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NCAH

NEMZETI CIVIL ALAPPROGRAM

Készonjilk NCA!

A ,Magyarorszagi civil szervezetek kiilfoldi
és nemzetkozi szervezetekkel vald egylitt-
mukodésének tamogatdsa” elnevezést pa-
lydzaton egyestletink 1500000 Ft vissza
nem téritendd tdmogatasban részesiilt.

Ez a palyazati forras nagyban hozzajarult
ahhoz, hogy ezt a konferenciat - elsé |, kelet-
eurdpai” rendezé orszagként, hazigazdaként
- mi is eurodpiai szinvonalon rendezhessiik
meg.

Halasak vagyunk a Nemzeti Civil Alap-
program Nemzetkozi Civil Kapcsolatok
és Eurdpai Integracié Kollégium tagja-
inak, hogy pozitiv déntésukkel hozza-
jarultak ezekhez a sikerekhez.
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Csak roviden...

A Lupus Europe eurdpai szervezetet tobb mint 22 éve alapitottak eurdpai orszdgok szervezetei, hogy
hatékonyan képviselje Eurdpdban az lupuszos betegek érdekképviseletét. A Magyar Lupus Egyesiilet
2003-ban, a Briisszelben megrendezett konvencién - az els6  kelet-eurdpai” orszagként - lett teljes jogt
tagja a Lupus Europe-nak (akkori nevén: ELEF - European Lupus Erythematosus Federation). Az utébbi
években a Lupus Europe vezetdsége olyan elégedett volt a Magyar Lupus Egyesilet nemzetkdzi munka-
javal, hogy megtisztelt benntinket azzal, hogy a 21 Lupus Europe konvenciét Magyarorszag, a Magyar
Lupus Egyesilet rendezhesse. Kettd év eldkészité munka utdn 2010. szeptember 22-26-ig kerdilt
megrendezésre a 21 Lupus Europe nemzetkézi konferencia, melynek helyszine a budapesti Premium
Apartman Hotel volt. Néhany kivétellel mindegyik eurdpai orszaghdl érkeztek delegéltak, a részvevdk
letszamat tekintve a budapesti konvencié rekordot dontott. Ugy érezziik, kivancsiak voltak az elsd
Jkelet-eurdpai” rendezd orszagra és aktivitdsunkra. Kialon orom szdmunkra, hogy kettd  keleti”
orszaghdl is érkeztek delegltak: Romanidbdl és Lengyelorszaghdl.

Az elsé napon, az ,{idvozlS vacsora” elétt léptek fel a soproni izisz Hastanc Studié tagjai, akik tancukkal
— Hevér Krisztina emlékére — fantasztikus hangulatot teremtettek. Ezutdn készontét mondott Schopper
Carol, egyestletiink alapitéjanak — Schopper Gabrielldnak — lanya.

A konferencia szakmai programijairdl részletes Gsszefoglalét készitett Baldzs Henrietta, amely a 6-12.
oldalon olvashaté.

A konferencia harmadik napjan a sok-sok szakmai program mellett a Debreceni Egyetem Orvos és
Egészségtudomanyi Centrum Ill. szdm( Belgyogyaszati Klinikdrdl érkeztek elGaddk. Dr. Tarr Tinde
egyetemi tanarsegéd ,Lupus betegek nyomon kévetésébdl szdrmazd személyes tapasztalatok” cimmel
tartott angol nyelv( elSadast, majd Dr. Briigés Boglarka szakorvos eldaddsa kdvetkezett ,Biomarkerek a
Lupus Nephritis-ben" cimmel,

A konferencia masodik, harmadik és negyedik napjan - a szakmai munka végeztével - bemutattuk
Budapestet vendégeinknek. Az esti drakban budapesti autdbuszos varosnézést szerveztiink,
ellstogattunk a Budai Vérba, majd a Speiz Etteremben vacsordztunk. A harmadik napon Szentendrére
kirdndultunk, s varosnézés utan vacsoraztunk. A konvencid utolsd napjan autdbuszos budapesti
varosnézésre invitaltuk a résztvevéket. Voltunk az Andrassy (ton, a Hdsok terén, és a Parlamentnél,
majd egy csodalatos esti dunai sétahajézés kovetkezett. A programok utdn a  Marvanymenyasszony
Etteremben vacsoraztunk.

Buszkék vagyunk arra, hogy ez a nemzetkézi konferencia a mi kis hazankban keriilhetett megrendezésre,
s hogy mi lehettink a  hdzigazdak". Szeretném megemliteni hogy az esemény szinvonalas
megvalositasahoz nagyban hozzajarult a Nemzeti Civil Alapprogram Nemzetkozi Civil Kapcsolatok és
Eurépai Integracié Kollégiuma altal kifrt paly4zatan elnyert jelentds forras. Ugy érzem, hogy példaérték(i
Osszefogassal, csapatmunkaban sikerdlt egy olyan konferenciat szerveznilink, melynek eredményeként
rengeteg elismerést kaptunk. A | csapattagok” nevei, akik mellettem részt vettek a szervezési munkéaban:
Balazs Henrietta, Bera Istvanné llona, Janecsko Anna, Martaszéki Ferencé llona, Turi Gabriella és
Varga Gabor. Ugy érzem, hogy ez az dsszefogés egyesiiletiink jovéijére is pozitiv hatassal lesz.

A kovetkezd évben Danidban (Koppenhagdban), 2012-ben Cipruson, 2013-ban pedig varhatéan
Franciaorszagban (Périzsban) kerll megrendezésre a Lupus Europe soron kovetkezd konferencidja.
Bizunk benne, hogy Magyarorszagra is minél hamarabb djra sor kerdl, s nem kell 21 évet varnunk a
kévetkezd konferencidra.

Purgel Zoltan elnék
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Varga Gabor tollabol...

Bizonyara sokan emlékeznek rd, hogy 2010 nyaran tlirelmet kértiink tagjainktdl, mert a konferencia
megszervezése id6t és energiat vett igénybe, oly nagy munka volt elgttiink, hogy méssal nem tudtunk
foglalkozni. A munka oroszlanrésze - emlékeim szerint - 2010. augusztusaban kezdddott. Sorban futottak
be a regisztraciok, idegen nyelvli szérdlap anyagokat terveztiink és szerkesztettiink, intézniink kellett a
szdllodaval és szabadidds programokkal kapcsolatos teenddket, a szponzorok keresése is ekkor tortént.
Kozeledve a konferencidhoz egyre jobban felgyorsultak az események, szeptemberben heteken at
éjszakdba menden konzultdltam Purgel Zoltdnnal és hoztunk fontos, stirgds dontéseket.

Aztan eljott 2010. szeptember 20, az a hétfdi nap, amikor is a hosszas tavmunka utdn, Gjra
taldlkozhattam Zolival személyesen, utoljdra a Lupus Day-en lattuk egymast, nagyon j6 volt Ujra kezet
razni vele, féleg ennyi id§ utan. Ezen a napon talalkozhattam Martaszéki Icuval is, a program az eddigi
munkankbol szarmazd anyagok széllodaba széllitasa volt, illetve egy nagybevésarlast tartottunk, amin
igyekeztlink olyan élelmiszereket vasarolni, amikkel elkényeztethettiik leendd vendégeinket.

2010. szeptember 21-én, kedden elkezdtik a konferencia téskék Gsszedllitasat, voltak vendégfogadasok
is, kilénosen fontosnak tartottuk a Lupus Europe elndkének, Yvonne Nortonnak a személyes,
replilétéren valé fogaddsat, igy legalabb megbizonyosodhattunk arrdl, hogy a mozgassérilt taxival valé
széllitas sikeres volt-e.

2010. szeptember 22, szerda volt a konferencia elsé hivatalos napja, minden kollégank megérkezett
reggel, senki nem unatkozott, ez a regisztraciok napja volt, rengeteg vendég érkezett, hamarosan
torténtek olyan események, amelyekkel kapcsolatban, mint szervezéknek, helyt kellett allnunk. A nap
fénypontja a konferencia nyitévacsordja volt, amelyet - kollégandmnek készonhetéen - sikerlilt gy
lebonyolitani, hogy nem csak a kilféldi vendégek élvezhették, hanem sikertilt ,szinkrontolmacsoldssal”
mindenki szimara boldog perceket szerezni. Eziton szeretnék kdszonetet mondani a soproni izisz
Hastanc Studionak, kiilonosképpen Téth-Sebestyén |bolyanak és kedves férjének Péternek, hogy
megtiszteltek benniinket azzal, hogy az eseményhez méltd eldadast tartottak a résztvevék szamara.

2010. szeptember 23-an, cslitortokon nyitottuk meg hivatalosan a konferenciat. Sajnos (gy adédott,
hogy olyan sokan vettek részt ezen a napon, hogy nem volt elegendd asztal és szék a konferencia-
teremben, igy - barmennyire is tokéletesen megterveztik - borult minden, Ujra kellett rendezni a
konferencia termet. Kézben sirgettek minket, hiszen mar tizendt perc csiszasban voltunk, de hat
hogyan kezdhettem volna el megnyitni a konferenciat, ha a tarsasag felének még nincs (lShelye? Bar
csUszéssal, de sikerilt a problémat megoldani, a megnyitd is sikerdilt.

A nap szamomra kiemelkedd eseménye az volt, hogy megmutathattam Purgel Zoltannak egy
prospektust, amely szerint a Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyeslletet nemzetkdzi életmddijra
jelolték a 9 Nemzetkdzi SLE Kongresszuson, amelynek megrendezésére Vancouver-ben ker(ilt sor. Ezt a
dijat elismerésil adtak azok szdmara, akik nagy mértékben hozzjarultak ahhoz a vilagméretd
torekvéshez, hogy megértessék, kezeljék és/vagy megelézzék a Lupus-t és kovetkezményeit.

