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Magyar Lupus Egyesület 

Hírlevelünk, első DVD kiadványunk megjelenése, ajándékok 
2008. február  Purgel Zoltán 

Februárban megjelent első hírlevelünk, és első DVD kiadványunk. A DVD-n a következő négy orvos 
előadásának videófilmje tekinthető meg: Dr. Kiss Emese docens (Országos Reumatológiai és 
Fizioterápiás Intézet) A LUPUSZRÓL SOKSZEMKÖZT – Dr. Kádár János főorvos (Szent László Kórház) AZ 
SLE OKOZTA BELSŐ SZERVI KÁROSODÁSOK, A GYÓGYSZERES KEZELÉS LEHETŐSÉGEI – Dr. Géher Pál 
professzor (Budai Irgalmasrendi Kórház) AZ SLE ÍZÜLETI ÉRINTETTSÉGE – Dr. Kiss Emese docens 
(Országos Reumatológiai és Fizioterápiás Intézet) A LUPUSZ SZÍV- ÉS ÉRRENDSZERI SZÖVŐDMÉNYEI. A 
DVD-n a Magyar Lupus Egyesület rövid bemutatkozó klipje is megtekinthető. A hírlevelet és a DVD-t 
díjmentesen elpostáztuk tagjainknak, valamint megjelentettük weblapjainkon is (a videófilmeket is). 
Februárban további ajándékokat is kaptak tagjaink. Egyik ajándékunk egy kártya volt, melyre 
felírhatjuk adatainkat, vércsoportot, betegségeket, gyógyszereket. (Ez a kártya baleset, rosszullét, 
stb. esetén életet menthet!) Másik, tagjainknak elküldött ajándékunk a Reuma Híradó c. magazin 
volt, melyet a Magyar Reumatológia Haladásáért Alapítványtól kapott egyesületünk ajándékba.  

 
DVD kiadványunk borítója 

 
„Életmentő” kártya 



  

 

3. Összefoglaló a Magyar Lupus Egyesület 2008. évi tevékenységéről 

Magyar Lupus Egyesület 

Részvétel az Innováció és Közegészségügy c. konferencián 
2008. március 1. Mártaszéki Ferencné 

Egyesületünk meghívást kapott az „Innováció és Közegészségügy” elnevezésű szimpóziumra, melyen 
40 ország képviseltette magát a betegek részéről. A szimpózium a betegek és a fogyasztói csoportok 
képviselői részére nyújtott információt a WHO kezdeményezéséről, amely az eddig elhanyagolt 
betegségek gyógyítására szolgáló gyógyszerek kutatását és fejlesztését és a szegényebb országokban 
élő betegek hatékonyabb gyógyszerhez jutását tekinti fő céljának. 
A konferencián találkoztam Juliea Venners amerikai állampolgárral, aki az amerikai Lupus Egyesület 
(Lupus Foundation of America, Inc.) küldöttje. Bemutattam egyesületünket, hosszan beszélgettünk. 
Az értekezlet végén Ő mutatott be Mario Ottiglio az IFPMA (Nemzetközi Gyógyszergyártók) 
képviselőjének, aki szintén azt kérte, írjunk neki a terveinkről, programjainkról, megpróbál segíteni 
egyesületünknek. Még aznap este sikerült találkoznom Rudolf Hocks Úrral is, aki a Lupus Europe 
(Európai Lupus Egyesületek Szövetségének) alelnöke. Kérte, hogy tájékoztassuk Őt munkánkról, 
valamint meghívta egyesületünket a Lupus Europe 2008. évi konferenciájára.  
Két nap elteltével újra találkoztam Juliea Venners-el, aki egy borítékot nyújtott át, amelyben 200.000 
Ft volt. Juliea ezt a pénzt egy magyarországi kaszinóban nyerte, s úgy érezte, hogy ennek a pénznek 
nálunk a helye. Kérte, hogy ezt az adományt költsük kiadványokra, betegtársaink informálására. 
 

 
 

 

 

 
 

 
     



  

 

4. Összefoglaló a Magyar Lupus Egyesület 2008. évi tevékenységéről 

Magyar Lupus Egyesület 

Közös Ügy projekt 
2008. március Hevér Krisztina 

 
A 2008. év elején indult el az ELEF / Lupus Europe „Common Cause” - Közös Ügy projektje, melybe a 
Magyar Lupus Egyesület is becsatlakozott. A kvalitatív felmérés fő kérdése ez volt: Van egy olyan 
probléma, amelyik a legnagyobb elsőbbséget élvezi az összes országban? – egy olyan, amelyikre el 
tudunk indítani egy egységes kampányt?  
A kérdés a mostanában meghatározott, az SLE kezelésére vonatkozó EULAR javaslatok alapján 
keletkezett – a javaslatokat az orvosok határozták meg és alkalmazták a mindennapi orvosi 
kezeléseink folyamán.  
Az ELEF orvosi tanácsadója, Prof. Matthias Schneider tette fel ezt a kérdést a Caring & Sharing, 
Winter 2006. c. újság 6. oldalán megjelent „SLE kezelés – Az első bizonyítékokon alapuló javaslatok” 
c. cikkében.  Prof. Matthias Schneider felkért minket, hogy csináljuk meg ezt a különleges ELEF 
projektet – az egyetlen kérdés, projekt, ötlet vagy kísérlet, amit meg kell válaszolni és meg kell 
valósítani.  
Egy ilyen problémának egy folyamatban lévő folyamatnak kellene lennie. Így javaslatunk szerint ez 
helyileg fog kiindulni, országos viszonylatban lesz összegyűjtve, és azután nemzetközileg lesz 
összeszedve, egy európai projekt lesz. Ez egy fantasztikus projekt, ami egy igazi fejlődési folyamat 
során lepleződik le – úgy mint ahogyan egy pillangó kifejlődik - egy tojás, lárva és teljes kifejlődés… 
A Magyar Lupus Egyesület által elvégzett felmérés olyan sikeres lett, hogy felkérték Hevér Krisztina 
nemzetközi kapcsolattartónkat, hogy az ELEF 2008. szeptemberi konferenciáján tartson erről egy 
előadást MARKETING PROJECT TO A PATIENT GROUP címmel. A konferencián a felmérésünket 
példakánt állították a többi nemzet elé, továbbá Hevér Krisztinát beválasztották a projekt 2009-es 
team tagjai közé, amit nagy örömmel és tisztelettel elfogadott. A Közös Ügy projekt esetén kapott 
dicséret mellett máshogyan kifejezte az ELEF vezetősége az elégedettségét felénk: megrendezhetjük 
a 2010-es konvenciót! Nagyon örülünk ennek a lehetőségnek, és igyekszünk maximálisan megfelelni 
az elvárásoknak! 

    
Közös Ügy szórólapunk 

  



  

 

5. Összefoglaló a Magyar Lupus Egyesület 2008. évi tevékenységéről 

Magyar Lupus Egyesület 

Egyesületi találkozó és orvosi előadások az ORFI-ban 1. 
2008. március 29. Purgel Zoltán 

2008-ban négy alkalommal rendeztünk orvosi előadásokkal egybekötött egyesületi találkozót, az 
Országos Reumatológiai és Fizioterápiás Intézet Lukács Klubjában. A rendezvények mindenki számára 
díjmentesek voltak, a programokat hirdettük hírleveleinkben, weboldalunkon, s az orvosoknak 
elküldött plakátokon is.   
2008. március utolsó szombatján rendeztük meg 2008. évi első találkozónkat. Ezen a találkozónkon is 
neves orvosok előadását láthattuk és hallhattuk.  
14 órától Dr. Pajor Attila Professzor Úr, a Semmelweis Egyetem II. számú Szülészeti és Nőgyógyászati 
Klinikájának igazgatója tartott előadást TERHESSÉG ÉS LUPUSZ címmel. Professzor Úr egyesületünk 
megalakulása óta együttműködik velünk, segíti egyesületünket. Az országban egyedülállóan 
létrehozta autoimmun betegek számára a terhesgondozási ambulanciát. Az előadás után válaszolt 
feltett kérdéseinkre.  
Rövid szünet után második előadónk Dr. Szemere Pál Professzor Úr, a Semmelweis Orvostudományi 
Egyetem emeritusz professzora tartott előadást a LUPUSZ BELGYÓGYÁSZATI SZÖVŐDMÉNYEIRŐL. 
Professzor Úrnak mintegy 150 közleménye jelent meg magyarul, angolul és németül. Több, mint 40 
éve lektorál és szerkeszt. 13 könyvet írt, vagy szerkesztett. Érdemes és kiváló orvos, a Batthyány 
kitüntetés tulajdonosa. Közgyűlésünk kiemelkedő segítségéért tiszteletbeli tagságot szavazott meg 
számára.  
Pár perc szünet után egyesületünk 2008. évi terveit, működését beszéltük meg. 

 
 Dr. Pajor Attila Professzor Úr, 

a Semmelweis Egyetem II. számú Szülészeti 
és Nőgyógyászati Klinikájának igazgatója 

Dr. Szemere Pál Professzor Úr, 
a Semmelweis Orvostudományi Egyetem 

emeritusz professzora 
 

 
Minden vendégünk kapott üdítőt, müzli-szeletet 

 



  

 

6. Összefoglaló a Magyar Lupus Egyesület 2008. évi tevékenységéről 

Magyar Lupus Egyesület 

Megjelent hírlevelünk és Lupus Day szórólapunk 
2008. április Purgel Zoltán 

Megjelent 2008. évi második hírlevelünk, melyet minden tagunknak és partner orvosoknak 
eljuttatunk, valamint publikáltunk weboldalunkon. (A hírlevélben írunk programjainkról, 
pályázatokról, betegeket érintő hírekről, stb.)  

Megjelent szórólapunk, melyben a Lupus betegségről, a Lupus világnapjáról (World Lupus Day) és 
egyesületünkről írunk. A színvonalas kiadványt hazai immunológiai-reumatológiai szakrendeléseken 
terjesztettük (ingyenesen) partner orvosaink és aktív tagjaink közreműködésével.  
A kiadvány Juliea Venners (Lupus Foundation of America, Inc.) támogatásából jelent meg. 
 

