 + 10 Lupuszom egészen megakadalyozott szokasos
napi tevékenységeim végrehajtasaban.

4. rész: a lupusz hatasa az életminéségre az elmilt 4 hét soran

A kovetkezd kérdések azt célozzak, hogy kidertiljon, mennyiben van hatassal életére az On lupusz-betegsége. Olvassa
el figyelmesen az allitdsokat és jeldlje azt a cellat, amelyik legkdzelebb all Onhéz. Kérjik, a lehetd legdszintébben
valaszoljon kérdéseinkre.

1. Az elmdit 4 hét sordn milyen gyakran...

Mindig - Gyakran + Nagyrészt - Alkalomszertien < Soha

» Lupuszom miatt segitségre van szikségem olyan nehéz fizikai munkak elvégzésekor, mint pl. kertasas,
festés/dekoralas, bitorok mozgatasa... ... Mindig - Gyakran - Nagyrészt - Alkalomszertien - Soha

» Lupuszom miatt segitségre van sziikségem olyan egyszer(i fizikai munkak elvégzésekor, mint pl. porszivézas,
vasalas, bevasarlas, flrdészoba takaritasa, etc............................ Mindig + Gyakran - Nagyrészt - Alkalomszerden - Soha

» Lupuszom miatt segitségre van szikségem olyan konnyl fizikai munkak elvégzésekor, mint pl. f&zés/étel
elkészitése, lvegek nyitdsa, porolas, fésilkodés, ill. a személyes higiénia ellatasa.
Mindig - Gyakran + Nagyrészt - Alkalomszertien - Soha

» Lupuszom miatt nem tudom ellatni olyan napi feladataim, mint pl. a munkam, gyermekfelligyelet, hazimunka,
olyan alaposan, mint szoktam. ..................co o Mindig - Gyakran - Nagyrészt - Alkalomszertien - Soha

» Lupuszom miatt nehézségbe Utkézom lépcsé-maszéaskor.............. Mindig - Gyakran - Nagyrészt - Alkalomszertien - Soha

» Lupuszom miatt némileg veszitettem fliggetlenségembdl és masokra tdmaszkodom. Mindig - Gyakran - Nagyrészt -
Alkalomszertien - Soha

» Lupuszom miatt lassabban kell végeznem a dolgaim. ................. Mindig - Gyakran - Nagyrészt - Alkalomszerdien - Soha
» Lupuszom miatt felborultak alvasi szokdsaim.......................... Mindig - Gyakran - Nagyrészt - Alkalomszertien - Soha

» A lupusszal jar6 fajdalom kovetkeztében tevékenységeimet nem tudom oly médon végezni, ahogyan szeretném.
...................................................................... Mindig - Gyakran - Nagyrészt - Alkalomszertien - Soha

» Lupuszom miatt azt tapasztalom, hogy féajdalmaim  befolydsoljagk  alvasom  mindségét.
...................................................................... Mindig - Gyakran - Nagyrészt - Alkalomszertien - Soha

» A lupusszal jar6  fajdalmaim  olyan  sllyosak, hogy  mozgékonysagomban is  korlatoznak.
...................................................................... Mindig - Gyakran - Nagyrészt - Alkalomszertien - Soha

» Lupuszom  miatt nem tervezem, hogy kiildnféle eseményeken veszek részt a  jovSben.
...................................................................... Mindig - Gyakran - Nagyrészt - Alkalomszertien - Soha

» Lupuszom  kiaszamithatatlansaga  folytdan nem  tudom  életemet hatékonyan  megszervezni.
...................................................................... Mindig - Gyakran - Nagyrészt - Alkalomszertien - Soha
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» Lupuszom naprél napra torténd valtozasai miatt nem tudok a tarsadalmi megegyezéseknek eleget tenni.......
...................................................................... Mindig - Gyakran - Nagyrészt - Alkalomszertien - Soha

» A lupusszal jaré fajdalmam  kovetkeztében kevésbé  érdekl6dom a  szexudlis  kapcsolat irant.......
...................................................................... Mindig - Gyakran - Nagyrészt - Alkalomszertien - Soha