Szamomra nagy élmény volt a UCB tamogatasaval és részvételével megtartott elSadas a klinikai
kisérletekrdl, betekintést kaphattam ezek folyamataba, boldog vagyok, hogy ma mér tudom azt, hogy
mit jelent, ha egy gydgyszer kifejlesztése az 1-es, 2-es vagy 3-as fazisban van. A nemzeti riportok
napirendi pontnal két csodalatos eredményt jelenthettiink be, egyrészt a Hevér Krisztina Dij létrehozasat,
masrészt az elsd orszdgos médiumban vald szereplésiinket. 2010. szeptember 24-én, pénteken
beszamoldt hallgathattunk meg az Eurdpai Betegek Forumanak szemindriumarél, amely megerdsitette
azt a véleményemet, hogy nagyon fontos a kilonbozé betegszervezetek kozotti egyiittmiikodés,
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amennyire csak lehetséges, hiszen az er6 a mennyiségben van. Ez az el6adas ravilagitott egy olyan
tényre, amely akkor még nem nagyon tudatosodott bennem, amikor az egyesiletben dolgozni kezdtem:
senki mas nem képes jobban elmondani egy betegség vagy egy egészségligyi technoldgia hatasait, mint
a beteg. Mas szavakkal elmondva, akkor dobbentem ra arra, hogy valami hianyzik, sokkal tobb
figyelmet kell forditani tagjainkra, meg kell kérdezniink véleményiket, a legkisebb problémakkal,
lgyekkel kapcsolatban is, az igy nyert informacidkat fel kell dolgoznunk és elemezniink kell. Erre nagyon
j6 példa volt a 2010-es nemzetkdzi felmérés, amellyel kapcsolatban kiilon kikérték véleményiinket,
tagjaink egylttmiikodése sikert hozott egyesiiletiink szamdra, kdszonjik mindenkinek. Kilonosképpen
szeretnék kdszonetet mondani azon kollégaimnak, akik lehetévé tették a magyar forditas hozzaférését.
2010. szeptember 25-én, szombaton a Lupus Europe stratégiai tervébe pillanthattunk bele, amely a 2009
- 2012-es id6szakra szol. Fontos tudnunk, hogy az egyesiiletiink stratégidja illeszkedik-e a nemzetkozi
szervezet elképzeléseihez.

2010. szeptember 26-an, vasarnap vendégeink sorban jelentkeztek ki a szallodabdl és vettek blicsit
téliink. Hazamentek kollégaink is, akikkel oly csodalatos napokat tolthettlink egyditt. Valami véget ért...,
valami csodalatos.

2010. szeptember 27-én, hétfén Osszepakoltunk a szélloddban és leadtuk azt a szobat, amit mi ugy
neveztlink el, hogy a mi kis féhadiszallasunk. Zolival visszavittiik az egyesiilet székhelyére a kilonbozd,
megmaradt anyagokat, miszaki eszkdzoket.

Szandékosan nem mentem bele részletekbe ebben a cikkben. A részletes szakmai beszamolé a 6. oldalon
olvashaté. 2009 szeptembere 6ta dolgozom az egyesiiletben, prébalom otleteimmel elérébb vinni az
egyesilet életét, tamogatni a Magyarorszagon éI6 lupusz betegeket. Sokszor feltettem magamnak a
kérdést, hogy érdemes volt-e részt venni ezen a konferencian. A valaszom egyértelmiien az, hogy: igen!

A 2008-as és 2009-es konferenciarél csak beszamolok (tjan értesiiltem. Atélni egy ilyen eseményt, az
csoddlatos. 2010-ben erre az iddszakra idézitettem szabadsagom egy részét, és azt kell mondanom,
hogy jél tettem, mert a legcsodélatosabb 1 hetem ez a konferencia volt. Annak ellenére is, hogy, mint
vendéglatok, dolgoznunk kellett végig, még a kiranduldsok sem voltak olyanok, mintha kirdndulni
mentiink volna, hiszen mindig azt kellett figyelniink, hogy vendégeink mindent megkapnak-e, amire
szlkséguk van.

Lehet, hogy tagjaink nem érzik azt, hogy szamukra elsérenddien fontos ez a nemzetkozi konferencia.
Higgye el mindenki, hogy azoknak, akik aktivan megprobalnak segiteni az egyestiletben, akik minden
egyes projektnél, feladatnal dontést hoznak, elengedhetetlenil fontos. Tudnunk kell azt, hogy az, amit
csindlunk, az jo-e. Tudnunk kell, hogy egyesiiletiink élete j6 iranyba megy-e. Az, hogy ebben biztosak
legylink, egyetlen lehetdséglink van, megnézni, hogy masok, a nemzetkézi kdzosségen belill, hogyan
csinéljak. Es igen, el kell mondanom, hogy a Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet olyan munkat
végez, amely eurdpai szinten megallja helyét. A konferencia megszervezése olyan jol sikeriilt, hogy
példakép lettink a tobbi orszdg szamara. Bebizonyitottuk, hogy a magyarok profi vendéglatok,
vendégszeretdk, és ha torddésrdl van szé, nem ismernek hatarokat.
Ez a konferencia megmutatta szimomra, hogy milyen irdnyban kell tovdbbmennem a hazai projektek,
feladatok terén, igyekszem idén is hasonléan segiteni a Magyarorszagon él6 lupusz betegeket, mint
ahogy azt tettem 2010-ben. Szeretnék eredményekrdl beszamolni az idei nemzetkodzi konferencian, ha
megadatik szamomra a lehetdség, hogy képviseldként kiutazhassam Déanidba. Ehhez azonban szilkségem
van kollégaim, és természetesen az Onok segitségére.
Tegyiink egyiitt a vilagon él6 Lupusz Betegekért, mert hiszen a lupusz az, amelyrdl oly nehéz beszélni, de
még nehezebb élni vele!

Varga Gabor alelnék

~ Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet hirlevele .



A 21, éves Eurdpai Lupusz Konferencidnak 2010 — ben Budapest adott otthont szeptember 22-26.
kozott.

2010. szeptember 22.
nap folyaman az egyik maltai résztvevd, Yvonne személyesen megtapasztalhatta a magyar egészségiigyi
ellatast, mivel magas vérnyomds problémdja miatt orvosi ellitdsban kellett részesiteni A délutan
folyaman a Lupus Europe zartkor( igazgatosagi Glése zajlott. A konferencia (nnepélyes nyitestjén
Yvonne Norton és Schopper Carol beszéde utan a soproni izisz Hastanc Stidié tanceladasat
élvezhették a résztvevék. Ezt kovetden fogyasztottdk el vendégeink az igazan magyaros izvildgu
vacsorat.

2010. szeptember 23.

A konferencia masodik napjan nyitobeszédet mondott Yvonne Norton, a Lupus Europe elndkasszonya és
Varga Gabor, a Magyar Lupus Egyesiilet alelndke, nemzetkozi kapcsolattartdja.

+ A Lupus Europe igazgatésaganak beszamoldja

Szeptember 23-dn, a konferencia masodik napjanak délelGttien a Lupus Europe elndkének,
kincstarnokanak és titkdranak beszamoléit hallgathattak az egybegytiltek.

A Lupus Europe az Egyesilt Kirdlysagban bejegyzett szervezet: 1989-ben alakult ELEF néven, 2008.
oktéber 21-t8l a neve Lupus Europe. A szervezet célia: a Lupus betegek egyesitése, képviselete
Eurépdban. A Lupus Europe testiilete az egyes tagorszagok egyestleteinek képviselGibdl all, akik
onkéntes tagok. 2009-ben a Lupus Europe fébb tamogatéi Merck Serono (poszterek, informacios
kiadvanyok), Hoffmann-la Roche ((ij website), UCB (stratégiai terv, Kozos Ugy projekt, Elet a Lupusszal
felmérés), GSK (Kozos Ugy projekt).

Elkésziilt a Lupus Europe és a Lupus Foundation of America éltal az Elet a Lupusszal felmérés, amely
megmutatta a hasonlésagokat és kilonbségeket Eurdpaban és Amerikdban, valamint ramutatott arra,
hogy szlikséges egy kovetkezd felmérés: Karrier / Munka a Lupus betegek szempontjabol.

A Lupus Europe tagja az EPF (EurOpai Betegek Féruma) és az IAPO (Betegszervezetek Nemzetkozi
Egyeslilete) szervezeteknek.

Ujdonsag, hogy csatlakozott a Lupus Europe-hoz Roménia, képviselSje a konferencian Sorana Dinvale
volt. A jelenleg 16 tagot szamlald egyesiilet két évvel ezel6tt alakult, két alapité tagja orvos. Sorana
elmondta, hogy a Lupus betegek nehéz helyzetben vannak, mert sajndlatos médon Roménidban a
gyogyszerek nagyon dragak, a kérhazak nagyon rossz allapotban vannak, gyogyszert és ételt is kell
vinni, valamint a kezelési médokat gyakran véltogatjak. Az egyesilet hatékony miikodtetése érdekében
prébalnak konyveldt és jogaszt keresni.

* Riport a EULAR (Eurépai Reumaellenes Liga) konferenciarél, 2010. Roma

A konferencian 15500 latogato vett részt, 3508 standdal.

A kidllitott poszter témdja az SLE hatdsa volt a betegek munkakériilményeire, csaladi kapcsolataikra és
az egészségligyi allapotukra. A konferencia lebonyolitasa félelmetes szervezési kihivast jelentett: 10000
ember étkeztetése egyidejiileg tortént.