     

  

http://www.megapress.hu/sle/hi/szorolap.php�
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Magyar Lupus Egyesület 

Egyesületi találkozó és orvosi előadások az ORFI-ban 2. 
2008. május 31. Purgel Zoltán 

2008. évi második találkozónk május 31-én volt megszokott helyünkön, az ORFI Lukács Klubban. Ezen 
a szép tavaszi napon három előadást hallhattunk, s volt egy rövid közgyűlésünk is, melyen a 2007. évi 
közhasznúsági jelentésünket fogadtuk el.  
Első előadónk Dr. Polgár Anna, az ORFI autoimmun osztályának főorvosa, főiskolai tanár volt. Kiváló 
előadása AZ SLE SZÖVŐDMÉNYERŐL szólt. Főorvos nő előadása után válaszolt feltett kérdéseinkre.  
A második előadás egy olyan természetes készítményről szólt, amelynek immunmoduláns hatása van 
és azt az autoimmun betegek is haszonnal szedhetik. (Ez nem más, mint a kolosztrum, vagyis az 
előtej, mely tehén előtejéből készül, táplálék kiegészítőként alkalmazzák és ember számára 
fogyasztható.) Erről tartott nekünk színvonalas előadást Dr. Kiss Emese docensnő. Az előadás után a 
Medis-Hungary Kft. jóvoltából mindenki kapott ingyenes termékmintát.  
Harmadik előadónk Hevér Krisztina egyesületünk tagja, betegtársunk volt. Hevér Krisztina nagyon 
aktívan részt vesz egyesületünk életében. Nemzetközi kapcsolataink újjászervezésében és 
fenntartásában, pályázatírásban aktívan közreműködik, segít a hozzá forduló betegtársakon. Krisztina 
arról beszélt, hogy mit tegyünk, HA A PILLANGÓ RÁSZÁLL AZ ARCUNKRA... 
Az előadások után Morcsányi Ilona tagunk beszélt a Silva-féle agykontrollról, a lehetőségekről, 
valamint arról, hogy megpróbálja elérni azt, hogy a lupuszos betegek ingyenesen igénybe tudják 
venni. Kb. 18 óra után ért vége az egyesületi találkozónak, tartalmas előadásokban lehetett része 
annak, aki ellátogatott az ORFI Lukács Klubba. 
 

Dr. Polgár Anna 
főorvos, főiskolai tanár 

Dr. Kiss Emese 
docensnő 

Hevér Krisztina 
egyesületi tag 

Morcsányi Ilona 
egyesületi tag 
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Magyar Lupus Egyesület 

 

Megjelent 3. hírlevelünk 
2008. szeptember 4. Purgel Zoltán 

 
2008. évi 3. hírlevelünk 8 oldal terjedelemben jelent meg.  
A kiadványban összefoglalót írtunk legutóbbi orvosi előadásinkról, találkozónkról. Megjelent írás az 
akkor még tervezett Pillangó című magazinunkról, a Lupus Europe konferenciáról, a Nemzeti Civil 
Alapprogramhoz beadott pályázatokról, az adó egy százalékos bevételeinkről, weboldalunkról, stb. 
 
 

 
Hírlevél kiadványunk 8 oldal terjedelemben, A/5 méretben jelent meg 
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Magyar Lupus Egyesület 

Lupus Europe 2008. konferencián való részvétel 
2008. szeptember 9-14. Hevér Krisztina 

Az ELEF (European Lupus Erythematosus Federation) 2008. szeptember 10-14 között rendezte meg a 
19. kongresszusát Palma de Mallorcán, Spanyolországban. Szlogenjük: „SLE - systemic lupus 
erythematosus… hard to say - harder to live with...” azaz „SLE – Szisztémás Lupus Erythematózus, 
nehéz beszélni róla, de még nehezebb együtt élni vele...”.  
Egyesületünk elhunyt elnöke, Schopper Gabriella 2003-ban tudott utoljára elutazni az ELEF minden 
évben megrendezésre kerülő konvenciójára, azóta – részben pénzhiány miatt – nem sikerült 
eljutnunk.  
Idén a konvencióra az ELEF több vezetőjétől is meghívást kaptunk. Az egyik személyes meghívást 
Mártaszéki Ferencné alelnökünk kapta tavasszal az „Innováció és Közegészségügy” elnevezésű 
szimpóziumon Rudolf Hocks úrtól, aki az ELEF alelnöke.  
A másik személyes meghívást pedig én kaptam, mivel az ELEF vezetősége olyannyira elégedett volt a 
Közös Ügy projektre leadott felmérésünkkel, hogy példaként állította a többi tagország elé, és 
felkértek, hogy ott a konvención is tartsak egy előadást arról, hogyan kell egy marketing projektet 
megvalósítani. Mivel ez a szakmám, örömmel elfogadtam a felkérést.  
A konferencia és az utazás költségeit az „Országos hatókörű civil szervezetek működési támogatása” 
c. pályázaton nyert forrásból és a Medis Hungary Kft. nagyvonalú támogatásával tudtuk finanszírozni.  
Az európai konferencián 4 fő képviselhette egyesületünket: Purgel Zoltán elnök, Mártaszéki 
Ferencné alelnök, Hevér Krisztina nemzetközi kapcsolattartó és Janovszki Ágnes egyesületi tag.  

 

 
A magyar delegáció 

 

 
Mártaszéki Ferencné és Hevér Krisztina 

A konferencia 3 napja igen túlzsúfoltra sikeredett a 15 országból érkezett 31 delegált számára, hiszen 
minden nap a 8 órakor kezdődött reggeli után délután fél 1-ig üléseztünk, majd pedig a helyben 
elfogyasztott ebéd után délután a különböző workshopokra (szekcióülésekre) került sor. Két 
alkalommal a workshop után, késő délutántól az esti vacsoráig közös buszos kiránduláson vettünk 
részt, melyet egy kb. éjfélig, hajnali 1-ig tartó vacsora követett. Az egyik estén megjelent körünkben a 
spanyol egészségügyi miniszter is, és kivonult a helyi Mallorca TV néhány felvételt készíteni.  
Az utolsó napon került sor minden egyes nemzet beszámolójára. Mint utóbb kiderült, igen nagy 
várakozás előzte meg beszámolónkat az utóbbi időben elért sikereink miatt, amit igen nagyra 
értékeltek – ezt többször is kifejezték.  
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Magyar Lupus Egyesület 

 
Dr. Douglas Hough MD. PhD előadásában beszélt a lupusz jobb felismeréséről és eredményesebb gyógyításáról 

 
A Közös Ügy projekt esetén kapott dicséret mellett máshogyan kifejezte az ELEF vezetősége az 
elégedettségét felénk: megrendezhetjük a 2010-es konvenciót! Ez igen nagy elismerés, tekintve, hogy 
eddig olyan nagy egyesületek rendezhették ezt meg, mint pl. a német, angol, holland, francia, vagy 
éppen most a spanyol. Nagyon örülünk ennek a lehetőségnek, és igyekszünk maximálisan megfelelni 
az elvárásoknak!  
 

 

 
Csoportkép 

  



  

 

11. Összefoglaló a Magyar Lupus Egyesület 2008. évi tevékenységéről 

Magyar Lupus Egyesület 

Egyesületi találkozó és orvosi előadások az ORFI-ban 3. 
2008. szeptember 27. Purgel Zoltán 

2008. évi harmadik találkozónk szeptember 27-én volt megszokott helyünkön, az ORFI Lukács 
Klubban. Ezen a napon négy előadást hallhattunk.  
Első előadónk Hevér Krisztina, egyesületünk nemzetközi kapcsolattartója volt. EURÓPÁBÓL JÖTTEM, 
BETEGSÉGEM CÍMERE: LUPUS című előadásában a 19. Lupus Europe konferenciáról számolt be, 
diavetítéssel.  
Második vendégünk Dr. Czeizel Endre, nemzetközi hírű orvos-genetikus volt. Megtelt a Lukács Klub 
terme. Professzor Úrral már régóta egyeztettünk előadásról. Nagyon örülünk, s nagy megtiszteltetés 
számunkra, hogy elfogadta meghívásunkat, s kiváló előadást tartott számunkra. Előadásának címe: A 
GENETIKA FORRADALMA volt.  
Harmadik előadónk Szabados Éva volt, aki az EKOLOSZTRUM – A TERMÉSZET INTELLIGENCIÁJA 
címmel tartott termékbemutatóval egybekötött előadást.  
Negyedik előadónk Damásdi Ildikó volt, aki az EGÉSZSÉGMEGŐRZÉS, AZ ALOE VERA SZEREPE címmel 
tartott termékbemutatóval egybekötött előadást.  
Minden találkozónkon a jelenlévők ingyenesen megkapják a Reuma Híradó magazint, köszönet érte  
a Magyar Reumatológia Haladásáért Alapítvány munkatársainak! Ezen a találkozónkon is tartalmas 
előadásokban lehetett része annak a több mint 100 embernek, aki ellátogatott az ORFI Lukács 
Klubba. 
 

 
Dr. Czeizel Endre 

világhírű orvos-genetikus 
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Magyar Lupus Egyesület 

Részvétel a Nemzeti Fenntartható Fejlődési Tanács alakuló közgyűlésén 
2008. október 10. Purgel Zoltán 

Az Országgyűlés egyik korábbi és egyhangúlag elfogadott határozata alapján, október 10-én 
megalakult a Nemzeti Fenntartható Fejlődési Tanács (NFFT). Célja, hogy elősegítse a fejlődési 
alapelvek és feladatok meghatározását, illetve, hogy a döntéshozók figyelembe vegyék a jövő 
nemzedékek érdekeit. A 32 tagú testületben az öt parlamenti párt szakpolitikusai, a tudományos, a 
civil- és érdekképviseleti szervezetek, valamint az egyházak delegáltjai vesznek részt. 
A Parlamentben megtartott alakuló közgyűlésre meghívást kapott a Magyar Lupus Egyesület is, a 
szervezetet szavazati joggal Purgel Zoltán képviselte. Dr. Szili Katalin – az Országgyűlés és a Nemzeti 
Fenntartható Fejlődési Tanács elnökének – köszöntője után Láng István akadémikus tartott előadást 
A BRUNDTLAND BIZOTTSÁGTÓL NAPJAINKIG címmel. Ezután Gyulai Iván ökológus A FENNTARTHATÓ 
FEJLŐDÉS, MINT KORUNK KIHÍVÁSA címmel tartott előadást. Schmuck Erzsébet titkárságvezető 
tájékoztatta a civil szervezetek delegáltjainak megválasztását segítő folyamatot, majd rövid szünet 
után a Parlament Vadász termében kezdődött az alakuló közgyűlés.  
A szociális ügyekkel, illetve egészségüggyel foglalkozó civil szervezetek Dr. Rosivall László egyetemi 
tanárt, a Magyar Vese Alapítvány elnökét és Dr. Papp Zoltán Professzor Urat választották meg a 
tanács képviselőinek.  
 

