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Lepke kiadvanyunk megjelenése

2009. februar 25. Purgel Zoltan

Ujsdgunk 2009/1-es szama februdr 25-én jelent meg 8 oldal terjedelemben. Az ingyenes kiadvanyt
postaztuk tagjaink és partnereink részére, valamint nagyobb csomagokban Magyarorszag kérhazaiba,
autoimmun centrumaiba. (A kiadvany a partner orvosaink segitségével jutott el azon
betegtdrsainkhoz, akik nincsenek kapcsolatban veliink.) A kiadvany weboldalainkrél (www.lupusz.hu,
www.autoimmun.hu, www.sle.hu) dijmentesen let6lthetd és megtekinthetd.

A kiadvany tartalmabdl:

- Meghivd a 2009. aprilis 4-i betegférumunkra.

- Meghivé kozgydléslinkre.

- Egyesiileti hirek

- Egy szdzalékos kampdny felhivas

- Nemzetkozi hirek

- Tervezett kiadvanyaink

A Magyar Lupus Egyesilet hirlevele
2009/1. + 2009. februar 25.

Neoghtus
a Magyar Lupus Egyesillet talalkoz6jéra, mely 2009, &prilis 4-én (szombaton) 13-17 éraig
lesz Budapesten, az ORFI Lukécs Klubjaban (Frankel Le6 u. 25-29).
Tervezett programok:
13-14 sriig: Kotetlen élgeté: épési-, ési-, i ési lehetGség.
14.00 éa: Dr. Bélint Géza, az ORFI reumatologus forvosa, az MTA doktora, a Csont és
fziilet Evtizede 2000-2010 hazai koordinétora.
El6adasénak cime: Lupusos betegek osteoporosisa.
1445 oa: Sziinet
15006 Hevér Krisztina nemzetkdzi kapcsolattartonk —el6addsa ,Vegyik kézbe
Gségei cimmel. amol6 az EULAR PARE Gszi budapesti
konferenciajarél)
15306a: A Magyar Lupus Egyesillet kdzgydlése. (A kozgy(ilés meghivoja és tervezett
napirendi pontjai 2. oldali meghivénkon) Kérem, hogy akinek szamit egyestletiink
jovéje, vegyen részt kozgydlésiinkdn! Aktiv tagjaink megjelenésére feltétlen
szamitunk!
15.50 era:  Sziinet
16004 Erdéfi-Szabé Attila ,Modern biofizikai, bioinformatikai kezelések” cimd
el6adésa. Az el6adas végén élgetési lehetdség.
16.306a:  Relaxcié Morcsanyi llonaval.

Lepkew

A

ORFI LUKACS KLUB

Budapest
Frankel Le6 u 25-29.

Dijmentes rendezvényiinkre mindenkit
szeretettel varunk!

b 4 Lepke 1

2009/1. szam cimoldal

Betegforum Budapesten, az ORFI Lukacs Klubban

2009. aprilis 4. Purgel Zoltan

2009. évi els6 talalkozonk 2009. aprilis 4-én volt megszokott helylinkon, az ORFI Lukacs Klubjaban.
Els6 el6addnk Dr. Balint Géza Professzor Ur volt, az ORFI reumatolégus f6orvosa, a Magyar
Tudomanyos Akadémia doktora, a Csont és fiziilet Evtizede 2000-2010 hazai koordinétora.
ElGadasanak témadja a lupuszos betegeket is nagy szdmban érinté csontritkulas volt. Az el6adas cime:
Lupusos betegek osteoporozisa.

Magyar Lupus Egyesiilet
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A kovetkez6 el6adast Hevér Krisztina nemzetkozi kapcsolattarténk (2004. aprilis 4-t6l az egyesiilet
alelndke) tartotta , Vegylik kézbe lehetéségeinket!” cimmel. Krisztina el6adasaban beszamolt az Gszi
budapesti EULAR PARE konferenciardl.

16 6ratol Dr. Erddfi Szabd Attila tartott el6adast ,Modern biofizikai, bioinformatikai kezelések”
cimmel. Ezen a napon Kozgyllést is tartottunk, melyen t6bb, az egyesiiletiink jov6jét érinté dontést
hoztunk.