A négy megfeszitett tempoju, munkaval teli nap célja a kapcsolatok épitése volt, valamint a klinikai
kisérletek céljainak Ujragondoldsa. Ennek mérlege pozitiv: jobb tudomdnyos anyagok kertiltek
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Osszedllitasra, melynek célja a lupusz jobb megértése, és az egészségiigyben hasznalt képalkoté eljdrasok
legtjabb fejlesztéseinek bemutatasa.
* 9. Nemzetkozi SLE Kongresszus, Vancouver

1200 résztvevével kertilt lebonyolitasra ez a kongresszus. A Lupus Europe egy (] informacios kiadvannyal
jelent meg, amely minden résztvevd konferenciatdskdjaba bekeriilt. Egy (j hagyomanyt teremtettek: a
.Sétat a Lupusért”, amelyet Blanca (Spanyolorszag) vezetett. Ezt kdvetden sor keriilt egy csodélatos
vacsorara a UCB gydgyszergyar vendéglatasaval, majd megemlékeztek lupuszos betegtarsunkrol, Rudolf
Hocks-rél (Németorszag). Kihirdetésre keriilt a The International Lifetime Achievement Award nyertese:
Fatima Maria Lavoll (Norvégia).

+ The International Lifetime Achievement Award,

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet.

Részlet Kirsten (Dania) 20100728-an kelt levelébdl A legutébbi, 9 Nemzetkézi SLE Kongresszuson,
Vancouver-ben egy djonnan alapitott dij keriilt dtaddsra — a Nemzetkézi Eletmiidij az SLE kezelésével
kapcsolatosan — jeléltek benneteket! Biztos vagyok abban, hogy Yvonne mdr értesitett benneteket errél. Nagy
meglepetés volt mindenki szamdra, még azok szamdra is, akik ezen alkalommal dijat nyertek.

A The International Lifetime Achievement Award elismerés mindazoknak, akik nagymértékben
hozzajarultak ahhoz a vilagméretd torekvéshez, hogy megértessék, kezeligk és / vagy megelSzzék a
lupuszt és kovetkezményeit.

+ Klinikai kisérletek a UCB tamogatasaval és részvételével

A konferencia masodik napjan érkezett hozzank az Egyesilt Kirdlysaghdl, Birminghambdl Caroline
Gordon professzorné, aki eléadaséban a lupuszban torténd klinikai kisérleti eredményekrdél szamolt be.

Miért van szlikség a klinikai kisérletekre? Mert mielétt az orvosok egy Uj gyogyszert felirhatnak a
betegeknek, a kezelést illeten bizonyitani kell, hogy az biztonsagos és hatékony. Ennek a bizonyitasnak
a modja a klinikai kisérlet, amely nyomon koveti az orvossag hatasait nagyszami emberek bevonasaval.
A Klinikai kutatdsok val6jaban orvosi kutatasok, amelyeket gondosan megterveznek, hogy teszteljék a
hatékonysagat és biztonsagat egy Uj gyogyszernek. Ezek a klinikai kisérletek rendszerint laboratériumi
tesztek és allatokon végzett kutatasok utan kévetkeznek, ezen fazisok mutatjak, hogy a gydgyszer talan
mukodik embereken is. Mivel azonban a folyamat szigor(ian szabalyozott és kéltséges, eléfordulhat, hogy
egy Uj gyogyszer kiértékelése 10 évet is igénybe vesz.

Felvetédhet a kérdés, hogy miért fontosak a klinikai kutatasok? ,A klinikai kutatds a kulcsa annak, hogy
a lupus betegség kezelését elérevigylik.” (Lupus Research Institute)

A gondosan kivitelezett klinikai kisérlet a legbiztonsdgosabb mddja annak, hogy olyan gydgyszereket
talaljunk, amelyek muikodnek a péciensek esetében, és hogy (j moédokat taldljunk, melyek az
egészségiink jobba tételét jelentik. A Kiinikai kisérleteket egy terv szerint bonyolitjak le, amelyet
protokollnak hivunk. Ez a protokoll irja le, hogy mely betegek vehetnek részt a kisérletben, megfeleléen
idéziti a teszteket és folyamatokat, gyodgyszereket, adagolast, a kisérlet hosszat, valamint az
eredményeket, amelyeket aztan mérni kell.

A Klinikai kisérletek minden orszagban szigortan szabalyozottak és az un. GCP (Good Clinical Practices)
szabvanyt kovetik. A GCP az egész vildgra vonatkozéan definidlja a klinikai kisérletek szabvényait. Az
emberi jogok figyelembe vétele ugyancsak fontos szempont. Ezért miel6tt az 6nkéntesek vagy betegek
részt vesznek egy klinikai kisérletben, egy hivatalos, akkreditalt kutatasi kozpontban egy vizsgalaton kell
atesnilik, amely azt garantdlja, hogy minden, a kutatisban valé részvételhez szikséges kritériumnak
megfelelnek, és nincs olyan feltétel, amely kizarja Sket a tanulmanybdl. A klinikai kisérletek nyomon
kovetése, dokumentaldsa nagyon magas szintli szabvanyok &ltal szabélyozott. Tettek mar kisérletet arra,
hogy a szabdlyozast egységessé tegyék, de még mindig vannak olyan orszdgok, amelyeknek sajat,
specifikus szabalyaik vannak.

. per Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet hirlevele .




Alapfogalom az ,informed consent”, amely két részbdl ll: egy dokumentumbdl és egy folyamatbdl. Az
informed consent dokumentum egy Osszefoglalét ad a klinikai kisérletrdl, amely tartalmazza a céljat, a
kezelések folyamatait és iddzitéseit, a lehetséges kockdzatokat és elSnycket, a folyamatban vald
részvétel alternativait, stb. Az informed consent folyamat lényege: magyarazatot ad a beteg szamara, igy
segiti a kisérlet alanyat abban, hogy kelléen megalapozott déntést hozhasson arrdl, vajon elkezdi vagy
folytatja a kisérletben vald részvételt. Tudni kell azonban, hogy az informed consent nem egy szerzédés, a
beteg barmikor visszaléphet. Az informed consent folyamata a kovetkezd: eldszor az orvos megbeszéli a
beteggel a kisérlet kockazatait, elényeit, mielétt az elkezdddik. Ezutdn az orvos megadja a betegnek azt
az idét és lehetdséget, hogy kérdéseket tegyen fel a kisérletre vonatkozdan és ezeket megbeszélie a
rokonaival és csaladtagjaival Amennyiben a beteg részt kivdn venni a kisérletben, egy onkéntes
nyilatkozatot tesz, egy datummal ellatott informed consent dokumentum alairasaval, amelybdl
természetesen masolatot kap. Ezt kdvetden a beteg idészakosan meglatogatja a klinikat, hogy ellendrizze
a kisérlet folyamatat. Természetesen a betegnek barmikor joga van a visszalépésre minden biintetés,
kévetkezmény vagy ok nélkiil. Itt vetédik fel a kérdés, hogy miért fontos On? Mivel a betegek toborzasa
egy kritikus pont egy klinikai kisérlet sikerességére nézve. A lassan haladd betegtoborzds néveli a
koltségeket és késlelteti az eredmények klinikai gyakorlatban torténd felhasznaldsat. Mi az, ami
meghatdrozza, hogy a klinikai kisérletben mar nem vehet részt tobbet? Ezek az alabbi okok lehetnek:
kisérleti gyogyszerek, placebok alkalmazésa, szikségtelen tesztek lefuttatdsa, és lehetséges, hogy extra
koltségek merlinek fel a kisérlet alatt a tovabbi ellatdsra vonatkozéan. Tovabbd, ha a kisérlet utan
elérhetdéve valik egy gyogyszer, illetve a jelenlegi gydgyszeres kezelés hatékonynak bizonyul.

Mik azok, amiket a betegek mar mondtak a kisérletek elényeirdl? Elsé helyen emlitendd az életmingség
javitasa, lehetdség az életben valtoztatasra. Tudni kell, hogy a kisérleteket apoldkbol és orvosokbdl alld
kis csapatok végzik, amelyek biztositigk a folyamatos térédést a beteggel, ezért a betegség
fellobbanasait korabban észreveszik és kezelik, ezaltal ezek stlyossdga csékken a négyhetente torténd
ladtogatasoknak kdszénhetden.

Mik azok az aggodalmak, amelyek felmeriiinek a betegekben? Aggodalom azzal kapcsolatban, hogy az
Uj gydgyszernek nem lesz eldnye, vagy placebo hatés torténik; azaz a tlneteket és az életmindséget
tekintve nem torténik tényleges pozitiv valtozas. A masik jellemzd az G gydgyszerrel kapcsolatos
korlatozott ismeret és félelem a mellékhatasoktdl. Megjelenhet az aggodalom azzal kapcsolatban, hogy
milyen mas kezelések lehetségesek, ha nem torténik pozitiv eredmény. Bizonytalansdg azzal
kapcsolatban, hogy vajon a gyogyszer hossz(l tavon elérhetévé valik; azaz a félelem attdl, hogy a kisérlet
vége egyben az élet megvaltozasanak lehetéségének végét is jelenti-e. Tovabba felmeril annak

Kétségtelen, hogy a Klinikai kisérletben valé részvétel szamos eldnnyel is jar. Ezek kdzil kiemelkedd, hogy
hozzaférhetéek az 0j gydgyszerek, mieldtt azok széles korben elérhetévé valnak. A kisérlet lehetévé
teheti olyan modszerek elérését, amelyek a tineteket csokkenthetik, és ezek a modszerek mashogy nem
elérhetdek. Tovabbi eldnyt jelent az iddszakos orvosi ellitds lehetdsége vezet§ egészségligyi
centrumokban a klinikai kisérlet idétartama alatt, valamint az aktiv szerep a betegek szamaéra a sajat
egészséggel vald torddésben, és masok segitése, hogy kiinikai kutatasokban részt vegyenek. Amennyiben
a Klinikai kisérlet lefedi a kezelés koltségeit, ez a beteg szdmara pénziigyi szempontbdl elényds is lehet.