 
Dr. Szili Katalin köszöntője 

 
Alakuló ülés 
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Magyar Lupus Egyesület 

Részvétel a Törődés és Gyógyítás Betegszervezeti Akadémián 
2008. október 18. Purgel Zoltán 

A Novartis Hungária Kft. támogatásával valósult meg 2008. október 18-án a „Törődés és Gyógyítás” 
Betegszervezeti Akadémia, melyen több mint 40 betegszervezeti vezető vett részt. A kezdeményezés 
célja a civil szervezetek egymás közötti párbeszédének elősegítése, a közös vagy azonos célokért 
történő együttes fellépés támogatása volt, valamint az, hogy a betegszervezeti vezetők tapasztalt 
szakemberektől kapjanak olyan hasznos és naprakész információkat, melyeket remélhetőleg 
mindennapi tevékenységük ellátása kapcsán is fel tudnak majd használni. Az esemény 
házigazdájaként Kincses János, a Magyar Cukorbetegek Országos Szövetségének elnöke és Szolyák 
Tamás, a Novartis Hungária Kft. ügyvezető igazgatója köszöntötte a résztvevőket. 
A betegszervezeti képviselők a nap során információkat kaphattak azokról az Uniós forrásokról, 
melyek lehetőséget adnak a hazai egészségügy fejlesztésére, ugyanakkor a Nemzeti Fejlesztési 
Ügynökség képviselője, Molnár-Gallatz Zsolt rávilágított azokra a pontokra, ahol a betegszervezetek 
is kapcsolódhatnak az Uniós programokhoz. 
A Szociális és Munkaügyi Minisztérium Monitoring Titkársága részéről Szatmári Katalin tartott 
előadást a megváltozott munkaképességűek rehabilitációjának és foglalkoztatásának segítéséről. 
Kerekasztal beszélgetés keretében, Nógrádi-Tóth Erzsébet irányításával vitatták meg a résztvevők a 
legfontosabb kérdéseket, melyek a betegszervezetek mindennapi életét és a népegészségügyi 
programokhoz való kapcsolódás lehetőségeit érintették. Dr. med. habil. Kiss István, a Magyar 
Hypertonia Társaság elnökhelyettese beszélt azokról a lehetőségekről, melyek a népegészségügyi 
program keretében kihasználhatóak a betegszervezetek számára, valamint Dr. Ábrahám Attila 
miniszteri megbízott az Egészségügyi Minisztérium képviseletében válaszolt a felmerült kérdésekre.  
Torda Júlia médiatréningjén hasznos információkat kaphattak az érdeklődők a civil szervezetek 
médiaszerepléseiről, interaktív formában beszélték meg a médiajelenlét lehetőségeit és formáit, 
illetve tapasztalatokat cseréltek eddigi médiaszereplésekről. 
A nap során lehetőség nyílt arra, hogy a betegszervezetek egymással is megismerkedhessenek és 
kapcsolatokat építsenek ki. A párbeszéd eredményeként a nemrég indult, fiatal betegszervezetek is 
találtak olyan támogató partnereket, akikkel együttműködve tudják fejleszteni saját szervezetüket. 
Egyesületünket és a Magyar Reuma-betegek Egyesületét Purgel Zoltán elnök és Mártaszéki Ferencné 
alelnök képviselte a Magyar Tudományos Akadémián megtartott rendezvényen. 

 

    
Előadások  

 
 

http://www.betegszervezetek.hu/upload/article_files/232/kerdesek.jpg�
http://www.betegszervezetek.hu/upload/article_files/232/kerdesek.jpg�
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Magyar Lupus Egyesület 

Részvétel az EULAR (PARE) őszi konferenciáján 
2008. november 7-9. Hevér Krisztina 

Az EULAR egy olyan ernyőszervezet, amelybe az európai országok reumatológiával foglalkozó orvosi, 
tudományos egyesületei tömörültek. Biztos, hogy nem csak az elnevezés okán – amely tehát nem egy 
szűken vett orvosi specialitás –, hanem a betegségcsoport (mozgásszervi betegségek) jellegéből is 
adódik, hogy ez a nemzetközi szervezet az orvosokon túlmenően a betegséggel foglalkozó 
egészségügyi dolgozók (nővérek, fizioterapeuták, stb.) és a betegek nemzeti szervezeteit is 
összefogja.  
A Magyar Lupus Egyesületet a konferencián Hevér Krisztina nemzetközi kapcsolattartó képviselte, aki 
egyben meghívást kapott az EULAR soron következő konferenciájára is, mely 2009. júniusában lesz 
Koppenhágában. A 40 országból érkezett 116 küldött meggyőződése, hogy igen sokat tanulhatunk 
egymástól. Ennek egyik formája a poszter szekció, ahol igen érdekes, változatos posztereket mutattak 
be a különféle nemzetek betegszervezetei. A poszterek mellett ott állt vagy a poszter készítője vagy 
azon nemzet delegáltja, amelyik a posztert bemutatta, és válaszolt a kérdéseinkre. Igazán hasznos 
kitekintést nyújtott Európára, az európai betegszervezetek működésére, az európai arthritisszel / 
reumával élő emberekre. Mivel lupuszos betegként egyesületünk tagjait is érte már negatív 
diszkrimináció a betegsége miatt a munkahelyén, igazán megható volt az a rövid történet, amit egyik 
ciprusi lupuszos beteg írt le, aki azt várta, hogy 18 évnyi munkaviszony után kollégái és főnökei 
megértőek és támogatóak lesznek miután kiderült a betegsége, de sajnos egyáltalán nem ez történt. 
Ahogyan az egyik szervező, Garay Beáta fogalmazta meg: „Több mint 90 ezer ember él ma 
Magyarországon reumatológiai eredetű betegséggel, amely lehet enyhe, súlyos és nagyon súlyos, 
ismertebb (kezelhetőbb) és ritkább (kevésbé kezelhető). Amit viszont szeretnénk elérni, az 
mindenképpen közös: figyelmet, megértést kapni a társadalomtól, kormányzattól, orvosoktól és 
társainktól, valamint megkapni a legmegfelelőbb gyógymódot, újabb, modernebb, hatékonyabb 
terápiát. Azonban itt az ideje, hogy mi, reumatológiai eredetű bántalmakkal élők (szándékosan 
kerülve a „beteg” szót) is hallassuk a hangunkat és elmondjuk, hogy nekünk mi és hogyan lenne jó pl. 
a munka-rehabilitáció területén vagy kedvezményes elbánásban, és legyen jogunk mindenhol 
egységesen a modern gyógyszerezéshez. Az egyik alkalom, amely által hangunkat meghallhatják elég 
magas szinten is, az EULAR PARE őszi konferenciája, melynek megrendezési jogát idén hazánk kapta a 
Magyar Reumabetegek Egyesületének közvetítésével, amely a házigazdája volt a konferenciának, és 
az ezzel járó nem kevés magyar szervezési feladatot is felvállalta.” 

 
A magyar delegáltak  
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Magyar Lupus Egyesület 

Megjelent Pillangó című betegtájékoztató magazinunk 
2008. november 10. Purgel Zoltán 

Hosszú előkészítő munka után megjelent a Magyar Lupus egyesület első magazinja, a Pillangó című 
lap. Az exkluzív kivitelű, 28 oldalas magazint díjmentesen kézbesítettük tagjainknak és partner 
orvosainknak, de bárki számára hozzáférhető díjmentesen weblapunkon. (A magazin kereskedelmi 
forgalomba nem kerül.) 
A magazinban az alábbi írások jelentek meg: 
- Bakonyi László: A Gabi… 1953-2006. (Megemlékeztünk egyesületünk alapítójáról volt elnökéről.) 
- Dr. Baraczka Krisztina: Idegrendszeri károsodás SLE-ben 
- Dr. Pajor Attila: Terhesség és lupus 
- Hevér Krisztina: Európából jöttem... 
- Dr. Kiss Emese: Az immunológiai homeosztázis fenntartása és helyreállítása természetes anyag 
segítségével. A colostrum immunológiai hatásai 
- Dr. Nagy György: Limfocita jelátviteli defektusok SLE-ben 
- Dr. Csízyné Lenkey Valéria: Bemutatkozik a debreceni Autoimmun Betegegyesület 
- Neked is sikerülhet! 
- A kezdet kezdetén 
- Hevér Krisztina: Az előtej is élet, erő, egészség? Egy kvalitatív felmérés eredményei az Ekolostrum 
étrend-kiegészítőről 
- Purgel Zoltán: Kérdések és válaszok a rehabilitációs járadékról 
 

 
A kiadvány borítója  

http://www.megapress.hu/sle/pillango200801/index.php�
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Magyar Lupus Egyesület 

Megjelent 4. hírlevelünk, ajándékok tagjainknak 
2008. november 11. Purgel Zoltán 

2008. november 11-én megjelent ezévi utolsó hírlevelünk, mely szebb kivitelben, „Lepke” címen 
jelenik meg a jövőben. A kiadványban beszámolunk a Nemzeti Fenntartható Fejlődési Tanács 
megalakulásáról, a Törődés és Gyógyítás Betegszervezeti Akadémiáról, szeptemberi találkozónkról, a 
2010-es magyarországi Lupus Europe konferencia munkáiról, valamint sok egyéb rövid hír jelenik 
meg mini újságunkban. A kiadványt elküldtük minden tagunknak, partner orvosainknak, valamint 
publikáltuk weblapunkon.   
 