» Lupuszom miatt nem érdekel a szex. ... Mindig - Gyakran - Nagyrészt - Alkalomszertien - Soha

» Aggédom, hogy lupusz betegségem megterhel§ azok szamara, akik kozel éllnak  hozzam.......
...................................................................... Mindig - Gyakran - Nagyrészt - Alkalomszertien - Soha

» Lupuszom miatt nyugtalanit, hogy gondot okozok azok szamara, akik kozel allnak hozzam........
...................................................................... Mindig - Gyakran - Nagyrészt - Alkalomszeriien - Soha

» Lupuszom miatt (gy érzem, hogy teher vagyok a baritaim és/vagy a csalddom szdmadra........
...................................................................... Mindig - Gyakran - Nagyrészt - Alkalomszeriien - Soha

1. Az elmult 4 hét soran Ggy talaltam, hogy lupuszom...

P ..neheztelGvé tesz. .. ... Mindig - Gyakran - Nagyrészt - Alkalomszertien + Soha
» ...miatt annyira elegem van, hogy semmi sem vidit fel................ Mindig - Gyakran - Nagyrészt - Alkalomszertien - Soha
P SZOMOIUVA tESZ. .. oo Mindig - Gyakran - Nagyrészt - Alkalomszertien - Soha
» .. tlrelmetlenné, feszliltté tesz. . ........ ..o, Mindig - Gyakran - Nagyrészt - Alkalomszerten * Soha
> ...aggddova, nyugtalannd tesz........... ..o Mindig - Gyakran - Nagyrészt - Alkalomszertien - Soha
» ...miatt csokken az Onbizalmam............ ... . Mindig - Gyakran - Nagyrészt - Alkalomszertien + Soha

2. Az elmilt 4 hét soran milyen gyakran érezte...

» A lupuszom miatti fizikai megjelenésem meggatol az élet élvezetében. Mindig - Gyakran - Nagyrészt - Alkalomszeriien + Soha

» A lupuszom okozta megjelenésem folytan (pl. kilités/pattands, sulyvesztés / gyarapodas) kerlldm a tarsadalmi

érintkezéseket. ... ... .. Mindig - Gyakran - Nagyrészt - Alkalomszertien - Soha
» A lupuszos bérkititéseim miatt kevésbé vagyok vonzd................. Mindig - Gyakran - Nagyrészt - Alkalomszertien * Soha
» A lupuszom miatti hajhullasom kevésbé tesz vonzéva................. Mindig + Gyakran - Nagyrészt - Alkalomszertien + Soha

» A lupusz-kezelésem miatti stlygyarapodasom kevésbé tesz vonzdva.. . Mindig - Gyakran - Nagyrészt - Alkalomszeriien + Soha

3. Az elmdlt 4 hét soran milyen gyakran...

» Lupuszom miatt nem tudok hosszu ideig koncentrani................. Mindig - Gyakran - Nagyrészt - Alkalomszertien - Soha
» Lupuszom miatt kimertilt vagyok és lomha............................ Mindig - Gyakran - Nagyrészt - Alkalomszertien - Soha
» Lupuszom miatt koran kell lefekiidndém......................ooooii Mindig - Gyakran - Nagyrészt - Alkalomszertien * Soha

» Lupuszom miatt reggelente sokszor faradt vagyok.......... ... o
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Legutobbi talalkozonkrol

Idei elsG talalkozénkat marcius 27-én, szombatot tartottuk, nem a megszokott helyszinen. A Lukacs Klub
helyiségében és az egész foldszinten atfogd atépitési munkalatok indultak el, ezért mas helyszint kellett keresnink.
Szerencsére Dr. Géher Pal Professzor Ur jovoltabdl gyorsan sikeriilt megtalalnunk az Gj helyszint, amely a Budai
Irgalmasrendi Korhaz el6adéterme volt.

Elsé eléadonk Dr. Bazsé Anna reumatolégus szakorvos (Dr. Kiss Emese féorvosnd munkatarsa) volt az ORFI-bol.
Doktorné az ,Autoimmun betegségek tarsuldsa” cimmel tartott el6adast.