De ne felejtsiik el az érem masik oldalat sem, beszéljlink néhany szot a klinikai kisérletben vald részvétel
kockazatairdl is. FelvetSdhet annak a lehetdsége, hogy placebd hatdsnak vagyunk kitéve. Eléfordulhat,
hogy a kisérleti kezelés nem segit a betegnek, annak ellenére, hogy az aktiv gydgyszert kapja, vagy
kellemetlen, stlyos, akar életveszélyes mellékhatasa lehet a kezelésnek. A tanulmany megakadalyozhatja
a beteget abban is, hogy més kezeléseket kaphasson. A folyamat szamos kovetelményeinek teljesitése
szempontjabdl rendszeres klinikai latogatas szlikséges, vértesztek elvégzése, kérddives felmérések
megvalaszolasa.

Alapkérdés, hogy ki vehet részt egy ,lupusz Kklinikai kisérletben? Minden ilyen kisérletnek vannak olyan
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kritériumai, amelyek megmondijak, hogy egy beteg alkalmas-e a kisérletben val6 részvételre vagy sem.
Ezen kritériumok azelStt keriilnek kidolgozasra, meghatarozasra, mielétt a kisérlet elkezd résztvevéket
toborozni. Példaul kizéré kritériumok azon tulajdonsagok, amelyekkel egy résztvevé nem rendelkezhet a
kisérlet alatt, féként biztonsagi okok miatt. A leggyakrabban figyelembe vett kritériumok pl: kor,
bizonyos lupusz manifesztaciok és/vagy gyodgyszerek. Ezért a lupusz betegséget kutatoknak nagy
kihivasokkal kell szembenézniiik egy tanulmany megtervezésekor, hiszen ez a betegség nagyon dsszetett.

Felvetédik a kérdés: miért nehéz egy lupusz klinikai kisérlet véghezvitele? A lupusz kilonbdzé tiineteket
produkal az emberekben, killonbdzd szervrendszereket tAmadhat meg. Annak a kérdésnek, hogy mit és
hogyan tudunk mérni az értelmezése bonyolult. Nehéz meghatarozni, hogy melyik gyogyszer melyik
tipust lupusz betegségben lehet hatékony. A betegek gyakran erds hatasu gydgyszerek (pl. szteroid)
hatdsanak vannak kitéve, amely befolyasolhatja a kisérlet kimenetelét. Tovdbba nehéz definialni egy
belobbanast, és hogy ennek milyen tipusat kellene mérni.

A Klinikai kisérletek harom f6 tipusat kilénboztethetjiik meg:

Az els6 fazisban arra keresik a valaszt, hogy a gyodgyszer biztonsdgos-e. Ebben az esetben a gyogyszer
elsé alkalommal hasznalt az emberek esetében. Ez a kisérlet a gydgyszer toxicitasat vizsgalia és
megprébalia megtaldlni a megfeleld dézis tartomanyat (minimum, maximum). Ebben a fazisban
rendszerint csak kevés ember vesz részt, akik tobbnyire egészséges dnkéntesek, de nem mindig,

A masodik fazisban a gyogyszer miikddési mechanizmusat tarjak fel. Mennyi az a dézis, aminél a hatasa
a legjobb? Ebben a fazisban azt tesztelik, hogy a gydgyszernek van-e a betegségre nézve hatésa,
valamint a biztonsdganak tovabbi kiértékelése zajlik. A betegek a gydgyszert killdnbozé doézisokban
kapjak, abban a tartomdnyban, amit az elsé fazisban dolgoztak ki. Ezek a kisérletek megkdzelitéleg 100
— 400 ember bevonasaval zajlanak.

A harmadik fazisban azt kutatjak, hogy a gyogyszer hasznal-e abban a dozisban, amelyet a masodik
fazisban megallapitottak. A tanulmany csak akkor lép a harmadik fazisba, miutan dgy tinik, hogy a
gydgyszer mikodik az elsé és masodik fazisban. Ez a fazis emberek szdzainak bevonasaval zajlik, sok
orvosi rendeld, klinika, beteg kdzpont mikédik kozre vilagszerte, akik vagy gyodgyszert vagy placebot
kapnak.

A harmadik fazis célja annak bizonyitasa, hogy a gyodgyszer biztonsdgos és hatékony. Ezen klinikai
kisérletek a legtsszetettebbek. A harmadik fazisd Klinikai kisérleteket gyakran hivjak dontd fontossag
kisérleteknek, mert egyértelmiien mutatjak, hogy a gyogyszer jobb, mint a placebd (hamis) vagy a mar
meglévd, a betegséggel kapcsolatos kezelések. Ebben a fazisban a legfontosabb az 6sszehasonlithatosag,
amelyet (gy érnek el, hogy véletlenszertien megdllapitva egy személy vagy az aktiv gyogyszert vagy a
placebot kapja.

Mi a placebd hatas? A placebd gyakorlatilag egy kdzémbds utdnzat a tesztelt gydgyszerrel szemben, a
lényeg, hogy nem szabad semmiféle olyan hatast kifejtenie, amely befolyasolhatja a kutatas végsé
eredményét. A placebd hatds az egészséges &t érzése, amely koszonhetd annak a tudatnak, hogy a
beteg a kutatasban részt vesz, dsszefliggésbe hozhatd a beteg elvarasaival, az izgalommal, stresszel. Ez a
hatds néha nagyon erds lehet és nem csupan a tudat, hogy ,részt veszek a kezelésben”; a hit, hogy az
allapotom jobb lesz az (j gydgyszernek vagy kezelésnek koszonhetden, és a feliigyelet, amit a személy
megkap, amikor a klinikai kisérletben részt vesz. A placebd hatds alkalmazasat tekintve két
legelterjedtebb mddszert emlithetiink meg: eldszér amikor a beteg nem tudja, hogy vajon az aktiv
gyogyszert, vagy a placebd-t kapta-e (single blind), mésodszor amikor sem a beteg, sem az orvos nem
tudja, hogy az aktiv gydgyszer vagy a placebd van-e hasznélatban (double blind).

Végll beszéljlink a klinikai kisérletek lehetséges kimeneteleirdl, amelyek az aldbbiak lehetnek: eredményét
tekintve a legjobb esetben az Uj gydgyszernek elegendd eldnyds hatdsa van, ezéltal jobb mint a placebd
/ altaldnos terdpia. A masik lehetdség szerint az (j gydgyszer nem jobb, mint a placebd / altaldnos
terdpia. Esetleg az (j gydgyszer ugyanolyan, mint az altaldnos terdpia, illetve az 0j gydgyszer nem olyan
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j6, mint az éltalanos terapia.

Ezek utan jojjon néhany érdekes tény a kiinikai kutatasokkal kapcsolatban. Az Egyesiilt Allamokban tabb,
mint 2,3 millié ember vesz részt megkdzelitleg 80000 klinikai kutatasban minden évben. 2005-ben
2261 kutatasban résztvevd 88%-a gy nyilatkozott, hogy ismét részt venne egy klinikai kisérletben, mig
12%-uk mondott erre nemet. Az 1960-as években 8,1 év kellett, hogy egy gyodgyszert kifejlesszenek, az
1990-es években ez a szam 15,3 év, majdnem a duplaja. Nagyjabél 20 év, mire egy szimpla gydgyszeres
kezelés eljut a kezdeti felfedezés allapotatdl oda, hogy az orvos felirja azt a betegnek. Néhany nagy
Klinikai kisérlet ,betegszikséglete” az aldbbiak szerint alakult: a legtobb gyogyszer kifejlesztésének
programjahoz 1500 - 2000 beteg sziikséges, a cukorbetegség vizsgalatahoz 60000 beteg, a
mellrdkéhoz 30000 beteg, az akut leukémiahoz 1913 beteg és a malariahoz 16000 beteg,

Az a papirmennyiség, amely egyetlen, harmadik fazisi klinikai kisérlet dokumentuma, 5 kamiont téltene
meg!

A betegeknek fel kell ismernie, hogy a kisérletben val6 részvétel nem gydgymdd a lupusz betegségre,
tovabba, hogy a személyes részvétel nagyon fontos a kisérlet egész ideje alatt, az elmulasztott
taldlkozéknak sdlyos kovetkezményei lehetnek az egész vizsgalatra nézve. A cégek részérdl orvosi
biztositast nydjtanak minden kisérletben résztvevé szamara, amennyiben gondatlansagot, hanyagsagot
kovetnek el a kisérlet idétartama alatt, valamint tériti az utazasi koltségeket a Klinikai latogatasok és
nyomonkovetések alkalmaval.

Jelenleg 112 lupusz kisérlet van folyamatban, melyekhez keresnek vagy keresni fognak betegeket. A
lupusz Kklinikai kisérletekrdl bGvebben a http://clinicaltrials.gov/ct2/results?term=lupus&recr=Open
http://www.lupustrials.org cimeken olvashatnak.