 
A kiadvány mellett tagjaink egy nagyobb ajándékcsomagot kaptak. Minden tagunk megkapta Pillangó 
című újságunkat, 2. DVD-nket (melyen a 2008. március 29-i és a május 31-i találkozónkon elhangzott 
előadások tekinthetők meg: Dr. Pajor Attila Professzor Úr: TERHESSÉG ÉS LUPUSZ, Dr. Szemere Pál 
Professzor Úr: A LUPUSZ BELGYÓGYÁSZATI SZÖVŐDMÉNYEI, Dr. Polgár Anna: AZ SLE 
SZÖVŐDMÉNYEI, Hevér Krisztina: „AMIKOR A PILLANGÓ RÁSZÁLL AZ ARCUNKRA…”, és Dr. Kiss 
Emese: TERMÉSZETES IMMUNMODULÁNS COLOSTRUM) és egyéb ajándékokat: jegyzettömböt és 
gyógyszertartót. Minden tagunk kapott egy kérdőívet és tagdíjfizetési értesítést is.  
A kérdőívben 43 kérdést tettünk fel tagjainknak a betegségükről,a kezelésükről, a gyógyszereikről, 
egyesületünkről.   
 

 
A 2. DVD kiadványunk borítója  
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Magyar Lupus Egyesület 

Egyesületi találkozó és orvosi előadások az ORFI-ban 4. 
2008. november 29. Purgel Zoltán 

2008. évi utolsó találkozónk karácsonyi hangulatban telt el az ORFI Lukács Klubjában. Két orvosi 
előadást láthattunk és hallhattunk.  
Első előadónk Dr. Nagy György Adjunktus Úr a Budai Irgalmasrendi Kórházból jött el hozzánk, 
projektoros vetítéssel egybekötött előadásának címe ÚJABB KUTATÁSI EREDMÉNYEK SLE-BEN volt. 
Második előadónk Dr. Baraczka Krisztina főorvosnő volt, aki az SLE IDEGRENDSZERI 
ÉRINTETTSÉGÉRŐL tartott előadást.  
A kitűnő orvosi előadások után egészségállapot felmérésre volt lehetőség, melyet Turi Gabriella 
betegtársunk végzett.  
Mint ahogy eddigi találkozóinkon is – most is videófilmre rögzítettük az orvosi előadásokat. Ezeket a 
kisfilmeket interaktívan publikáljuk weboldalunkon, valamint DVD kiadványt készítünk, amit tagjaink 
részére díjmentesen elküldünk.  
 

 
Dr. Nagy György klinikai adjunktus 

(Budai Irgalmasrendi Kórház) 

 
Dr. Baraczka Krisztina 

főorvosnő 
 

   
Találkozóink helyszíne, az ORFI Lukács Klubja 

 

 

 

 



  

 

18. Összefoglaló a Magyar Lupus Egyesület 2008. évi tevékenységéről 

Magyar Lupus Egyesület 

Tárgyi eszköz beruházások 2008-ban 
2008. január - december Purgel Zoltán 

A 2008. év igen sikeres volt egyesületünknek tárgyi eszközök beruházásban. Sikerült hiánypótló 
eszközöket vásárolnunk, mindezt köszönhetjük a kiemelkedően magas adó egy százalékos 
felajánlásoknak, valamint a Nemzeti Civil Alapprogram pályázatain elnyert forrásoknak.  
2008-ban egyesületünk vásárolt hangtechnikai berendezéseket: aktív hangfalakat, vezeték nélküli 
mikroportot, vezeték nélküli mikrofont. Ezeket az eszközöket előadásainkon tudjuk hasznosítani.  
Vásároltunk lézerpointeres vezeték nélküli vezérlőt projektorunkhoz, mellyel találkozóinkon tudnak 
előadóink kényelmesen vetíteni.  
Egy nagyobb informatikai beruházást is sikerült megvalósítanunk, vásároltunk hordozható 
számítógépet (notebook-ot), mely az előadásokon a diavetítésben nyújt segítséget. Vásároltunk nagy 
teljesítményű asztali számítógépet, mely az előadásokon rögzített videófájlok feldolgozásában, az 
utómunkákban, valamint a DVD-k elkészítésében tudunk használni.  
Sikerült megvásárolnunk egy nagy teljesítményű színes lézernyomtatót, mely alkalmas arra, hogy 
ezentúl saját magunk állítsuk elő kisebb kiadványainkat. (Ezzel jelentős mértékű megtakarítást 
tudunk elérni.). 
 
  

Területi képviseletek, lelki segély szolgálat 
2008. január - december Purgel Zoltán 

Magyarország több régiójában, összesen 10 fő területi képviselőnk van, akikhez bátran fordulhatnak 
kérdéseikkel, problémáikkal a lupuszos betegek. Akár személyes találkozásra is lehetőség van, de a 
legtöbbször e-mailben, chat programon vagy telefonon keresik képviselőnket a betegek. Bár 
képviselőink nem orvosok, de saját tapasztalatainkból tudnak segíteni, s szükség esetén orvosainkhoz 
tudják irányítani a betegeket. Weboldalunk Társalgó rovatában is tudunk segítséget nyújtani, napi 2-8 
üzenetet kapunk!  
2008-ban telefonos lelki segély szolgálatot indítottunk el. Dr. Knoll Katalin - aki saját maga is SLE 
beteg – várja a lupuszos betegek hívását. Szívesen elbeszélget bárkivel, „csapásirányt” mutat, vagy 
akár saját élményei miatt szívesen beszélget lelki tünetekről, vagy bármiről.  
 
 

Internetes megjelenésünk 
2008. január - december Purgel Zoltán 

Weboldalainkon (www.sle.hu, www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu) minden információ 
megtalálható a lupuszról, a szervi érintettségekről és egyéb autoimmun betegségekről. Minden 
kiadványunk elektronikus formában letölthető, megtekinthető. Weboldalunkat rendszeresen 
frissítjük aktuális hírekkel, információkkal. Társalgó rovatunkba napi több üzenet érkezik (eddig közel 
3000 üzenetet kaptunk), ezen a fórumon tudják egymást segíteni az autoimmun betegek. Büszkék 
vagyunk arra, hogy weblapunkon tagjaink 12 filmet (előadást) összesen közel 7 órányi videóanyagban 
tekinthetnek meg on-line.  
 
 
 

http://www.sle.hu/�
http://www.lupusz.hu/�
http://www.autoimmun.hu/�
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Magyar Lupus Egyesület 

Lupus Europe konvenció – Budapest 2010. szervezés 
2008. szeptember - december Purgel Zoltán 

Nagy megtiszteltetést kaptunk a Lupus Europe-tól: megrendezhetjük a 2010-es (első magyarországi) 
konvenciót! Nagyon örülünk ennek a lehetőségnek, és igyekszünk maximálisan megfelelni az 
elvárásoknak! Hét tagú team-et alakítottunk, akik a 2010-es konvenció sikeres megrendezésén 
dolgoznak. A team tagjai: Beráné Gróf Ilona (képviselő), Debreczi Sándor (egyesületi tag), Hevér 
Krisztina (nemzetközi kapcsolattartó), Janovszki Ágnes (egyesületi tag), Mártaszéki Ferencné 
(alelnök), Purgel Zoltán (elnök), Turi Gabriella (képviselő).  
Belső e-mailes levelezőlistát készítettünk. Sok szállodától kértünk már ajánlatot, személyesen is 
tárgyaltunk hotelekkel. Hamarosan döntünk a helyszínről. A 2009-es év elején elkezdünk 
szponzorokat keresni, valamint EU-s és magyarországi állami pályázati lehetőségeket keresni.  
 
 