Dr. Balint Géza
Lupusos betegek osteoporosisa cimi eladasa

Lepke kiadvanyunk megjelenése
2009. 4prilis 24. Purgel Zoltan

Ujsdgunk 2009/2-es szama aprilis 24-én jelent meg 8 oldal terjedelemben. Az ingyenes kiadvanyt
postaztuk tagjaink és partnereink részére, valamint nagyobb csomagokban Magyarorszag kérhazaiba,
autoimmun centrumaiba. (A kiadvany a partner orvosaink segitségével jutott el azon
betegtdrsainkhoz, akik nincsenek kapcsolatban veliink.) A kiadvany weboldalainkrél (www.lupusz.hu,
www.autoimmun.hu, www.sle.hu) dijmentesen let6lthetd és megtekinthetd.

A kiadvany tartalmabdl:

- Ad6 egy szazalékos kampdanyunk

- EULAR Konferencia Daniaban

- Meghivé World Lupus Day rendezvényiinkre

- Egyesiileti hirek

- 2008. november 29-i taldlkozonkrol...

- 20009. aprilis 4-i taldlkozénkrdl...

Magyar Lupus Egyesiilet
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Lepke ¥

Egyesliletiink Uj neve (2009 &prilis 4-tdl):

7 L
Lupus Nap ":@;
MAGYARORSZAG World &

2009. majus 10. Lupus Day

vasarnap, 10-16 oraig.
Budapest, Margitsziget
Margitszigeti Szabadtéri Szinpad, Viztorony

sReszletek a kozepsé oldalon.. 7
w

Lepke 1

2009/2. szam cimoldal

World Lupus Day, Budapest, Margitsziget

2009. majus 10. Purgel Zoltan

2004. majus 10-e 6ta minden évben ez a nap a , Lupus Vildgnapja” (World Lupus Day). A nemzetkozi
Osszefogds célja, hogy tdjékoztassuk az orvosokat, betegeket és a nyilvanossagot a lupuszrél, hogy
novekedjen a lupusz-kutatds finanszirozdsa vilagszerte, hogy Ugy beszéljenek a lupuszrél, mint egy
jelent6s kozegészségligyi problémardl.

2009-ben a Magyar Lupus Egyesilet is csatlakozott ehhez a vildgméretld eréfeszitéshez.
Magyarorszagon els6ként keriilt megrendezésre a Lupus Day nap. Egy csaladi nap jellegd,
kotetlenebb rendezvényt valdsitottunk meg. Az orszag teljes teriiletérdl, nagyon sokan ellatogattak
az egész napos rendezvényilinkre, mely Budapest szivében, a Margitszigeten, a Szabadtéri Szinpad
terliletén volt megtartva. A magyar lupuszos betegek is ugyanugy linnepeltek, mint a vildg barmely
mas orszagaban a tobbi beteg. A rendezvény teljesen ingyenes volt, minden résztvevé emléklapot és
kisebb ajandékot kapott. Nagy ©6rom volt szamunkra, hogy vendégil ldthattuk a debreceni
Autoimmun Betegegyesiilet tagjait. A rendezvényen amatér fellépék (tobben betegtarsak)
szerepeltek. DélelStt beszélgetGs el6adasok, termékbemutatdk, gydgy masszazs volt, délutan vidam
produkciok: hastanc, vers, tanc, zene, stb...

World
Lupus Day"

10 May

Magyar Lupus Egyesiilet
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Lepke kiadvanyunk megjelenése

2009. szeptember 1. Purgel Zoltan

Ujsagunk 2009/3-as szdma szeptember 1-én jelent meg 12 oldal terjedelemben. Az ingyenes
kiadvanyt postaztuk tagjaink és partnereink részére, valamint nagyobb csomagokban Magyarorszag
kérhazaiba, autoimmun centrumaiba. (A kiadvany a partner orvosaink segitségével jutott el azon
betegtarsainkhoz, akik nincsenek kapcsolatban veliink.) A kiadvany weboldalainkrél (www.lupusz.hu,
www.autoimmun.hu, www.sle.hu) dijmentesen letolthet6 és megtekinthetd.

A kiadvany tartalmabal:

- Meghivé kozgyléslinkre.