* Nemzeti riportok

Csak par perc adatott minden tagorszag részére, ezért az altalunk emlitett, kiemelt eredmények
ismertetésére is. Részlinkrél fontosnak tartottuk megosztani a tagokkal, hogy létrehoztuk a Hevér
Krisztina Dijat, amely egyedilallé kezdeményezés az egyesiletek életében, valamint tajékoztattuk Sket
az elsé nyilvanos szerepléstinkrdl orszagos médiumban.

A nap lezarasaként varosnézé kirandulast szerveztiink vendégeinknek, amelyet egy j6 hangulatd
vacsoraval zdrtunk.

2010. szeptember 24.
* European Patients' Forum Seminar

2010. szeptember 24-én beszamolét hallgattunk az Eurdpai Betegek Férumdnak szeminariumardl
(European Patients' Forum Seminar). A szeminarium 2010. majus 18-19-én, Brisszelben zajlott, ahol
klilonboz6 betegszervezetek talalkoztak, hogy megismerkedjenek a Health Technology Assessment (HTA)
fogalmaval, ezen az eseményen a Lupus Europe is képviseltette magat.

Az Eurépai Betegek Foruma egy ernydszervezet, amely az eurdpai betegszervezeteket képviseli,
klildetése: képviselje a betegeket oly modon, hogy a betegeket az eurdpai unids egészségligyi politika és
programok kozéppontjaba éllitsa. Az Eurdpai Betegek Forumanak 42 tagja van (szervezetek), ahol a
Lupus Europe egy teljes jogl tag. Az Eurdpai Betegek Férumanak vizidja a jovére nézve egy magas
szint(i, betegkdzpontl, igazsdgos egészségligyi ellatdis az Eurdpai Unidban mindenitt. A Health
Technology Assessment (HTA) egy kifejezés, amely lefedi az egészségiigy barmely aspektusit, a
legfontosabb ezek kozll: lefrni az elényeit és nem kivant hatasait egy egészségligyi technologianak.

A szemindriumon elhangzott egy fontos megéllapitds, mely szerint: senki mas nem képes jobban
elmondani egy betegség vagy egy egészségligyi technologia hatasait, mint maga a beteg. Minden Lupus
Europe tagnak tudnia kell az HTA-rél, amennyiben gy gondoljak, hogy szerepet véllalnak betegeik
képviseletében.

Az orvosok és a szakértdk beszélhetnek tudomanyos alaptl bizonyitékokrdl, és arrdl, hogyan kell a
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betegeket tajékoztatni a kezelésekrdl, stb., de a betegek azok, akik tapasztalatbdl képesek egy kezelés
hatasardl beszélni, amit 6k atélnek a valdsagban. Ennél fogva a betegek kulcsfontossagi szerepet
jatszanak, és meg kell hallgatnunk Sket. Kér, hogy a betegek nem azt a csoportot képviselik, akik nagy
mennyiségli pénzzel rendelkeznek.

Néhany példa a HTA-val kapcsolatban a mindennapi egészségiigyi ellatasban: diagnosztikai tesztek, pl.
CT, eljarasok, laparoszkopia, megelSzés, pl. gyermekkori oltdsi programok, a gyogyszerek felirasa, pl.
inzulin haszndlata az 1-es tipusti cukorbetegeknél, valamint egészségligyi eszkdz haszndlata, pl a
pacemaker, amely a szivmiikodést szabalyozza.

De vannak kérdések is a HTA-val kapcsolatban: biztonsagos a haszndlata? Meddig hasznalhat6? Milyen
betegek szamdara hatékony? Az HTA-nak vannak orvosi, szocidlis és gazdasagi aspektusai. Egy beteg és a
betegszervezetek szamara is fontos, hogy tajékozottak legyenek, hiszen tajékozottsag kell ahhoz, hogy
helyes dontéseket hozhassunk. Nem csupan az a kérdés, hogy ,milyen kezelésre van szilkséglink?", az is
fontos, hogy melyik kezelést akarjuk?". Az elsédleges cél, hogy semmilyen déntés ne szllethessen a
betegek nélkil A kdzgazdaszok nem fogjak azt mondani: ,hogy érzed magad?", csupan azt: ,és ez
mennyibe fog kerllni?". Legjobban a betegek és azok gondozéi értik meg egy (j vagy jobb kezelés
szilkségességét, ezért maguk a betegek és a betegeket képvisel§ csoportok jarulhatnak hozza a
legjobban az HTA &ltal nyujtott folyamatokhoz. A Lupus Europe szamdra tényleg nagyon fontos, hogy
egylittmikddjon a EULAR-ral. Mert példaul ha tesztelni szeretnénk egy U] (és ezért koltséges) kezelést,
nagyobb az esélylink, hogy mindezt megtegyik, ha van egy szakértsi garda mogottiink. Fontos, hogy a
betegszervezeteknek lehessen beleszdlasa a klinikai kisérletek tervezési folyamataba és a résztvevdk
olyan korbdl keriiljenek ki, akik a betegek szamdra a legjobb eredményt biztositjak. Ahhoz, hogy a Lupus
Europe képviseltesse magat, sziikséges annak ismerete szamara, hogy mi torténik az egyes orszagokban.
A kulcsfontossagu célok egyike: a minimalisan sziikséges ellatas kritériumainak kidolgozasa Eurdpaban, és
annak elSsegitése, hogy minden eurdpai betegnek joga legyen megkapni ugyanazt a szinvonall
egészségligyi ellatast.

Mindezek utan levonhatjuk a kovetkeztetést: fontos, hogy egyiitt dolgozzunk a Lupus Europe-pal, hogy
segitsiik mindenben, ami ahhoz sziikséges, hogy egyiittmiikddésik az Eurdpai Betegek Férumaval sikeres
legyen, mert ez az altalunk képviselt betegek érdeke.

- Elet a Lupus-szal Il. — Karrier/Munka 2010

A tovabbiakban az Elet a Lupus-szal Il. — Karrier/Munka 2010-es felmérés eredményeit elemeztiik. Az 6t
tamogatott nyelv képviselSinek tapasztalatai és Magyarorszdg (meglepetésként ért benniinket):
hazankban 96 kérddiv keriilt kitdltésre, amiért koszonet illeti meg Janecskd Anndt a munkdjaért és
persze Ondket!

* Magyar orvosok elGadasai
Ezen a napon a Debreceni Egyetem Orvos és Egészségtudomanyi Centrum Ill. szamd Belgydgyaszati

T

szarmazd személyes tapasztalatok” cimmel tartott angol nyelvii eléadast, majd Dr. Bragds Boglarka
szakorvos el6addsa kovetkezett ,Biomarkerek a Lupus Nephritis-ben” cimmel.

A nap befejezésként Szentendrére kirandultunk.
2010. szeptember 25.
* Lupus Europe Stratégiai Terv 2009-2012.

A konferencia zarénapjan, 2010. szeptember 25-én a Lupus Europe Stratégiai Terv 2009-2012 cimd
eldadast hallgathattuk meg eldszor.

A Stratégiai Tervben hangsllyt fektettek (j tagok felkutataséra, régi (nem aktiv tagok) Gjbdli bevonaséra
(Magyarorszdg a kdzép-kelet-eurépai régid éllovasa). Tovabb folyik a kapcsolatépités egylttmiikodd
partnerekkel (tagorszagok, betegszervezetek, betegek, tamogatdk, civil szervezetek, orvosok, média,
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nyilvanossag). Folyamatban van kulcsfontossagll lizenetek kidolgozasa (plakéatok, absztrakt, informacids
kiadvanyok). Nagyon fontos elem a politikai befolyas kiépitése eurdpai szinten és a Lupus Vilagnapja
esemény tdmogatdsa, ezen esemény médialehetdségének maximdlis kihasznaldsa, fejlesztése. A Lupus
Europe Konvencié &ltal nydjtott lehetdségek maximalizélasa (pl. workshop a jévében). Valamint eurdpai
szintli Orvosi Tanacsadod Testllet létrehozésa, bdvitése, és a Lupus Europe, mint szervezet miikddésének
biztositasa (pénzligy, biztonsag és stabilitas).

Elhangzott a 2011 évre szOld munkaterv ismertetése is, amelyet az alabbi pontokban lehet 6sszefoglalni:
a Lupus Europe tagsagaval, annak elvérasaival kapcsolatos felmérés, forditas és publikicié készitése:
LLupus — diagnézis és kezelés” cimii kdnyv (GSK tamogatasaval). Folytatodik az Elet a Lupus-szal II.
felmérés eredményeinek prezentacioja és riportja (UCB tamogatésaval). Fontos eseménynek igérkezik a
20M-es konvenci6, Dania (Roche tdmogatasaval), tovabba a Caring & Sharing Lupus Europe kiadvany
honositasa nemzetkdzi szinten.

A szakmai el6adasokat budapesti varosnézés kovette, ahol rengeteg, j6 hangulat( fénykép kész(lt. Ezt
kévette a blicsivacsora.

2010. szeptember 26.

2010. szeptember 26-an eltoltottink egy utolsé munkaebédet és elérkeztek az utolsd egyiitt toltott
pillanatok.
Zarasképp alljion itt Yvonne Norton, a Lupus Europe elndkének levele, melyet hazatérését kévetden
kildott egyesiletiink részére.

Kedves Zoli és Gdbor!
Mint a LUPUS EUROPE elnike készénetet akarok mondani mindkettGtoknek és az egyesiiletetek Ildnyainak is, akik mindannyian oly

keményen dolgoztatok azért, hogy a Konvenciot sikerre vigyétek. A tervezés és a tandcskozdsok alkalmadval tett javaslataitok,
gondolataitok, valamint a kirdndulésok igazdn cseddlatosak voltak.