Masodik eladonk Dr. Bohacs Anik6é immunolégus, pulmonolégus tanarsegéd volt. Doktorn a lupusz tidd
érintettségérdl tartott eléadast.

Mindkét elGaddnknak koszonjik, hogy elvallaltak felkéréstinket, s szamunkra érdekes, informativ elGadasokat
hallhattunk.

Legutolsé programunk az egyesulet kozgydilése volt. A kozgylilés els napirendi pontja a ,Szakmai és pénzligyi
beszamol6 az egyesiilet 2009 évi gazdalkodasardl, kdzhasznl tevékenységérdl, 2009. évi kdzhasznlsagi jelentés
elfogadasa.” volt. Purgel Zoltan, az egyesilet elndke beszdmolt az elmuilt évi tevékenységrdl, majd felolvasta a
pénzligyi beszamolét, és a kdzhasznisagi jelentést. Ezutdn szavazas kovetkezett, a kozgylilés egyhangullag elfogadta
a kozhasznlsagi jelentést. (A kdzhasznlsagi jelentés letolthetd weblapunkrdl)

Masodik napirendi pontunk az egyesiilet tisztségviselSinek megvélasztasa (elndk, alelndk) volt. Nehezebb percek
kovetkeztek, Hevér Krisztina elhunyt alelndk helyett kellett 0j tisztségvisel6t valasztanunk, s Purgel Zoltan elnodk 3
évi megbizéasa (napra pontosan) is lejart. Purgel Zoltan elmondta, hogy az utdbbi 3 évben elfaradt, talan egy olyan
elnokot kellene az egyesiiletnek valasztania, akinek nincs mas munkaja, pl. nyugdijas. Neki nehéz feladat egyszerre
dolgoznia és az egyesilletet is vezetni, rdadasul mindezt betegen. Megkérdezte a jelenlevéket, hogy valaki véllaina-e
az elnoki tisztséget. Nem érkezett jelentkezés, s par hozzaszdlas utdn egy éves hatdriddre elvéllalta az elndk
feladatokat. A kozgytlés egyhangllag elfogadta a
megbizatést.

Ezek utdn kovetkezett az alelndk valasztas, ekkor sem
volt jelentkezd. Purgel Zoltan elndk javasolta, hogy
Varga Gabor, az egyestilet nemzetkozi kapcsolattartéja
legyen az alelndk. Varga Gabort meglepte a felkérés, de
rovid gondolkodas és biztatas utn elvallalta a tisztséget,
melyet a kozgyllés egyhangl tamogatassal erdsitett
meg.

A kézgydlés utan néhany taggal kézosen atbeszéltik a
2010. évi terveket, beszéltlink a sikerekrdl és a
nehézségekrdl, a megoldandé dolgokrdl.

Kovetkezd talalkozoink varhatéan oktober 30-an és
november 27-én lesznek, elStte természetesen
megjelenik a Lepke kiadvanyunk, melyben pontositjuk
majd az idépontokat és a programokat.

Varga Gabor, az egyesulet 4j alencke

Y Lepke 9



Osszefoglalé a Lupus Naprdl

Idén a magyar Lupus Nap a Margitszigeti és Varosmajori Szabadtéri Szinpad jovoltabol kellemes zoldévezetben
kerilt megrendezésre a Margitszigeten. Egy laza, csaladias, vidam hangulati szombatra szerettiink volna meghivni
mindenkit, hogy ne csak az SLE orvosi vonatkozasairdl és a betegségek okozta kellemetlenségekrdl legyen szé. Ez a
nemzetkozi kezdeményezés egyébként 2004-ig nyulik vissza, amikor az angliai Eaton-ban tizenharom nemzet betegeit
képviseld nemzetkodzi kormanybizottsag gylilt 6ssze, hogy megszervezzék az elsé Lupus Nap megtartasat. Kialtvanyuk
cselekvésre szolitotta fel a vildg kormanyait, hogy szentelienek nagyobb figyelmet a lupusz-kutatdsok anyagi
tamogatésanak és a céliranyos betegellatasnak. igy azéta minden év méjus elején a lupuszos betegek sszegytilnek a
vilag minden pontjan, hogy kinyilvanitsak egymas irdnti szolidaritasukat és felhivjak a kozfigyelmet erre a kevésbé
ismert korképre.