Pályázatok, állami források, támogatások 
2008. január - december Purgel Zoltán 

2008-ban három pályázatot nyújtottunk be a Nemzeti Civil Alapprogram kiírására.  
Az „Országos hatókörű civil szervezetek működési támogatása” pályázaton működési költségeink 
állami hozzájárulásához 900.000 Ft-ot kértünk. A pályázatot elbíráló bizottság 600.000 Ft vissza nem 
térítendő támogatást bírált meg részünkre a következő indokok alapján: „A pályázó hitelt érdemlően 
mutatta be, hogy az általa megjelölt működési célokra igényelt források összegével arányos 
szervezetének társadalmi aktivitása és hatása. A pályázó hitelt érdemlően mutatta be, hogy a 
pályázatában megjelölt tervei megvalósítása érdekében, az általa megjelölt működési célokra 
igényelt források összegével arányosan fogja szolgálni a társadalmilag hasznos, sikeres programok, 
szolgáltatások megvalósítását. A pályázó szervezet hitelt érdemlően mutatta be, hogy az általa az 
előző évben működési célokra fordított források összegével arányos volt szervezetének társadalmi 
aktivitása és hatása.” A pályázatot Hevér Krisztina, Krüpl Etelka, Papp Andrea és Purgel Zoltán 
készítette. A támogatást az egyesület működési költségeire használhatjuk fel: nyomtatványra és 
irodaszerre 133.000 Ft-ot, posta, telefon és kommunikációs költségekre 300.000 Ft-ot, utazási és 
kiküldetési költségekre 100.000 Ft-ot, könyvelési díjakra 23.000 Ft-ot, honlap fenntartás költségeire 
24.000 Ft-ot, 100 ezer Ft feletti tárgyi eszközökre 120.000 Ft-ot. 
A „Magyarországi civil szervezetek nemzetközi szervezetekkel való együttműködésének támogatása” 
pályázaton a 19. European Lupus Erythematosus Federation Kongresszuson való részvételre 
pályáztunk, 1.750.400 Ft értékben. Ezt az elképzelésünket 400.000 Ft-tal támogatta kollégium. Ezt a 
pályázatot Hevér Krisztina és Purgel Zoltán készítette. Dr. Ugron Gáspár Gábor Elnök Úr, a 
Nemzetközi Kollégium nevében a következőképpen tájékoztatott bennünket: „Erre a kiírásra 
összesen 400 db pályázat érkezett. A kollégium a szakmai bírálat során a kiírás keretében 
rendelkezésre álló 100.000.000 Ft keretösszegből 157 db pályázat támogatására tett javaslatot. A 
Kollégium csak a kiemelkedően jó, szakmailag megalapozott, jól megvalósítható, illetve hiánypótló 
programokat részesítette támogatásban…” Nagyon örülünk, hogy a mi pályázatunkat is így 
értékelték. Mivel a 400.000 Ft állami támogatás nem lett volna elég a konferencián való részvételre, 
így más forrást is kellett keresnünk. A Medis Hungary Kft-től – az Ekolostrum hazai forgalmazójától – 
1500 € támogatásban részesültünk.  
Harmadik pályázatunk a „Nyomtatott sajtótermék fejlesztésének és létrehozásának támogatása” 
című kiírásra lett benyújtva. Ebből az állami forrásból szerettük volna kiadni Pillangó című 
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magazinunkat. A pályázatot elbíráló bizottság a következőkkel indokolta az elutasító döntést: „A 
pályázat szakmaisága megfelelő. A Kollégium értékelési szempontjai alapján nem került a 
támogatottak közé tekintettel a pályázók nagy számára. A maximális 70-ből elért pontszáma 50, a 
Kollégium által megállapított támogatási határ 56 pont.” A negatív döntés ellenére sikerült saját 
önerőből elkészíteni Pillangó c. újságunkat, mely 2008. november 10-én jelent meg. Az ingyenes 
kiadványt tagjaink részére juttattuk el díjmentesen, valamint weboldalunkon publikáltuk.   
Szeptember elsején kaptunk az értesítést az adóhivataltól, hogy az adózók a személyi-
jövedelemadójuk 1%-os felajánlásainak összege 1.024.000 Ft. Az egyesület életében ez rekord összeg, 
amely jelzi az egyesület vezetése számára társadalmi munkánk aktivitását. Ezúton is köszönöm 
Mindazon Személyeknek, akik gondoltak egyesületünkre adóbevallásuk kitöltésekor. Köszönöm, 
köszönjük tagjaink, betegtársaink nevében is a felajánlott adó 1%-okat. Külön köszönöm azon 
segítőknek, Doktoroknak, Akik segítették egyesületünk 1%-os kampányát. A felajánlott összeget 
tárgyi eszközök beruházására, Pillangó című magazinunk, Lepke című hírlevelünk és egyéb 
betegtájékoztató kiadványokra elkészítésére használtuk fel.  
Szeretném kihangsúlyozni, hogy a Magyar Lupus Egyesületben mindenki ingyenesen, társadalmi 
munkában végzi feladatát. Senki sem kap bér jellegű kifizetést (munkabér, megbízási költség, béren 
kívüli juttatás, tiszteletbér, stb.). 
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	19BRészvétel az Innováció és Közegészségügy c. konferencián
	2008. március 1. Mártaszéki Ferencné
	Egyesületünk meghívást kapott az „Innováció és Közegészségügy” elnevezésű szimpóziumra, melyen 40 ország képviseltette magát a betegek részéről. A szimpózium a betegek és a fogyasztói csoportok képviselői részére nyújtott információt a WHO kezdeményezéséről, amely az eddig elhanyagolt betegségek gyógyítására szolgáló gyógyszerek kutatását és fejlesztését és a szegényebb országokban élő betegek hatékonyabb gyógyszerhez jutását tekinti fő céljának.
	A konferencián találkoztam Juliea Venners amerikai állampolgárral, aki az amerikai Lupus Egyesület (Lupus Foundation of America, Inc.) küldöttje. Bemutattam egyesületünket, hosszan beszélgettünk. Az értekezlet végén Ő mutatott be Mario Ottiglio az IFPMA (Nemzetközi Gyógyszergyártók) képviselőjének, aki szintén azt kérte, írjunk neki a terveinkről, programjainkról, megpróbál segíteni egyesületünknek. Még aznap este sikerült találkoznom Rudolf Hocks Úrral is, aki a Lupus Europe (Európai Lupus Egyesületek Szövetségének) alelnöke. Kérte, hogy tájékoztassuk Őt munkánkról, valamint meghívta egyesületünket a Lupus Europe 2008. évi konferenciájára. 
	Két nap elteltével újra találkoztam Juliea Venners-el, aki egy borítékot nyújtott át, amelyben 200.000 Ft volt. Juliea ezt a pénzt egy magyarországi kaszinóban nyerte, s úgy érezte, hogy ennek a pénznek nálunk a helye. Kérte, hogy ezt az adományt költsük kiadványokra, betegtársaink informálására.
	Közös Ügy projekt
	20BKözös Ügy projekt
	2008. március Hevér Krisztina
	A 2008. év elején indult el az ELEF / Lupus Europe „Common Cause” - Közös Ügy projektje, melybe a Magyar Lupus Egyesület is becsatlakozott. A kvalitatív felmérés fő kérdése ez volt: Van egy olyan probléma, amelyik a legnagyobb elsőbbséget élvezi az összes országban? – egy olyan, amelyikre el tudunk indítani egy egységes kampányt? 
	A kérdés a mostanában meghatározott, az SLE kezelésére vonatkozó EULAR javaslatok alapján keletkezett – a javaslatokat az orvosok határozták meg és alkalmazták a mindennapi orvosi kezeléseink folyamán. 
	Az ELEF orvosi tanácsadója, Prof. Matthias Schneider tette fel ezt a kérdést a Caring & Sharing, Winter 2006. c. újság 6. oldalán megjelent „SLE kezelés – Az első bizonyítékokon alapuló javaslatok” c. cikkében.  Prof. Matthias Schneider felkért minket, hogy csináljuk meg ezt a különleges ELEF projektet – az egyetlen kérdés, projekt, ötlet vagy kísérlet, amit meg kell válaszolni és meg kell valósítani. 
	Egy ilyen problémának egy folyamatban lévő folyamatnak kellene lennie. Így javaslatunk szerint ez helyileg fog kiindulni, országos viszonylatban lesz összegyűjtve, és azután nemzetközileg lesz összeszedve, egy európai projekt lesz. Ez egy fantasztikus projekt, ami egy igazi fejlődési folyamat során lepleződik le – úgy mint ahogyan egy pillangó kifejlődik - egy tojás, lárva és teljes kifejlődés…
	A Magyar Lupus Egyesület által elvégzett felmérés olyan sikeres lett, hogy felkérték Hevér Krisztina nemzetközi kapcsolattartónkat, hogy az ELEF 2008. szeptemberi konferenciáján tartson erről egy előadást MARKETING PROJECT TO A PATIENT GROUP címmel. A konferencián a felmérésünket példakánt állították a többi nemzet elé, továbbá Hevér Krisztinát beválasztották a projekt 2009-es team tagjai közé, amit nagy örömmel és tisztelettel elfogadott. A Közös Ügy projekt esetén kapott dicséret mellett máshogyan kifejezte az ELEF vezetősége az elégedettségét felénk: megrendezhetjük a 2010-es konvenciót! Nagyon örülünk ennek a lehetőségnek, és igyekszünk maximálisan megfelelni az elvárásoknak!
	/   /Közös Ügy szórólapunk
	Egyesületi találkozó és orvosi előadások az ORFI-ban 1.
	21BEgyesületi találkozó és orvosi előadások az ORFI-ban 1.
	2008. március 29. Purgel Zoltán
	2008-ban négy alkalommal rendeztünk orvosi előadásokkal egybekötött egyesületi találkozót, az Országos Reumatológiai és Fizioterápiás Intézet Lukács Klubjában. A rendezvények mindenki számára díjmentesek voltak, a programokat hirdettük hírleveleinkben, weboldalunkon, s az orvosoknak elküldött plakátokon is.  
	2008. március utolsó szombatján rendeztük meg 2008. évi első találkozónkat. Ezen a találkozónkon is neves orvosok előadását láthattuk és hallhattuk. 
	14 órától Dr. Pajor Attila Professzor Úr, a Semmelweis Egyetem II. számú Szülészeti és Nőgyógyászati Klinikájának igazgatója tartott előadást TERHESSÉG ÉS LUPUSZ címmel. Professzor Úr egyesületünk megalakulása óta együttműködik velünk, segíti egyesületünket. Az országban egyedülállóan létrehozta autoimmun betegek számára a terhesgondozási ambulanciát. Az előadás után válaszolt feltett kérdéseinkre. 