Nektek kiszénhetem, hogy beleszerettem Budapestbe! Nagyon remélem, hogy Pete szdmdra és szdmomra lesz lehetdségiink arra, hogy
egyszer a jovében visszatérjiink és djraldtogassuk azokat a csoddlatos helyszineket, ahova vittetek benniinket. Ha magunk lettiink
volna, nem lattuk volna azokat a helyszineket, amiket lattunk a kirandulasok alkalmaval vagy nem tudtunk volna meg ennyit Budapest
tdrténelmérdl.

Kérlek adjdtok dt Pete és az én kéiszénet nyilvanitasomat mindenkinek, aki részt vett a Konferencia tervezésében és megszervezésében,
nem csak a Lupus Europe részérdl, hanem mint a sajat személyes kdszénetiinket. Igazan Ugy gondoljuk, hogy ij BARATOKRA taldltunk!
Nagyon kdszonjiik.

Remélem minden rendben, hogy folytatni fogjdtok munkdtokat a Schopper Gabriella Lupus Egyesiiletben és a Lupus Europe-ban, és
természetesen, hogy kapcsolatban maradunk, mint Bardtok.

Mindannyiotoknak a legeslegjobbakat kivanom: Yvonne

Balazs Henrietta alelnék




15 europai orszag
képviseldi
Magyarorszagon

A magyarorszagi kon-
vencion a kovetezd
orszagok ,lupusz szer-

ll.I"'Jilln.q.

vezetei" képviselték magukat: Belgium, Ciprus,
Dania, Egyesilt Kiralysag, Franciaorszag, Hollandia,

Lengyelorszdg, Malta, Németorszag, Norvégia,
Olaszorszdg, Portugdlia, Romania, Spanyolorszag,
Svédorszag és természetesen Magyarorszdg. A
legelsG regisztracié Svdjcbdl érkezett, de a svdjci

Berané Icu 0 @ > 7
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Hazankban a mézes- ] o .
kaldcs komoly hagyo- % %‘Sj/ %’L?
manyokkal rendelkezik,

eredetileg az Isteneknek felajanlott ajandék, majd
emberek kozotti ajandék szerepét toltotte be. Ezért
gondoltuk azt, hogy kiilféldi vendégeinket mézes-
kalaccsal ajandékozzuk meg.

Az egyedi, pillangd formdji mézeskalacsokat
Berané llona, kecskeméti képviseldnk készitette.
Osszesen 7 kilo lisztet és 2,5 liter mézet hasznalt
fel. A mézeskalacsok a Lupus Europe szineivel
(sotétkék és vilagoszold) lettek diszitve. A siker
nem maradt el, a vendégek nagyon oriiltek egyedi
ajandékunknak.

képviseld betegsége miatt nem tudott eljénni, a
tobbi Lupus Europe tagorszagbdl (Finnorszag,
lzland, irorszdg és Szlovénia) nem kaptunk
visszajelzést. A magyarorszagi konferencia a részt-
vevék szamaban rekordot dontétt.

A konferenciateremben egy be-
keretezett fotdt helyeztiink el,
melyen  Schopper  Gabriella
alapitonk,  Hevér  Krisztina
alelnékiink, és Rudolf Hocks
német partneriink  fotdja
latszott. Ugy érezziik, hogy nél-
kiilik nem johetett volna létre
ez a nagy sikerti konferencia...

hoss S

Konvenciok a kezdetektdl
1989-ben Belgiumban (Leuven), 1990-ben Francia-

Prémium-Apartman ,"’,1/

Hotel
A konvenci6 helyszine
a Prémium Apartman gl
Hotel volt. A megfelelé
helyszin  kivalasztasa
elétt tobb hotelt meglatogattuk, de végil - az arak

| | mellett még tébb tényezd figyelembevételével —

ennél a hotelnél dontottiink. A hotel vezetdsége
felajanlotta, hogy a Magyar Lupus Egyestilet tagjai
kedvezményes aron részestlienek szallasszolgal-

- | tatasaikbdl, tovabbi részletek a

http://www.premiumapartman.hu/lupusz

weboldalon. Aki Budapesten szeretne megszallni,
keresse a Prémium Apartman Hotelt! Elérhetd-
ségek: 1139 Budapest, Orszaghbiré utca 44-46, tel.
(1)8777-600, fax: (1)8777-900.

orszagban (Parizs), 1991-ben Olaszorszagban
(Bologna), 1?92-ben Hollandiaban (Amszterdam),
1993-ban  Irorszagban  (Malahide), 1994-ben

Németorszagban (Miinster), 1995-ben Portugalia-
ban (Lisszabon), 1996-ban Olaszorszdgban (Pisa),
1997-ben Finnorszagban (Helsinki), 1998-ban Nagy-
Britannidban (Eton), 1999-ben Franciaorszagban

Csoportkép
Az elsé csoportképet a Prémium Apartman Hotel
el6tti téren készitettik. (Sajnos a képrdl tobben
hianyoznak.) A fotdkat rekord gyorsasaggal, a kép
elkészitése utan 3 oérdval adtuk at vendégeinknek.
Az elkész(ilt fotok sikert arattak.

(Brest), 2000-ben irorszagban (Dublin), 2001-ben
Méltan (Sliema), 2002-ben Svajcban (Thun), 2003-
ban Belgiumban (Briisszel), 2005-ben Hollandiaban
(Amszterdam), 2006-ban Norvégiaban (Bergen),
2007-ben Németorszagban (Mainz), 2008-ban
Spanyolorszégban (Palma de Mallorcan), 2009-ben
Franciaorszagban (Strasbourgban) volt a Lupus
Europe (régebbi nevén: ELEF) éves konvencidja.

opper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet hirlevele

Katai Andrea ajandéka

Katai Andrea, az elsé Hevér Krisztina Dij
nyertese ajandékot készitett a Lupus
Europe elntk asszonyanak, Yvonne Nor-
tonnak. A peyote oltéssel varrt zaszlét 2
mm-es gydngybdl készitette Andrea. Az
ajandékot a konferencian adtuk at.




NVLE (Hollandia)

a nagyon dltaldnos, a lupusz betegeket érintd, faradtsag volt. A Hollandidaban éI§ lupusz

betegek szdmara, a Lupus Europe altal létrehozott felmérés szerint, a legnagyobb probléma
a faradtsag. Az elSaddson harom elSadd tartott beszédet, a sajat érdeklédési terliletiiket és
szaktudasukat felhasznélva, kettd pszichologus és egy munkaterapidval foglalkozd szakember, praktikus
tanacsokat kaptak a résztvevék arrél, hogy hogyan tegyiik a dolgokat kénnyebben kezelhetévé, hogyan
spérolhatnak a betegek energidjukkal. A prezentaciok utan a hallgatésag tagjai sok kérdést tehettek fel,
valamint él6 vitat tarthattak. Megallapithatjuk, hogy a faradtsagot, mint a lupusz egy tlinetét komolyan
kell venni és egy jelentds tiinete a betegségnek. Sajnos nincs ra gyégymdéd, de van rd mad, hogy a
betegek konnyebben kiizdjenek meg ezzel a tinettel Megallapithatjuk, hogy a szisztémdas lupusz
betegségben szenvedd betegek 25%-a egyben érintett az antifoszfolipid szindréma betegségben is. Az
NVLE elhatarozta, hogy egy Antifoszfolipid Szindréma Bizottsagot hoz létre, amelyet két beteg alkot,
egyikik az antifoszfolipid szindréma elsédleges formdjaban, masikuk szisztémas lupusz és antifoszfolipid
szindréma betegségben szenved. Ok a lupusz bizottsaggal és més szakemberrel dolgoznak egyiitt.
Az NVLE Dijat azon reumatolégusok és az ket segité ndvérek kapték, akik részt vettek egy vadonatuj
médszer kidolgozasaban. Ez a modszer egyedi Hollandidban, alkalmazasa nagy befolyassal van a betegek
kezelésének mindségére.

= 2009. november 28-an az egyesiilet talalkozot szervezett lupusz betegek szamdra, a téma

Dania, Lupus DK
: - A Lupusz Vilagnapja egy nagyon fontos esemény volt az egyesiilet szamara, segitett abban,
| hogy a lupusz betegséget, annak |étezését az emberek figyelmébe ajanlja, hogy inspirdlja az
-embereket arra, hogy tobben csatlakozzanak az egyeslilethez. Az egyesilet biiszkén
jelenthette be, hogy az “Elet a lupusszal II." felmérésben tébb, mint 50 ember vett részt.
Anglia, Lupus UK
U P74 Az egyesillet szimara még mindig napirendi ponton van a fénycsovek lupusz betegekre
vald negativ hatasa, targyalasokat folytattak a fényforrasokat gyarté cégekkel arrdl, hogy az
1 NS Eurdépai Unié rendelkezései milyen hatdssal lesznek a fényérzékeny lupusz betegekre. Az
orvosi weboldal (wwwmedicallupusuk.orguk) kiilénbozé cikkeket és kézikonyveket publikdl, hasznos
informaciokat szolgaltatva a betegségrdl A lupusz betegség két TV drdma sorozatban is megemlitésre
keriilt, egy nappali tévémdsorban pedig egy hossz( riportot lathattak a nézdk egy lupusz beteggel Az
angliai gazdasagi helyzet miatt a legtobb jotékonysdgi szervezetnél bevételcsdkkenés tortént,
tdmogatasok megszerzése egyre nehezebbé valik. Azonban a Lupus UK tagjai keményen dolgoznak
azért, hogy a tdmogatdsokat biztositsak az egyesilet szamara, amelyek alapvetéen fontosak a
kutatasok és a betegellatas szamara.