Magyar Lupus Egyesiilet
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- Egyesiileti hirek

- Egy szdzalékos kampdny felhivds
- Nemzetkozi hirek

- Tervezett kiadvanyaink

Lepke

A Magyar Lupus Egyesilet hirlevele

Tisztelt Tagjaink, Betegtérsaink, SegitGink!

Sajnos szomord hirrel kell kezdenem hireinket. Hevér Krisztina betegtdrsunk, a Magyar Lupus
Egyesilet alelnoke és nemzetkozi kapcsolattartdja éetének 34. évében elhunyt.
Krisztina m4jus eleje 6ta volt kérhizban, harcolt a lupusz ellen. A nehéz és f4jdaimas. kiizdelmet
augusztus 20-4n vesztette el Személyisége, munkija hidnyozni fog, emiékét sziviinkben ordkre
megdrizziik. Endkségi hatdrozat alapjén Hevér Krisztindt a Magyar Lupus Egyesilet sajat halottjdnak
tekdnti. Kovetkez talilkozénkon (2009, szeptember 26) megemiékezést fogunk tartani Krisztindr6lL A
virhatéan november elején megjelend Pilangé cimd magazinunkban nekrolog is meg fog jelenni
Mint emlitettem, kévetkez6 taldlkozénk 2009. szeptember 26-4n (szombaton) lesz, az ORFI Lukcs
Klubjéban (Budapest, Frankel Led (). A tobb program miatt a megszokottnal kicsit hamarabb, 13
Grakor kezdiink. A meghivé és a részletes program kdvetkezs oldalunkon olvashaté. Sok szeretettel
varok mindenkit taldlkozénkra, a részvétel mindenki szaméra ingyenes

Tisztelettel: Purgel Zoltan elndk

il

Fij6 szivvel tudatjuk, hogy

I
HEVER KRISZTINA
betegtarsunk, a Magyar Lupus Egyesiilet ale
2009. aug; 20-4n 6rokre elta ko

Hevér Krisztinat a Magyar Lupus Egyesiilet sajat halottjanak tekinti.

“Temetésének helyét és id6pontjat weboldalunkon fogjuk kézélni.

Emlékét sziviinkben 6rizziik

;4 Lepke 1

2009/3. szam cimoldal

Lupus Europe konferencia, Strasbourg
2009. szeptember 9-13. Purgel Zoltan

2009. szeptember 9-13-ig rendezte meg a Lupus Europe éves konferencidjat, Franciaorszadgban,
Strasbourgban. 2008-ban ez a konferencia Spanyolorszagban, Palma de Mallorcan volt, 2010-ben
pedig az egyesiiletiink rendezésében hazankban, Budapesten lesz.

A konferencidn egyesiletiinket és a magyar SLE betegeket harom f6 képviselte: Martaszéki Ferencné
alelndk, Baldzs Henrietta és Janecské Anna egyesiileti tag.

Ezen a konferencidan vald részvétel nagyon fontos volt egyesiiletiinknek, 2010-ben nekiink kell
megrendezni ugyanezt az eurdpai taldlkozét. Az eurdpai rendezvényrél el6adas keretében 2009.
szeptember 26-an beszamoltunk, valamint kiadvanyainkban is irtunk 6sszefoglalét.

LUP

EUROPE

Magyar Lupus Egyesiilet
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A 20. Lupus Europe konferencia részvevéi

Betegforum Budapesten, az ORFI Lukacs Klubban

2009. szeptember 26. Purgel Zoltan

Ez évi mdsodik taldlkozénk szeptember 26-an volt megszokott helylinkon, az ORFI Lukacs Klubban.
Taldlkozénk az eddig megszokottaktdl a tobb program miatt hosszabbra sikerilt. Els6 el6addnk Dr.
Valyi Péter Igazgaté Ur volt, az Orszagos Rehabilitacids és Szocialis Szakértsi Intézet Médszertani-
Oktatasi- MinGségbiztositasi Igazgatdsagardl. ElGadasat ,A rehabilitdcio dtfogo szemlélete” cimmel
tartotta, majd valaszolt feltett kérdéseinkre, a lupuszos betegeket is érint6 Uj rokkantnyugdijazasi
szabalyokrdl, orvosi allapotfelmérésekrdl, rehabilitacids jaradékokrol.