	Rövid szünet után második előadónk Dr. Szemere Pál Professzor Úr, a Semmelweis Orvostudományi Egyetem emeritusz professzora tartott előadást a LUPUSZ BELGYÓGYÁSZATI SZÖVŐDMÉNYEIRŐL. Professzor Úrnak mintegy 150 közleménye jelent meg magyarul, angolul és németül. Több, mint 40 éve lektorál és szerkeszt. 13 könyvet írt, vagy szerkesztett. Érdemes és kiváló orvos, a Batthyány kitüntetés tulajdonosa. Közgyűlésünk kiemelkedő segítségéért tiszteletbeli tagságot szavazott meg számára. 
	Pár perc szünet után egyesületünk 2008. évi terveit, működését beszéltük meg.
	/Minden vendégünk kapott üdítőt, müzli-szeletet
	Megjelent hírlevelünk és Lupus Day szórólapunk
	22BMegjelent hírlevelünk és Lupus Day szórólapunk
	2008. április Purgel Zoltán
	Megjelent 2008. évi második hírlevelünk, melyet minden tagunknak és partner orvosoknak eljuttatunk, valamint publikáltunk weboldalunkon. (A hírlevélben írunk programjainkról, pályázatokról, betegeket érintő hírekről, stb.) 
	Megjelent szórólapunk, melyben a Lupus betegségről, a Lupus világnapjáról (World Lupus Day) és egyesületünkről írunk. A színvonalas kiadványt hazai immunológiai-reumatológiai szakrendeléseken terjesztettük (ingyenesen) partner orvosaink és aktív tagjaink közreműködésével. 
	A kiadvány Juliea Venners (Lupus Foundation of America, Inc.) támogatásából jelent meg.
	 /   
	/
	Egyesületi találkozó és orvosi előadások az ORFI-ban 2.
	23BEgyesületi találkozó és orvosi előadások az ORFI-ban 2.
	2008. május 31. Purgel Zoltán
	2008. évi második találkozónk május 31-én volt megszokott helyünkön, az ORFI Lukács Klubban. Ezen a szép tavaszi napon három előadást hallhattunk, s volt egy rövid közgyűlésünk is, melyen a 2007. évi közhasznúsági jelentésünket fogadtuk el. 
	Első előadónk Dr. Polgár Anna, az ORFI autoimmun osztályának főorvosa, főiskolai tanár volt. Kiváló előadása AZ SLE SZÖVŐDMÉNYERŐL szólt. Főorvos nő előadása után válaszolt feltett kérdéseinkre. 
	A második előadás egy olyan természetes készítményről szólt, amelynek immunmoduláns hatása van és azt az autoimmun betegek is haszonnal szedhetik. (Ez nem más, mint a kolosztrum, vagyis az előtej, mely tehén előtejéből készül, táplálék kiegészítőként alkalmazzák és ember számára fogyasztható.) Erről tartott nekünk színvonalas előadást Dr. Kiss Emese docensnő. Az előadás után a Medis-Hungary Kft. jóvoltából mindenki kapott ingyenes termékmintát. 
	Harmadik előadónk Hevér Krisztina egyesületünk tagja, betegtársunk volt. Hevér Krisztina nagyon aktívan részt vesz egyesületünk életében. Nemzetközi kapcsolataink újjászervezésében és fenntartásában, pályázatírásban aktívan közreműködik, segít a hozzá forduló betegtársakon. Krisztina arról beszélt, hogy mit tegyünk, HA A PILLANGÓ RÁSZÁLL AZ ARCUNKRA...
	Az előadások után Morcsányi Ilona tagunk beszélt a Silva-féle agykontrollról, a lehetőségekről, valamint arról, hogy megpróbálja elérni azt, hogy a lupuszos betegek ingyenesen igénybe tudják venni. Kb. 18 óra után ért vége az egyesületi találkozónak, tartalmas előadásokban lehetett része annak, aki ellátogatott az ORFI Lukács Klubba.
	/Dr. Kiss Emesedocensnő
	/Dr. Polgár Annafőorvos, főiskolai tanár
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	/Hevér Krisztinaegyesületi tag
	Megjelent 3. hírlevelünk
	24BMegjelent 3. hírlevelünk
	2008. szeptember 4. Purgel Zoltán
	2008. évi 3. hírlevelünk 8 oldal terjedelemben jelent meg. 
	A kiadványban összefoglalót írtunk legutóbbi orvosi előadásinkról, találkozónkról. Megjelent írás az akkor még tervezett Pillangó című magazinunkról, a Lupus Europe konferenciáról, a Nemzeti Civil Alapprogramhoz beadott pályázatokról, az adó egy százalékos bevételeinkről, weboldalunkról, stb.
	////
	Hírlevél kiadványunk 8 oldal terjedelemben, A/5 méretben jelent meg
	Lupus Europe 2008. konferencián való részvétel
	25BLupus Europe 2008. konferencián való részvétel
	2008. szeptember 9-14. Hevér Krisztina
	Az ELEF (European Lupus Erythematosus Federation) 2008. szeptember 10-14 között rendezte meg a 19. kongresszusát Palma de Mallorcán, Spanyolországban. Szlogenjük: „SLE - systemic lupus erythematosus… hard to say - harder to live with...” azaz „SLE – Szisztémás Lupus Erythematózus, nehéz beszélni róla, de még nehezebb együtt élni vele...”. 
	Egyesületünk elhunyt elnöke, Schopper Gabriella 2003-ban tudott utoljára elutazni az ELEF minden évben megrendezésre kerülő konvenciójára, azóta – részben pénzhiány miatt – nem sikerült eljutnunk. 
	Idén a konvencióra az ELEF több vezetőjétől is meghívást kaptunk. Az egyik személyes meghívást Mártaszéki Ferencné alelnökünk kapta tavasszal az „Innováció és Közegészségügy” elnevezésű szimpóziumon Rudolf Hocks úrtól, aki az ELEF alelnöke. 
	A másik személyes meghívást pedig én kaptam, mivel az ELEF vezetősége olyannyira elégedett volt a Közös Ügy projektre leadott felmérésünkkel, hogy példaként állította a többi tagország elé, és felkértek, hogy ott a konvención is tartsak egy előadást arról, hogyan kell egy marketing projektet megvalósítani. Mivel ez a szakmám, örömmel elfogadtam a felkérést. 
	A konferencia és az utazás költségeit az „Országos hatókörű civil szervezetek működési támogatása” c. pályázaton nyert forrásból és a Medis Hungary Kft. nagyvonalú támogatásával tudtuk finanszírozni. 
	Az európai konferencián 4 fő képviselhette egyesületünket: Purgel Zoltán elnök, Mártaszéki Ferencné alelnök, Hevér Krisztina nemzetközi kapcsolattartó és Janovszki Ágnes egyesületi tag. 
	/
	/
	Mártaszéki Ferencné és Hevér Krisztina
	A magyar delegáció
	A konferencia 3 napja igen túlzsúfoltra sikeredett a 15 országból érkezett 31 delegált számára, hiszen minden nap a 8 órakor kezdődött reggeli után délután fél 1-ig üléseztünk, majd pedig a helyben elfogyasztott ebéd után délután a különböző workshopokra (szekcióülésekre) került sor. Két alkalommal a workshop után, késő délutántól az esti vacsoráig közös buszos kiránduláson vettünk részt, melyet egy kb. éjfélig, hajnali 1-ig tartó vacsora követett. Az egyik estén megjelent körünkben a spanyol egészségügyi miniszter is, és kivonult a helyi Mallorca TV néhány felvételt készíteni. 
	Az utolsó napon került sor minden egyes nemzet beszámolójára. Mint utóbb kiderült, igen nagy várakozás előzte meg beszámolónkat az utóbbi időben elért sikereink miatt, amit igen nagyra értékeltek – ezt többször is kifejezték. 
	/
	Dr. Douglas Hough MD. PhD előadásában beszélt a lupusz jobb felismeréséről és eredményesebb gyógyításáról
	A Közös Ügy projekt esetén kapott dicséret mellett máshogyan kifejezte az ELEF vezetősége az elégedettségét felénk: megrendezhetjük a 2010-es konvenciót! Ez igen nagy elismerés, tekintve, hogy eddig olyan nagy egyesületek rendezhették ezt meg, mint pl. a német, angol, holland, francia, vagy éppen most a spanyol. Nagyon örülünk ennek a lehetőségnek, és igyekszünk maximálisan megfelelni az elvárásoknak! 
	/
	Csoportkép
	Egyesületi találkozó és orvosi előadások az ORFI-ban 3.
	26BEgyesületi találkozó és orvosi előadások az ORFI-ban 3.
	2008. szeptember 27. Purgel Zoltán
	2008. évi harmadik találkozónk szeptember 27-én volt megszokott helyünkön, az ORFI Lukács Klubban. Ezen a napon négy előadást hallhattunk. 
	Első előadónk Hevér Krisztina, egyesületünk nemzetközi kapcsolattartója volt. EURÓPÁBÓL JÖTTEM, BETEGSÉGEM CÍMERE: LUPUS című előadásában a 19. Lupus Europe konferenciáról számolt be, diavetítéssel. 
	Második vendégünk Dr. Czeizel Endre, nemzetközi hírű orvos-genetikus volt. Megtelt a Lukács Klub terme. Professzor Úrral már régóta egyeztettünk előadásról. Nagyon örülünk, s nagy megtiszteltetés számunkra, hogy elfogadta meghívásunkat, s kiváló előadást tartott számunkra. Előadásának címe: A GENETIKA FORRADALMA volt. 
	Harmadik előadónk Szabados Éva volt, aki az EKOLOSZTRUM – A TERMÉSZET INTELLIGENCIÁJA címmel tartott termékbemutatóval egybekötött előadást. 
	Negyedik előadónk Damásdi Ildikó volt, aki az EGÉSZSÉGMEGŐRZÉS, AZ ALOE VERA SZEREPE címmel tartott termékbemutatóval egybekötött előadást. 
	Minden találkozónkon a jelenlévők ingyenesen megkapják a Reuma Híradó magazint, köszönet érte  a Magyar Reumatológia Haladásáért Alapítvány munkatársainak! Ezen a találkozónkon is tartalmas előadásokban lehetett része annak a több mint 100 embernek, aki ellátogatott az ORFI Lukács Klubba.
	/
	Dr. Czeizel Endrevilághírű orvos-genetikus
	Részvétel a Nemzeti Fenntartható Fejlődési Tanács alakuló közgyűlésén
	27BRészvétel a Nemzeti Fenntartható Fejlődési Tanács alakuló közgyűlésén
	2008. október 10. Purgel Zoltán
	Az Országgyűlés egyik korábbi és egyhangúlag elfogadott határozata alapján, október 10-én megalakult a Nemzeti Fenntartható Fejlődési Tanács (NFFT). Célja, hogy elősegítse a fejlődési alapelvek és feladatok meghatározását, illetve, hogy a döntéshozók figyelembe vegyék a jövő nemzedékek érdekeit. A 32 tagú testületben az öt parlamenti párt szakpolitikusai, a tudományos, a civil- és érdekképviseleti szervezetek, valamint az egyházak delegáltjai vesznek részt.