LES, az olaszorszagi lupusz egyesiilet

Az Olaszorszagi Lupusz Egyesiiletet 1987-ben par beteg alapitotta, ma mar elmondhaté,
I hogy egy nagyon erGs szervezetrl van szo, amely 3500 tagot és tamogatot foglal

magaban. Az elmdlt évben egy (jj bizottsagot hoztak létre, 30 tag vesz benne részt, az
elndke pedig professzor Alberto Marmont. Az egyesiilet elndke Maria Teresa Tuccio, a testillet 11
emberbdl all, harom orvos és nyolc lupusz beteg talalhaté benne. Tizenkettd regiondlis csapat dolgozik,
amelyek elhivatottak abban, hogy helyi konferencidkat szervezzenek, valamint mas tevékenységekkel
segitsenek az embereknek abban, hogy megértsék betegségiinket. Az egyestilet tovabbra is részt vesz a
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betegséggel kapcsolatos problémék tanulmanyozasaban, orvos-beteg talalkozok, oktatd jellegli
taldlkozok szervezésében, hogy a lupusz betegeknek a legjobb tamogatast és segitséget nyljthassak. Az
egyesillet az adéfizetk hozzjaruldsa révén (hasonld, mint Magyarorszagon az ado 1%) tudomdnyos
kisérleti projekteket tdmogat, fiatal orvosok képzését tdmogatja pénzligyileg, valamint pénziigyi
tdmogatasban részesit lupusz klinikakat.

Norsk Revmatikerforbund Lupusgruppen (NRF)

A norvégiai egyesilet 700 tagot szamlal, 11 csoportbdl &ll. Méjus 8-an, a Lupus Napon
E'Etal‘élkozét szerveztek egy kérhézban, ahol megkézelitleg 60 vendég vett részt. Négy
-eléadé volt, kettd orvos és ketten a testliletbdl. Két fontosabb talalkozét rendeztek
Norvégia két pontjan. Az egyik f6 témdja a lupusz betegséggel valod élet volt, a masikon két elSadast
hallhattak az érdeklédok, egy professzor és egy gyogyszerész részvételével Az egyesilet vezetdje és
nemzetkozi kapcsolattartéja részt vett kollégdjaval egyiitt a 9 Nemzetkdzi SLE Kongresszuson,
Vancouver-ben, mindezt tdmogaték szponzordlasaval tehették meg. Az egyesilet telefonos
segélyszolgalatot mikadtet. Evente négy alkalommal jelentetik meg magazinjukat, amelyet e-mailben és
postén juttatnak el a tagoknak.

LUPUS - Sweden, a svédorszagi egyesiilet

A lupusz mas diagndzisok részeként a Svéd Reumatoldgiai Egyesiilethez tartozik. Becslések
:_- szerint maximum 8000 lupusszal élé beteg van Svédorszagban. Az egyesiiletnek 200 helyi
__- klubja van, szerte az orszagban, ahol is emberek - kiilénbdzé diagndzissal - talalkoznak,
hogy informaciét kapjanak és tapasztalatot cserélienek. Az egyesiilet aktiv szerepet vallal, hogy a
kiilonbdzd reumatikus betegségekre felhivia a figyelmet, valamint hogy megprobalja befolydsolni a
déntéshozokat minden szinten. Fontos témakérdk példaul a rehabiliticios szolgéltatasokhoz vald
hozzajutds, révidebb vardlistak biztositasa, stb. A Reumatikai Tarsasag kiterjedt haldzattal rendelkezik,
amelyben LUPUSZ specialistak kilonbdzé helyi dsszejovetelek megszervezésében vesznek részt. Tobb,
mint 150 diagnosztikai specialista dolgozik a reumatikus diagnézisokkal, tobbségiik diagnosztizlt lupusz
betegséggel él egyiitt. Ezek a személyek helyi, regiondlis és nemzeti szinten dolgoznak, minden
személyes és anyagi tamogatast megkapnak tevékenységiikhoz. Szerte Svédorszagban taldlkozok
megszervezésére kerll sor, amelyeknek célja a LUPUSZ-szal kapcsolatos informaciok terjesztése. A
talalkozok tobbsége kutatassal, tanulményokkal és felfedezésekkel foglalkozik. A Nemzetkézi Lupusz Nap
elGadasok és taldlkozok megszervezésével telt. 2010-ben egy regiondlis haldzatot inditottak a 20 és 45
év kozotti lupuszos holgyek szamara, haldzat neve: "Lupusz - az élet kdzepén". A cél tébb haldzat
létrehozasa Svédorszdg mds részein, valamint egy ernydszervezet létrehozdsa a Reumatikus Egyesilet
alatt. Néhany régio érdeklddését fejezte ki ezzel az Gtlettel kapcsolatban. Az egyesiilet évente négyszer
magazint jelentet meg, a lupusz dominans szerepet kap a tartalom alakitdsaban. Egy 17 éves holgy
Emilia lépett kapcsolatba az egyesilettel, Professzor Gunnar Sturfelt segitségével egy specialis magazin
jott létre, amelynek cime “Emilia" lett. Minden tartalom Emilia altal keriilt dsszedllitdsra, a magazin a
fiatalok lupusszal valo életére fokuszal Ezt a kiadvanyt 3000 példanyban adta ki az egyestilet.

Lupus Group of Cyprus, a ciprusi lupusz egyesiilet

1 Az egyesilet a majus 9-i Lupusz Vilagnapja eseményt Nicosia-ban, a La Monde étteremben

Unnepelte egy Osszejovetel keretében. Kévé, édességek és cukraszsiitemények voltak a
| kindlatban, amelyek hozzajarultak ahhoz, hogy ez a nap egy valoban élvezetes és relaxald
nap legyen a résztvevék szamdra. Az &sszejovetelen a résztvevék tombolajatékban vettek részt, az
ajandékok kozott festmények szerepeltek, amelyeket egy mlivész barat ajanlott fel. Mas ajdndékok is
gazdara taldltak ezen a délutanon. A Lupusz Nap egyben Anydk Napja is volt, virdgokat arult az
egyesiilet a rendezvényen, a bevétel az egyesiilet tamogatasat jelentette. Egy konyv kerlilt bemutatésra,
amelyet Yiola Damianou Papadopoulou irt, aki maga is lupusz beteg. A kényv cime, "Ragaszkod;
almaidhoz", azért irodott, hogy erét és reményt adjon a lupusz betegeknek, és ez természetesen egy
Ujabb kisérletét is jelentette a betegségre vald felhivasnak.

-i A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet hirlevele H




FELUPUS, a spanyol lupusz egyesiilet

A szovetséget 1996-ban alapitottak, jelenleg 22 tagszervezetet tomorit szerte az orszagban.
Tavaly marciusban voltak testileti valasztasok, amelyek eredményeképpen elérték azt, hogy

képviselSkkel rendelkeznek Spanyolorszdg 8 kiilonb6zd tartomanyabdl Céljuk, hogy a
Sunscreen termékek a lupusz betegek szdmdra gydgyszer mindsitést kapjanak. Igazolt a nap negativ
hatdsa a betegekre nézve, cél, hogy ezen termékek koltségeit a nemzeti egészségligyi rendszer
finanszirozza. Céljuk, hogy a parlamenti képviseldk, dontéshozdk legyenek tisztdban a betegség
minimum rokkantségi fokaval, amelyek nem a betegség utdhatasaibdl adddnak, hanem a betegség
maga okozza Sket. (Annak ellenére, hogy barmely mas szerv érintett, majdnem minden beteg érez
fajdalmat és faradsagot, amely nehézkessé teszi szdmara a munkavégzést.) Harmadik fontos torekvésik,
hogy hivatalos engedélyt szerezzenek arra, hogy napvédS réteget tehessenek a gépjarmuvek
szélvéddijére és oldalsé ablakaira. (Szerkeszté megjegyzése: egy felmérés szerint azon emberek esetében,
akik életik munkanapjait gépkocsi vezetéssel toltik, Id. pl. kamionosok, magasabb a valdszintisége bérrak
kialakulasanak a folyamatos, szélvéddn keresztil torténd napsités miatt, mint nem ezen
munkateriileteken dolgozé emberek esetében) Negyedik, és egyben az utolsé térekvésiik, hogy minden
kéorhazban legyen autoimmun osztaly, ahol minden orvos kell6 ismerettel rendelkezik a lupusz
betegségrdl. Elényei: a betegek minden orvosa egy helyen van, nincsenek felesleges, parhuzamos tesztek,
jobb megeldzés és a betegség jobb kezelése érhetd el ezaltal Jelenleg 6 ilyen kérhazzal rendelkezik
Spanyolorszég. Magazinukat évente kétszer jelentetik meg. Honlapjukat, a http://wwwfelupus.org/
weboldalt, havonta 30000-ren latogattdk, nem csak Spanyolorszaghdl, hanem az orszagon kivil €IS,
spanyol ajki latogatdk is. A weboldalon informéaciok talalhatdk a szervezetrdl, a tagokrél, hirekrdl a
betegségrdl és manifesztacidirdl Forum, chat, lupusz betegség kifejezéseinek szétéra, az orszagban
rendezett események, magazinjaik, mind megtaldlhatéak a weboldalon. Az egyesiilet ingyenes
telefonvonalat biztosit a lupusz betegek megsegitésére. Az egyesiilet egyiittmiikodik gydgyszeripari
cégekkel, tudoményos kozdsségekkel és cégekkel amelyek kiilonbdzd kérddivekkel és tanulmanyokkal
rendelkeznek a lupusszal kapcsolatban. A szovetség azon faradozik, hogy lupusz egyesiileteket
csatlakoztasson és Ujakat hozzon |étre abban a négy régidban, ahol még nem taldlhaté ilyen.