Az idei program délelStt 10 ératdl kezdddott regisztracidval és a siiti-, valamint a rajzversenyre érkezé palyazatok
GsszegyUjtésével, tombolavasarlassal. Késébb Yvonne Norton, a Lupus Europe elndkének koszontdjét hallgathattuk
meg, melyet az els alkalommal térténd Hevér Krisztina Dij atadds kovetett. Ezt a palydzatot Katai Andrea szekszardi
tagunk nyerte el - sajnos személyesen nem tudott megjelenni - de gydztes palyazatdt meghallgathattuk. Andrea
pozitiv gondolkodasa, életigenlése mindannyiunk szamara példaértékl lehet. A gyerekrajzok zstrizésénél sajnos
becstszott egy kis maldr - eleredt az esé és majdnem elaztak - de az utolsé percben sikeriilt megmenteni Sket. Nehéz
volt a dontés, mert mindegyik festmény és rajz nagyon szépen sikertilt. A stti versenyen kitett magaért Bera Istvanné
Icu is, aki tobb, mint hisz (1) tepsi finom mézeskaldccsal ajandékozta meg a megéhezett egybegytilteket.

Szervezett szdrakoztatd programokban sem szenvedtink hidnyt, ismert musicaleket és slagereket adott el§ Kaloczi
Orsolya és Gydry Andras, egyiitt mulathattunk Maksa Zoltan viccein is. Amatdr eléadénk is akadt, egy 10 esztendds
fiatalember, aki népdalokat adott el6 furulyan. A délutan folyaman egyik betegtarsunk kartyabdl jovendét is mondott,
valamint kinezioldgiai és Bach-terapias tanacsadason is részt vehettek az érdekléddk.

Talan az egyik legsikeresebb produkcié az izisz Hastanc Stadio fellépése volt. A soproni holgyek sajat, pillangokat
imitalé koreogréfiat mutattak be, melyet még az arra sétalok és a kozeli étterem dolgozoi is megcsodaltak. A
valtozatos programok mellett az idé hamar eltelt, remélhetéleg mindenki jol érezte magat.

Taldlkozzunk jovdre is, toltsiik egyiitt a nemzetkdzi Lupusz Napot!

Baldzs Henrietta

Yvonne Norton, a Lupus Europe elndkének iizenete, koszontdje
(Forditotta: Varga Gabor)

Kedves Lupuszos Barataim!

Nagy 6rém szamomra, hogy készonthetlek benneteket 2010-ben, a Lupusz Vilagnapjan.

2004 ota a Lupusz Vildgnapja egy nagyszerl lehetdség a Lupusz Vildg szamdéra, hogy egyesiljlink, hogy tdbbet
tanulhassunk a lupuszrdl, és hogy tajékoztassuk a nemzeteket errdl a betegségrdl, amelynek pusztitd és gyilkos
hatasai lehetnek a betegek szamara.

Elészor akkor kerliltem kapcsolatba a Magyar Lupusz Egyestilettel, amikor taldlkoztam Schopper Gabriellaval. Gabriella
egy csodalatos holgy volt, lathatéan nagyon erds, aki annak szentelte életét, hogy segitse a lupusz betegeket és
tajékoztassa a kozvéleményt a lupusz betegségrdl. Gabriella elvesztése nagy veszteség volt nem csak a magyar lupusz
betegeknek, hanem mindenkinek, aki ismerte 6t és dolgozott vele.

Majd jott egy elblivold, elragadd és bajos holgy, aki Gabriella nyomdokaiba lépett, Hevér Krisztina. Mekkora 6rém
volt Krisztina tarsasagaban lenni, leveleket és lizeneteket valtani Vele. A Lupus Europe-on belil mindenki oly szomort
volt, mikor értesiilt arrdl, hogy Krisztina eltavozott koziliink, féleg, miutan olyan hireket kaptunk, hogy egészségi
allapota javult, és varhaté volt, hogy elhagyja a kérhdzat. Most mar elmondhatjuk, hogy egy Ujabb pillangé van a
Mennyben.