	A Parlamentben megtartott alakuló közgyűlésre meghívást kapott a Magyar Lupus Egyesület is, a szervezetet szavazati joggal Purgel Zoltán képviselte. Dr. Szili Katalin – az Országgyűlés és a Nemzeti Fenntartható Fejlődési Tanács elnökének – köszöntője után Láng István akadémikus tartott előadást A BRUNDTLAND BIZOTTSÁGTÓL NAPJAINKIG címmel. Ezután Gyulai Iván ökológus A FENNTARTHATÓ FEJLŐDÉS, MINT KORUNK KIHÍVÁSA címmel tartott előadást. Schmuck Erzsébet titkárságvezető tájékoztatta a civil szervezetek delegáltjainak megválasztását segítő folyamatot, majd rövid szünet után a Parlament Vadász termében kezdődött az alakuló közgyűlés. 
	A szociális ügyekkel, illetve egészségüggyel foglalkozó civil szervezetek Dr. Rosivall László egyetemi tanárt, a Magyar Vese Alapítvány elnökét és Dr. Papp Zoltán Professzor Urat választották meg a tanács képviselőinek. 
	/
	Dr. Szili Katalin köszöntője
	/
	Alakuló ülés
	Részvétel a Törődés és Gyógyítás Betegszervezeti Akadémián
	28BRészvétel a Törődés és Gyógyítás Betegszervezeti Akadémián
	2008. október 18. Purgel Zoltán
	A Novartis Hungária Kft. támogatásával valósult meg 2008. október 18-án a „Törődés és Gyógyítás” Betegszervezeti Akadémia, melyen több mint 40 betegszervezeti vezető vett részt. A kezdeményezés célja a civil szervezetek egymás közötti párbeszédének elősegítése, a közös vagy azonos célokért történő együttes fellépés támogatása volt, valamint az, hogy a betegszervezeti vezetők tapasztalt szakemberektől kapjanak olyan hasznos és naprakész információkat, melyeket remélhetőleg mindennapi tevékenységük ellátása kapcsán is fel tudnak majd használni. Az esemény házigazdájaként Kincses János, a Magyar Cukorbetegek Országos Szövetségének elnöke és Szolyák Tamás, a Novartis Hungária Kft. ügyvezető igazgatója köszöntötte a résztvevőket.
	A betegszervezeti képviselők a nap során információkat kaphattak azokról az Uniós forrásokról, melyek lehetőséget adnak a hazai egészségügy fejlesztésére, ugyanakkor a Nemzeti Fejlesztési Ügynökség képviselője, Molnár-Gallatz Zsolt rávilágított azokra a pontokra, ahol a betegszervezetek is kapcsolódhatnak az Uniós programokhoz.
	A Szociális és Munkaügyi Minisztérium Monitoring Titkársága részéről Szatmári Katalin tartott előadást a megváltozott munkaképességűek rehabilitációjának és foglalkoztatásának segítéséről.
	Kerekasztal beszélgetés keretében, Nógrádi-Tóth Erzsébet irányításával vitatták meg a résztvevők a legfontosabb kérdéseket, melyek a betegszervezetek mindennapi életét és a népegészségügyi programokhoz való kapcsolódás lehetőségeit érintették. Dr. med. habil. Kiss István, a Magyar Hypertonia Társaság elnökhelyettese beszélt azokról a lehetőségekről, melyek a népegészségügyi program keretében kihasználhatóak a betegszervezetek számára, valamint Dr. Ábrahám Attila miniszteri megbízott az Egészségügyi Minisztérium képviseletében válaszolt a felmerült kérdésekre. 
	Torda Júlia médiatréningjén hasznos információkat kaphattak az érdeklődők a civil szervezetek médiaszerepléseiről, interaktív formában beszélték meg a médiajelenlét lehetőségeit és formáit, illetve tapasztalatokat cseréltek eddigi médiaszereplésekről.
	A nap során lehetőség nyílt arra, hogy a betegszervezetek egymással is megismerkedhessenek és kapcsolatokat építsenek ki. A párbeszéd eredményeként a nemrég indult, fiatal betegszervezetek is találtak olyan támogató partnereket, akikkel együttműködve tudják fejleszteni saját szervezetüket.
	Egyesületünket és a Magyar Reuma-betegek Egyesületét Purgel Zoltán elnök és Mártaszéki Ferencné alelnök képviselte a Magyar Tudományos Akadémián megtartott rendezvényen.
	/    /Előadások 
	Részvétel az EULAR (PARE) őszi konferenciáján
	29BRészvétel az EULAR (PARE) őszi konferenciáján
	2008. november 7-9. Hevér Krisztina
	Az EULAR egy olyan ernyőszervezet, amelybe az európai országok reumatológiával foglalkozó orvosi, tudományos egyesületei tömörültek. Biztos, hogy nem csak az elnevezés okán – amely tehát nem egy szűken vett orvosi specialitás –, hanem a betegségcsoport (mozgásszervi betegségek) jellegéből is adódik, hogy ez a nemzetközi szervezet az orvosokon túlmenően a betegséggel foglalkozó egészségügyi dolgozók (nővérek, fizioterapeuták, stb.) és a betegek nemzeti szervezeteit is összefogja. 
	A Magyar Lupus Egyesületet a konferencián Hevér Krisztina nemzetközi kapcsolattartó képviselte, aki egyben meghívást kapott az EULAR soron következő konferenciájára is, mely 2009. júniusában lesz Koppenhágában. A 40 országból érkezett 116 küldött meggyőződése, hogy igen sokat tanulhatunk egymástól. Ennek egyik formája a poszter szekció, ahol igen érdekes, változatos posztereket mutattak be a különféle nemzetek betegszervezetei. A poszterek mellett ott állt vagy a poszter készítője vagy azon nemzet delegáltja, amelyik a posztert bemutatta, és válaszolt a kérdéseinkre. Igazán hasznos kitekintést nyújtott Európára, az európai betegszervezetek működésére, az európai arthritisszel / reumával élő emberekre. Mivel lupuszos betegként egyesületünk tagjait is érte már negatív diszkrimináció a betegsége miatt a munkahelyén, igazán megható volt az a rövid történet, amit egyik ciprusi lupuszos beteg írt le, aki azt várta, hogy 18 évnyi munkaviszony után kollégái és főnökei megértőek és támogatóak lesznek miután kiderült a betegsége, de sajnos egyáltalán nem ez történt. Ahogyan az egyik szervező, Garay Beáta fogalmazta meg: „Több mint 90 ezer ember él ma Magyarországon reumatológiai eredetű betegséggel, amely lehet enyhe, súlyos és nagyon súlyos, ismertebb (kezelhetőbb) és ritkább (kevésbé kezelhető). Amit viszont szeretnénk elérni, az mindenképpen közös: figyelmet, megértést kapni a társadalomtól, kormányzattól, orvosoktól és társainktól, valamint megkapni a legmegfelelőbb gyógymódot, újabb, modernebb, hatékonyabb terápiát. Azonban itt az ideje, hogy mi, reumatológiai eredetű bántalmakkal élők (szándékosan kerülve a „beteg” szót) is hallassuk a hangunkat és elmondjuk, hogy nekünk mi és hogyan lenne jó pl. a munka-rehabilitáció területén vagy kedvezményes elbánásban, és legyen jogunk mindenhol egységesen a modern gyógyszerezéshez. Az egyik alkalom, amely által hangunkat meghallhatják elég magas szinten is, az EULAR PARE őszi konferenciája, melynek megrendezési jogát idén hazánk kapta a Magyar Reumabetegek Egyesületének közvetítésével, amely a házigazdája volt a konferenciának, és az ezzel járó nem kevés magyar szervezési feladatot is felvállalta.”
	/
	A magyar delegáltak
	Megjelent Pillangó című betegtájékoztató magazinunk
	30BMegjelent Pillangó című betegtájékoztató magazinunk
	2008. november 10. Purgel Zoltán
	Hosszú előkészítő munka után megjelent a Magyar Lupus egyesület első magazinja, a Pillangó című lap. Az exkluzív kivitelű, 28 oldalas magazint díjmentesen kézbesítettük tagjainknak és partner orvosainknak, de bárki számára hozzáférhető díjmentesen weblapunkon. (A magazin kereskedelmi forgalomba nem kerül.)
	A magazinban az alábbi írások jelentek meg:
	- Bakonyi László: A Gabi… 1953-2006. (Megemlékeztünk egyesületünk alapítójáról volt elnökéről.)
	- Dr. Baraczka Krisztina: Idegrendszeri károsodás SLE-ben
	- Dr. Pajor Attila: Terhesség és lupus
	- Hevér Krisztina: Európából jöttem...
	- Dr. Kiss Emese: Az immunológiai homeosztázis fenntartása és helyreállítása természetes anyag segítségével. A colostrum immunológiai hatásai
	- Dr. Nagy György: Limfocita jelátviteli defektusok SLE-ben
	- Dr. Csízyné Lenkey Valéria: Bemutatkozik a debreceni Autoimmun Betegegyesület
	- Neked is sikerülhet!
	- A kezdet kezdetén
	- Hevér Krisztina: Az előtej is élet, erő, egészség? Egy kvalitatív felmérés eredményei az Ekolostrum étrend-kiegészítőről
	- Purgel Zoltán: Kérdések és válaszok a rehabilitációs járadékról
	/
	A kiadvány borítója
	Megjelent 4. hírlevelünk, ajándékok tagjainknak
	31BMegjelent 4. hírlevelünk, ajándékok tagjainknak
	2008. november 11. Purgel Zoltán
	2008. november 11-én megjelent ezévi utolsó hírlevelünk, mely szebb kivitelben, „Lepke” címen jelenik meg a jövőben. A kiadványban beszámolunk a Nemzeti Fenntartható Fejlődési Tanács megalakulásáról, a Törődés és Gyógyítás Betegszervezeti Akadémiáról, szeptemberi találkozónkról, a 2010-es magyarországi Lupus Europe konferencia munkáiról, valamint sok egyéb rövid hír jelenik meg mini újságunkban. A kiadványt elküldtük minden tagunknak, partner orvosainknak, valamint publikáltuk weblapunkon.  
	/
	A kiadvány mellett tagjaink egy nagyobb ajándékcsomagot kaptak. Minden tagunk megkapta Pillangó című újságunkat, 2. DVD-nket (melyen a 2008. március 29-i és a május 31-i találkozónkon elhangzott előadások tekinthetők meg: Dr. Pajor Attila Professzor Úr: TERHESSÉG ÉS LUPUSZ, Dr. Szemere Pál Professzor Úr: A LUPUSZ BELGYÓGYÁSZATI SZÖVŐDMÉNYEI, Dr. Polgár Anna: AZ SLE SZÖVŐDMÉNYEI, Hevér Krisztina: „AMIKOR A PILLANGÓ RÁSZÁLL AZ ARCUNKRA…”, és Dr. Kiss Emese: TERMÉSZETES IMMUNMODULÁNS COLOSTRUM) és egyéb ajándékokat: jegyzettömböt és gyógyszertartót. Minden tagunk kapott egy kérdőívet és tagdíjfizetési értesítést is. A kérdőívben 43 kérdést tettünk fel tagjainknak a betegségükről,a kezelésükről, a gyógyszereikről, egyesületünkről.  
	/A 2. DVD kiadványunk borítója
	Egyesületi találkozó és orvosi előadások az ORFI-ban 4.