Masodik el6addnk Dr. Ori Zsolt szemész Féorvos Ur volt, aki el6adasaban az autoimmun betegségek
kezelése sordn fellépé szemészeti elvdltozdsokrol beszélt. Erdekes és interaktiv elSadasaban
bemutatta a minket érint§ szemészeti betegségeket és kezelésiiket. Féorvos Ur videdfelvételen
bemutatta egy korszer( sziirkehalyog mitét képeit is.

Harmadik el6adénk Dr. Marschalké Marta Docensné volt, aki a Semmelweis Egyetem Bérklinikardl
jott el hozzank el6adast tartani. Docensné elGaddsdban beszélt az SLE-betegeket érinté
bértiinetekrdl, majd valaszolt kérdéseinkre.

A harom orvosi el6adas utdn szomoru percek kovetkeztek, Hevér Krisztindra, nemrég elhunyt
alelndkiinkre, nemzetkozi kapcsolattartonkra, betegtarsunkra emlékeztink. Parja, Varga Gabor
szivébdl beszélt Krisztindrdl. Krisztina baratnéje, Téth-Sebestyén Ibolya is beszélt Krisztirdl.
Mindannyiunkat megrenditett Krisztina haldlanak hire, sokdig nem fogjuk még feldogozni tudni
szeretetét, hianyat.

A megemlékezés utan ,Strasbourgban jdartunk...” cimmel rovid 6sszefoglalét hallhattunk a 20. Lupus
Europe konferenciadrdl. Az idei konferencidn egyesiiletiinket, és a magyar lupuszos betegeket Balazs
Henrietta, Janecské Anna és Martaszéki Ferencé képviselte. A konferencia és az utazas koltségeit a
Nemzeti Civil Alapprogram palyazatabdl finansziroztuk. Késé délutan a Magyar Lupus Egyesilet révid
kozgydlése volt.

Magyar Lupus Egyesiilet
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Dr. Valyi Péter Dr. Bri Zsolt
A rehabilitacio atfogd szemlélete c. el6adas Autoimmun betegségek kezelése soran fellépd
szemészeti elvdltozasok c. elGadas

Dr. Marchalké Marta Balazs Henrietta és Janecské Anna
Az SLE bértunetei c. el6adas Strasbourgban jartunk... c. el6adas

Hevér Krisztinara emlékeztiink Varga Gabor Toth-Sebestyén Ibolya

Magyar Lupus Egyesiilet
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Hevér Krisztina Emlékdij megalapitasa

2009. szeptember 26. Purgel Zoltan

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet Hevér Krisztina emlékére 2009. szeptember 26-an, a
16/20009. (1X.29.) szamu koézgy(ilési hatarozat alapjan Hevér Krisztina Dijat alapitott.

Hevér Krisztina fiatalon, 34 éves kordban, 2009. augusztus 20-dan hunyt el. Egyesiletliink és a
magyarorszagi autoimmun betegek sokat kdszonhetnek munkajanak. Sokat tett a nemzetkozi
kapcsolatok megerdsitése érdekében, civil munkdjaval a magyar lupuszos betegeket segitette.
Kiemelkedd munkaja példaértékl mindenki szamara. Az O emléke el6tt tisztelegve hirdettiik meg az
els6 Hevér Krisztina Dij palyazati kiirasat.