Gabriella és Krisztina elvesztése utan kivancsian vartam, mi fog torténni a Magyar Lupus Egyestilettel. Vajon a munka
folytatodni fog? Akik elvesztették Sket, elég erések lesznek ahhoz, hogy folytassak? Oly boldog vagyok, hogy mindkét
kérdésre a valasz az volt, hogy ,igen".
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Igazdn csoddlatos hir érkezett, hogy Géabor felajanlotta szolgélatait, hogy folytassa Krisztina munkajat, mint
nemzetkozi kapcsolattartd, és csatlakozott Zoltan csapatahoz, Henriettahoz, Anndhoz, llondhoz, és mindazokhoz a
kollégakhoz, akik keményen dolgoznak a szeptemberben, Budapesten megrendezésre ker(ild, évenkénti Lupus Europe
konvencié megszervezésén.

A konvencié magéaban hordozza a reményt, hogy egy olyan eseményre keriilhet sor, amelyen Eurépa-szerte létezé 22
lupusz egyesiilet képviselSi johetnek Gssze annak érdekében, hogy megvitathassdk a lupusz betegekkel val6 torédés
tekintetében elért eredményeiket, és megoszthassak egymassal legjobb tapasztalataikat. A magyar csapat
elérehaladott munkajat latvan biztos vagyok abban, hogy a konvencié sikeres lesz, és nagyon varom, hogy
meglatogassam Budapestet és élvezhessem magyar kollégaim vendégszeretetét.

Minden egyes magyar lupusz beteget és hozzatartozéit készontdom, és mindenkit, akik a Magyar Lupus Egyesiletben
azért dolgoznak, hogy téajékoztassak a betegeket és segitsenek nekik abban, hogy életiik kényelmesebb és boldogabb

legyen.
Sikeres, boldog és gylimélcs6z$ Lupusz Vilagnapjat kivanok Mindenkinek.

Yvonne Norton MBE
Elnck

K6szonijiik

- KIEMELT TAMOGATONKNAK a Margitszigeti Szabadtéri Szinpad UgyvezetS Igazgatondjének Ban
Teodéranak és Miszaki Igazgatdjanak Szolga Istvan Urnak nagylelkii timogatasat! Ha nem kapjuk meg a
Margitszigeti Szabadtéri Szinpad helyszinét, nem tudtuk volna rendezvényiinket megtartani. Raadasul a helyszint
dijmentesen biztositottak rendelkezésiinkre. Valamennyi tagtarsunk, és magyar autoimmun beteg nevében
koszonjik nagyfokd tdmogatasukat!

+ Mészoly Gabornak, aki vallalta a nap mUsorvezetését. Koszonjik profi munkéjat!

+ Simon Mari szinésznének, aki kozremiikodott koszonténk felolvasasaban.

« Az [zisz Hastanc Studionak (és Téth Sebestyén Ibolyanak) vidam mdisorat.

- Koszonjiik Vigh Attila Urnak, a Margitsziget Terasz Etterem vezetSjének, hogy O és Munkatarsai 6nzetlendil
segitettek a vendéglatassal kapcsolatos munkakban.

+ K6szonjik a Reuma Hiradd Ujsag szerkesztéségének az ingyenes lapszamokat, a megjelenési lehetSséget.

+ Kilon koszonom azon aktiv tagjainknak, akik faradhatatlanul dolgoztak sikeres rendezvényiink
érdekében!

- Koszonijlik a tombola ajandék felajanlasokat, a tombola vasarlasokat és egyéb adomanyokat.