	32BEgyesületi találkozó és orvosi előadások az ORFI-ban 4.
	2008. november 29. Purgel Zoltán
	2008. évi utolsó találkozónk karácsonyi hangulatban telt el az ORFI Lukács Klubjában. Két orvosi előadást láthattunk és hallhattunk. 
	Első előadónk Dr. Nagy György Adjunktus Úr a Budai Irgalmasrendi Kórházból jött el hozzánk, projektoros vetítéssel egybekötött előadásának címe ÚJABB KUTATÁSI EREDMÉNYEK SLE-BEN volt.
	Második előadónk Dr. Baraczka Krisztina főorvosnő volt, aki az SLE IDEGRENDSZERI ÉRINTETTSÉGÉRŐL tartott előadást. 
	A kitűnő orvosi előadások után egészségállapot felmérésre volt lehetőség, melyet Turi Gabriella betegtársunk végzett. 
	Mint ahogy eddigi találkozóinkon is – most is videófilmre rögzítettük az orvosi előadásokat. Ezeket a kisfilmeket interaktívan publikáljuk weboldalunkon, valamint DVD kiadványt készítünk, amit tagjaink részére díjmentesen elküldünk. 
	  /Találkozóink helyszíne, az ORFI Lukács Klubja
	Tárgyi eszköz beruházások 2008-ban
	33BTárgyi eszköz beruházások 2008-ban
	2008. január - december Purgel Zoltán
	A 2008. év igen sikeres volt egyesületünknek tárgyi eszközök beruházásban. Sikerült hiánypótló eszközöket vásárolnunk, mindezt köszönhetjük a kiemelkedően magas adó egy százalékos felajánlásoknak, valamint a Nemzeti Civil Alapprogram pályázatain elnyert forrásoknak. 
	2008-ban egyesületünk vásárolt hangtechnikai berendezéseket: aktív hangfalakat, vezeték nélküli mikroportot, vezeték nélküli mikrofont. Ezeket az eszközöket előadásainkon tudjuk hasznosítani. 
	Vásároltunk lézerpointeres vezeték nélküli vezérlőt projektorunkhoz, mellyel találkozóinkon tudnak előadóink kényelmesen vetíteni. 
	Egy nagyobb informatikai beruházást is sikerült megvalósítanunk, vásároltunk hordozható számítógépet (notebook-ot), mely az előadásokon a diavetítésben nyújt segítséget. Vásároltunk nagy teljesítményű asztali számítógépet, mely az előadásokon rögzített videófájlok feldolgozásában, az utómunkákban, valamint a DVD-k elkészítésében tudunk használni. 
	Sikerült megvásárolnunk egy nagy teljesítményű színes lézernyomtatót, mely alkalmas arra, hogy ezentúl saját magunk állítsuk elő kisebb kiadványainkat. (Ezzel jelentős mértékű megtakarítást tudunk elérni.).
	Területi képviseletek, lelki segély szolgálat
	34BTerületi képviseletek, lelki segély szolgálat
	2008. január - december Purgel Zoltán
	Magyarország több régiójában, összesen 10 fő területi képviselőnk van, akikhez bátran fordulhatnak kérdéseikkel, problémáikkal a lupuszos betegek. Akár személyes találkozásra is lehetőség van, de a legtöbbször e-mailben, chat programon vagy telefonon keresik képviselőnket a betegek. Bár képviselőink nem orvosok, de saját tapasztalatainkból tudnak segíteni, s szükség esetén orvosainkhoz tudják irányítani a betegeket. Weboldalunk Társalgó rovatában is tudunk segítséget nyújtani, napi 2-8 üzenetet kapunk! 
	2008-ban telefonos lelki segély szolgálatot indítottunk el. Dr. Knoll Katalin - aki saját maga is SLE beteg – várja a lupuszos betegek hívását. Szívesen elbeszélget bárkivel, „csapásirányt” mutat, vagy akár saját élményei miatt szívesen beszélget lelki tünetekről, vagy bármiről. 
	Internetes megjelenésünk
	35BInternetes megjelenésünk
	2008. január - december Purgel Zoltán
	Weboldalainkon (www.sle.hu, www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu) minden információ megtalálható a lupuszról, a szervi érintettségekről és egyéb autoimmun betegségekről. Minden kiadványunk elektronikus formában letölthető, megtekinthető. Weboldalunkat rendszeresen frissítjük aktuális hírekkel, információkkal. Társalgó rovatunkba napi több üzenet érkezik (eddig közel 3000 üzenetet kaptunk), ezen a fórumon tudják egymást segíteni az autoimmun betegek. Büszkék vagyunk arra, hogy weblapunkon tagjaink 12 filmet (előadást) összesen közel 7 órányi videóanyagban tekinthetnek meg on-line. 
	Lupus Europe konvenció – Budapest 2010. szervezés
	36BLupus Europe konvenció – Budapest 2010. szervezés
	2008. szeptember - december Purgel Zoltán
	Nagy megtiszteltetést kaptunk a Lupus Europe-tól: megrendezhetjük a 2010-es (első magyarországi) konvenciót! Nagyon örülünk ennek a lehetőségnek, és igyekszünk maximálisan megfelelni az elvárásoknak! Hét tagú team-et alakítottunk, akik a 2010-es konvenció sikeres megrendezésén dolgoznak. A team tagjai: Beráné Gróf Ilona (képviselő), Debreczi Sándor (egyesületi tag), Hevér Krisztina (nemzetközi kapcsolattartó), Janovszki Ágnes (egyesületi tag), Mártaszéki Ferencné (alelnök), Purgel Zoltán (elnök), Turi Gabriella (képviselő). 
	Belső e-mailes levelezőlistát készítettünk. Sok szállodától kértünk már ajánlatot, személyesen is tárgyaltunk hotelekkel. Hamarosan döntünk a helyszínről. A 2009-es év elején elkezdünk szponzorokat keresni, valamint EU-s és magyarországi állami pályázati lehetőségeket keresni. 
	Pályázatok, állami források, támogatások
	37BPályázatok, állami források, támogatások
	2008. január - december Purgel Zoltán
	2008-ban három pályázatot nyújtottunk be a Nemzeti Civil Alapprogram kiírására. 
	Az „Országos hatókörű civil szervezetek működési támogatása” pályázaton működési költségeink állami hozzájárulásához 900.000 Ft-ot kértünk. A pályázatot elbíráló bizottság 600.000 Ft vissza nem térítendő támogatást bírált meg részünkre a következő indokok alapján: „A pályázó hitelt érdemlően mutatta be, hogy az általa megjelölt működési célokra igényelt források összegével arányos szervezetének társadalmi aktivitása és hatása. A pályázó hitelt érdemlően mutatta be, hogy a pályázatában megjelölt tervei megvalósítása érdekében, az általa megjelölt működési célokra igényelt források összegével arányosan fogja szolgálni a társadalmilag hasznos, sikeres programok, szolgáltatások megvalósítását. A pályázó szervezet hitelt érdemlően mutatta be, hogy az általa az előző évben működési célokra fordított források összegével arányos volt szervezetének társadalmi aktivitása és hatása.” A pályázatot Hevér Krisztina, Krüpl Etelka, Papp Andrea és Purgel Zoltán készítette. A támogatást az egyesület működési költségeire használhatjuk fel: nyomtatványra és irodaszerre 133.000 Ft-ot, posta, telefon és kommunikációs költségekre 300.000 Ft-ot, utazási és kiküldetési költségekre 100.000 Ft-ot, könyvelési díjakra 23.000 Ft-ot, honlap fenntartás költségeire 24.000 Ft-ot, 100 ezer Ft feletti tárgyi eszközökre 120.000 Ft-ot.
	A „Magyarországi civil szervezetek nemzetközi szervezetekkel való együttműködésének támogatása” pályázaton a 19. European Lupus Erythematosus Federation Kongresszuson való részvételre pályáztunk, 1.750.400 Ft értékben. Ezt az elképzelésünket 400.000 Ft-tal támogatta kollégium. Ezt a pályázatot Hevér Krisztina és Purgel Zoltán készítette. Dr. Ugron Gáspár Gábor Elnök Úr, a Nemzetközi Kollégium nevében a következőképpen tájékoztatott bennünket: „Erre a kiírásra összesen 400 db pályázat érkezett. A kollégium a szakmai bírálat során a kiírás keretében rendelkezésre álló 100.000.000 Ft keretösszegből 157 db pályázat támogatására tett javaslatot. A Kollégium csak a kiemelkedően jó, szakmailag megalapozott, jól megvalósítható, illetve hiánypótló programokat részesítette támogatásban…” Nagyon örülünk, hogy a mi pályázatunkat is így értékelték. Mivel a 400.000 Ft állami támogatás nem lett volna elég a konferencián való részvételre, így más forrást is kellett keresnünk. A Medis Hungary Kft-től – az Ekolostrum hazai forgalmazójától – 1500 € támogatásban részesültünk. 
	Harmadik pályázatunk a „Nyomtatott sajtótermék fejlesztésének és létrehozásának támogatása” című kiírásra lett benyújtva. Ebből az állami forrásból szerettük volna kiadni Pillangó című magazinunkat. A pályázatot elbíráló bizottság a következőkkel indokolta az elutasító döntést: „A pályázat szakmaisága megfelelő. A Kollégium értékelési szempontjai alapján nem került a támogatottak közé tekintettel a pályázók nagy számára. A maximális 70-ből elért pontszáma 50, a Kollégium által megállapított támogatási határ 56 pont.” A negatív döntés ellenére sikerült saját önerőből elkészíteni Pillangó c. újságunkat, mely 2008. november 10-én jelent meg. Az ingyenes kiadványt tagjaink részére juttattuk el díjmentesen, valamint weboldalunkon publikáltuk.  
	Szeptember elsején kaptunk az értesítést az adóhivataltól, hogy az adózók a személyi-jövedelemadójuk 1%-os felajánlásainak összege 1.024.000 Ft. Az egyesület életében ez rekord összeg, amely jelzi az egyesület vezetése számára társadalmi munkánk aktivitását. Ezúton is köszönöm Mindazon Személyeknek, akik gondoltak egyesületünkre adóbevallásuk kitöltésekor. Köszönöm, köszönjük tagjaink, betegtársaink nevében is a felajánlott adó 1%-okat. Külön köszönöm azon segítőknek, Doktoroknak, Akik segítették egyesületünk 1%-os kampányát. A felajánlott összeget tárgyi eszközök beruházására, Pillangó című magazinunk, Lepke című hírlevelünk és egyéb betegtájékoztató kiadványokra elkészítésére használtuk fel. 
	Szeretném kihangsúlyozni, hogy a Magyar Lupus Egyesületben mindenki ingyenesen, társadalmi munkában végzi feladatát. Senki sem kap bér jellegű kifizetést (munkabér, megbízási költség, béren kívüli juttatás, tiszteletbér, stb.).