CIB Liga, Flandria

Az egyesiilet tovdbbra is azon dolgozik, hogy képviselje a lupusz, Sjdgren, Scleroderma és
mas autoimmun betegségeket. Majd minden héten tartanak talalkozékat Flandria-szerte,

hogy esélyt adjanak az embereknek a taldlkozasra és tapasztalatcserére. Egy atalakitott,
atszerkesztett magazinnal jelentkeztek 2009-ben, amely jol siker(ilt, a tagok értékelték a valtoztatdsokat.
A magazin négyszer jelenik meg az év folyaman. Jelenleg a weboldal atalakitasan dolgoznak. A méjus
10-én megtartott Lupus Vilagnapja nagy publicitas kdzepette zajlott, a radio, a televizid és az Gjsagok is
beszdmoltak az eseményrdl. Az egyesiilet kilonds figyelmet fordit az onkéntesek képzésére. A
csapatépitd nap szintén dsszehozza a munkatarsakat, egy lazabb napon, igy a munka és a szérakozas
egyiittesen jellemzi ezt a napot. Néhany fiatal ember érdeklédést, odaadast és elhivatottsdgot mutat az
egyesiilettel valé munka irdnt, remélik, hogy j tletekkel fogjék gazdagitani az egyesiilet életét.

Lipus Portugal, a portugaliai lupusz egyesiilet
Az egyesliletet megrenditette a Portugdlidban is megjelend gazdasagi valsag, de lassan,
tudatos munkaval sikeriilt a szervezet életét fejl6dd palyara allitani, sikeriilt a csapat 6 tagja
felé a tartozasokat kiegyenliteni. A testillet tagjai nagyszerdi munkat végeztek, amikor mas
egyesiiletek rendezvényein vettek részt személyesen, hogy képviseliék a Lipus Portugal-t. A portugal
kormany nem tamogatja pénziigyileg az egyeslletet, csupan tdmogatést biztosit a kidolgozott
projektekhez. A Lupus Europe konferencidn vald részvételiik azért volt biztositott, mert a koltségeket
egy projekt keretében el tudtak szamolni. Az allam tamogatta ismeretterjeszt§ flizet, konyv és DVD
megjelentetését. A Lupus Nap nagyon jol sikerdilt a publicitds szempontjabdl, magat az eseményt és az
egyesiiletet 6 tévémuisor mutatta be, szdmos radiobeszélgetés biztositotta a lupusz népszerdsitését, az
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emberek felvildgositdsat, nyomtatott sajtd is foglalkozott a kérdéssel cikk formajdban. Egy (j kdnyv
kerCilt kiadasra, cime , A hercegnd és a pillangd", a televizié és radidszereplések sordn harom orvos és az
egyeslet részérdl két tag, valamint a fent emlitett konyv szerzgje beszélt. Majus 22-én egy altalanos
taldlkozéra keriilt sor, betegek és csaladjaik részvételével Ez az a nap, amikor talalkozhatnak régi
baratokkal és (j baratsdgok sziilethetnek. Két orvos tartott elSadést a lupuszrdl és vélaszolt két, a
betegek altal feltett, kérdésekre. A megjelentek professzionalis énekes eléadasat élvezhették, a betegek
kolteményeket olvastak fel, egy 14 éves fill énekelt, stb. Természetesen egy délutani tedzas is
emlékezetessé tette ezt a napot, ennek lebonyolitasardl az egyeslet gondoskodott. Egy napfényvédd
képviseldje egy fodraszt és egy szépségtanacsadét ajanlott fel, sok kliensik volt, ingyen nyuijtottak
szolgaltatast ezen a napon. Ez egy nagyszer(i dsszejdvetel volt 350 résztvevdvel. Ez a nap egy tradicid a
betegek szdméra, minden mésodik évben megrendezésre keriil Es végil de nem utolsé sorban, az
Osszetartd betegek szama nd, egy olyan orszdgban, ahol 10 mill6 ember él, jelenleg a tagok szdma 3000.

A 21, Evenként Megrendezett Lupus Europe Konferencia résztvevdinek nemzeti riportjaibdl a cikket
Osszedllitotta Varga Gabor, a Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesllet alelndke, nemzetkozi
kapcsolattartoja. A magyar valtozat nem hivatalos forditassal késziilt, kdszénet minden résztvevének a
nemzeti riportokért.

Varga Gabor alelnok

Megjelenések, publikaciok

2010. évi masodik betegférumunkat a megszo-
kott szeptemberi honap helyett novemberben tud-
tuk megrendezni. Ennek egyik oka a 21 Lupus
Europe konferencia megrendezésével kapcsolatos
megndvekedett feladatok, a masik ok pedig az
ORFI Lukacs Klubjanak feltjitasi munkalatai voltak.
A november 13-i férumon az orvosi elSadds utan
15 oratdl sajat eladasunk kovetkezett ,Nemzet-
kozi konferencidt szerveztiink” cimmel. Az eldadast
Baldzs Henrietta és Varga Gabor tartotta, s a
témdja az altalunk megszervezett 21. Lupus Europe |
nemzetkdzi konferencia szakmai beszamoléja volt. =
Henrietta és Gabor projektoros vetitéssel egybekotott eldadasaban részletesen Osszefoglalta a
rendezvényt, majd vélaszolt a jelenlévék kérdéseire. Az elGadasokrél videdfelvételt készitettiink, melyet
publikélunk weboaldalunkon, s DVD-n eljuttatjuk azon tagtérsainknak, akik — a nagy tdvolsdg vagy
egészségligyi okok miatt - nem tudtak eljonni taldlkozonkra. Az elSadas Power Point prezentacidja
letSlthetS weboldalunkon: www.lupusz.hu/convention2010/ cimen.

Az elGadast kévetden sajtétdjékoztatét jelentettiink meg. Koszonetet szeretnénk mondani azoknak a
médidknak, ahol megjelenhetett a konferencia osszefoglaléja. A Reuma Hiradd magazin 2010/3.
szaméban jelent meg 2 oldalas iras, és a Gydgyhir Magazin online kiadasaban. Nem titkolt szandékunk
volt, hogy az altalunk rendezett 21 Lupus Europe budapesti konferenciara jelenjen meg egyesiiletiinknek
sajat angol-magyar nyelvl bemutatkozd prospektusa, érids molind plakatja. A kiadvanyok szinvonalas
mindségben jelentek meg, rengeteg képpel mutattak be a Magyar Lupus EgyesUlet 17 éves munkajat.

Purgel Zoltan elndk
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Képes osszefoglalo

5

1. A nyitbesten fellépett a soproni izisz Hastane Stiidié. (A csoport vezetdje Tath-
Sebestyén Ibolya, aki maga is lupusz beteg.) - 2. Az est konferansziéja Varga Gabor, a e - .
Magyar Lupus Egyesiilet alelnoke és Baldzs Henrietta, a Magyar Lupus Egyesiilet A konvenc ion keszu It

nemzetkozi kapesolattartdja, akik a kozonségnek bemutatjak Toth Pétert és feleségét

Toth-Sebestyén Ibolyat. + 3. A nyitdesten kozel 50 6 vett részt, a hastanc csoport tObb m i nt SZéz foté

meglepetés program volt. - 4. Yvonne Norton, a Lupus Europe elndkasszonya koszd-

netet mond a vacsora eldtt. * 5. A nyitdestre meghivtuk egyesiiletiink alapitojanak, ] gte k i nth et6

névaddjanak - Schopper Gabriellanak - lanyat, Schopper Carolt és testvérét Cseres-

nyés Gybrgynét. (A 2003. évi briisszeli Lupus Europe Konvencién Schopper Gabriella we bo I d a la i n ko n:

mellett még Ok képviselték a magyar lupusz szervezetet.) A képen Schopper Carol

koszontdtte a jelenléviket. - 8. A konvencid masodik napjan Dr. Caroline Gordon i
professzomd tartott el6addst, melyben a lupuszban végzett klinikai kisérletekrdl www.lu pusz. h U/c onvention20 10/

beszéit www.autoimmun.hu/convention2010/
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1 !
7.Prof.Dr. i eldadasa. * 8. Profi d atadja amikrofonta l6addnak. + 9. Sabine B rdteld +10.Yi Norton, & Lupus Europ
ke. 11.Blanca Rubioa spanyol képviseld, és az UCB gyogyszergyar képviseli: ésDaphneeF jah. « 12. Kirsten Lerstrom a Lupus Europe alelnoke. « 13.
Varga Gat Balazs Henrietta - 14. Cathrine Hjelmeset (Norvégia), Fatima Maria Lavoll (Norvégia), PeterNortonal Europe kincstamoka és T (Dénia).
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kilsziniamagy:

15. Michael J. Majchrzak (Lengyelorszag), Ineke Boomker (Hollandia) és Eida Steen (Svédorszag) - 16. Katai Andrea ajandékat adjuk at Yvonne Nortonnak, a Lupus Europe
elndkasszonyanak + 17. Maria Jodo Antunes (Portugélla], Chrystalla Christoforou (Ciprus) és Ava Varda (Ciprus)+ 18. Dr. Tar Tiinde (DEOEC) eldadésa + 19. Dr. Brigos
kajat - 21. Estisétahajo Dundn - 22. Csoportkép a hotel el6tt

Boglarka (DEOEC) el6adésa - 20. ALupus Europ
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