Koszonettel:

Purgel Zoltan
elnok

Javaslat, vélemény kérése

Ebben az évben nagyobb programokkal késziiltink a Lupus Napra. A szinvonalas egyéni produkciék mellett neves
mUivészeket is hivtunk, még nagyobb hangstlyt helyeztiink a vendéglatasra, az ajandékokra, stb... Ezek a programok
magasabb koltségeket is igényeltek. Nagyobb érdekiédésre szamitottunk, szeretném kikérni azon betegtarsaim &szinte
véleményét, akik nem jéttek el a rendezvényre. Kérem, - akar névtelenill is - mondjak el, miért maradtak tavol
rendezvénylnktdl.  Nagyon szamitok a véleményekre, javaslatokra, hiszen jévére ennek fliggvényében
allitanank 6ssze programjainkat.

Levélcim: 6635 Szegvar, Korogy u. 69. Magyar Lupus Egyestilet  E-mail: zoli@lupusz.hu

Koészonettel: Purgel Zoltan
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Az 1. Hevér Krisztina Dij nyertese:

Katai Andrea.

Palyazatat kovetkezd Pillangd c. magazinunkban
tessziik kozzeé.

Gratulalunk!

T
iKaial A narca

2010.
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Képek a Lupus Naprol

Akik a vendéglatdsban segitettek: Krizsin Méria, Bera Istvanné, Marta- A regisztraciéban és az ajandékok 4tadasban segitett Janecské Anna,
széki Istvanné, nincs a képen Cserkoné M. Erzsébet. Baldzs Henrietta és Turi Gabriella

YT - A = 3
Mindenki megkapta legtijabb Pillangd magazinunkat, a Reuma Hiradét,
a Medical Tribune magazint, Lupus Day baseball sapkat.

. Y
Simon Mari felolvassa a készontét Varga Gabor a Hevér Krisztina dij eredményét kozli
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lya és Gydry Andréas fellépése
il el =il Q0 I

A rajzversenyre érkezett nevezések
. = e

\ 'ﬁ = _——.r'/

A rajzverseny nevez6i . Maksa Zoltan, Mészoly Gabor, PrgerZoItén
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Az lIzisz Hastanc Studio fIIéése ;

gapr v 311 AR EESCIVAL 2010
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Az lzisz Hastanc Studio fellépése
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Telefon / fax: (63)364-400 < E-mail: info@Ilupusz.hu

Web: wwwlupusz.hu « wwwautoimmunhu + wwwsle.hu

Adoszam: 18157860-1-06 - Bankszamla szam: 57200062-10027202

Vezetlség
Elnok: Purgel Zoltan ((63)364-400 zoli@lupusz.hu
Alelndk: Martaszéki Ferencné  ((20)3988-754 icu@lupusz.hu
Alelnok: Varga Gabor ((30)341-3991 gabor@lupusz.hu
MRE képviseld: Simon Mari ((30)2941-315 mari@lupusz.hu
Lupus Europe Konferencia 2010 Magyarorszag, szervez$ team: 2010@lupusz.hu

KépviselSk
Balogh Regina Maria - KAPOSVAR ((20)5839-045 regina@lupusz.hu
Bera Istvanné (llona) - KECSKEMET ((30)4472-528 ilona@lupusz.hu
Kemény Gsilla - BUDAPEST ((20)5758-984 csilla@lupusz.hu
Kemény Janosné (Klari) - BUDAPEST ((30)6957-254 klari@lupusz.hu
Martaszéki Ferencné (llona) + MAGLOD ((20)3988-754 icu@lupusz.hu
Oszlanyi Marianne - BUDAPEST ((1)2468-401 marianne@lupusz.hu
Papp Andrea + BUDAPEST ((70)7765-428 andi@lupusz.hu
Dr. Szévényiné Fazekas Gyongyi - SIOFOK ((30)9417-245 gyongyi@lupusz.hu
Turi Gabriella + BAJA ((20)9908-273 gabi@lupusz.hu

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

+ Weblapunk (wwwlupusz.hu www.autoimmunhu wwwslehu) Tarsalgd rovataban.

2\

Schopper Gabriella
Magyar Lupus Egyesiilet

KOZHASZNU SZERVEZET

Levélcim: H-6635 Szegvar, Kérogy u. 69

Segitség kérhetd
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