A P
- Palyazati kiiras
A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet Hevér Krisztina
emlékére 2009, szeptember 26-4n, a 16/2009 (IX29) szami
kazgydlési hatdrozat alapjén Hevér Krisztina Dijat alapitott.
Hevér Krisztina fiatalon, 34 éves kordban, 2009 augusztus 20-an
hunyt el Egyesiletink és a magyarorszagi autoimmun betegek
sokat koszonhetnek munkdjdnak. Sokat tett a nemzetkozi
kapcsolatok megerdsitése érdekében, civil munkdjdval a magyar lupuszos betegeket segitette.
Kiemelkedé munkdja példaértékid mindenki szaméra. Az O emléke eldtt tisztelegve hirdetjiik meg az
els6 Hevér Krisztina Dij palyazati kiirdsat.
A palyazat cime: Lételemiink az egészséges életmod!
Feldolgozhaté témak:
« Egészségtudatos gondolkodds, Gsztonzés, prevenciG
+ Az egészség, egészséges életmod és marketing kapcsolat
+ Az egészséges életmod lehetdségei
- Egészség megGrzésének modjai, lehetdségei
- Egészség, egészséges fletmod, és a turisztka kapesolata
- Egészség, betegség kezelése és a wellness kapcsolata
+ Betegek, betegségek kezelése és a mivészetterpids foglalkozasok kapesolata
+ Az egészség és betegség megjelenitése
- Az egészség s az MM kapcsolata Magyarorszdgon
A palyazat beadasanak hatdrideje: 2010. aprilis 1.
Eredményhirdetés: 2010. majus 9 Budapest (Lupus Nap)
Dijazas: A Hevér Krisztina Dijat kiirdsonként egy palyazo nyerheti el A dij dtvétele kizardlag
személyesen toriénhet. A nyertes palyazd 50000 Ft pénzjutalomban részesil, melyet ugyancsak
kizarolag eredményhirdetésen lehet dtvenni A dij és a pénzjutalom
atvételére mas |dépomban (€s helyszinen) nincs lehetdség.
A palyazat beadasanak médija: kizardlag postai kildeményként, a Schopper Gabriela Magyar
Lupus Egyesillet levélcimére: 6635 Szegvar, Korogy u. 69
Nevezési dif: nincs.
Részvételi feltételek:
+ Magyar dllampolgarsag.
« A palyazat megfelel a tartalmi kiirdsnak.
+ A beérkezett irisos pdlyamd terjedelme 2-10 oldal (A/4 méretd lapon keézirds, vagy
szovegszerkesztett oldal). Egy palyézo egy palyamivet nydjthat be.
+ A pilyamiben szerepelnie kell a palyazé nevének, cimének, egyéb elérhetGségének
(telefonszdm, e-mail).
« A pélydzé beleegyezik abba, hogy a pélyami az egyesilet kiadvényaiban és weblapjdn
megjelenhessen.
» A pilyazatokat egy flggetlen, egyesiiletiinktdl kilGnllé szakmai bizottsag értékeli és
javaslatot tesz a legjobb palyamunkdra. A Bizottsig ddnthet Ggy, hogy nem javasol
palyamunkat a Hevér Krisztina Dijra. A dontése végleges, a palyazok nem jogosultak
fellebbezni a dantés ellen.
« A palyazatra beérkezett palyamunkakat nem kildjik vissza.

DVD kiadvanyaink megjelenése

2009. november 3. Purgel Zoltan

November harmadikan jelent meg ,,dupla” DVD-nk, kitliné orvosi el6addsokkal.

A DVD-n a 2008. szeptember 27-i, a 2008. november 29-i és a 2009. aprilis 4-i taldlkozéinkon
elhangzd el6adasokat, valamint a 2009. majus 10-én megrendezett Lupus Day rendezvényink
Osszefoglaldja tekinthetd meg.

3. DVD-nk tartalma: Hevér Krisztina: ,Eurdpdbdl jéttem, betegségem cimere: lupus”, Dr. Czeizel
Endre: A genetika forradalma, Dr. Nagy Gyorgy: Ujabb kutatdsi eredmények SLE-ben, Dr. Baracka
Krisztina: Az SLE idegrendszeri érintettsége.

4. DVD-nk tartalma: Dr. Balint Géza: Lupusos betegek osteoporosisa, Hevér Krisztina: ,Vegyiik kézbe
lehetBségeinket!”, World Lupus Day 2009. Magyarorszag - Osszefoglald az els6 magyarorszdgi lupus
napral (4 részben), World Lupus Day 2009. Magyarorszag - Révid klip az els6 magyarorszdgi lupus
naprol.

Magyar Lupus Egyesiilet
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Fontos szamunkra, hogy orvosi el6adasainkat, beszamoldinkat azon tagjaink is meg tudjak nézni, akik
a tdvolsag vagy egészségiigyi okok miatt nem tudnak eljonni taldlkozdinkra. Harom év 6ta rogzitjiik a
taldlkozéinkon elhangzo el6adasokat, majd a studié utémunkalatok utan publikaljuk weblapunkon és
DVD kiadvanyt késztiink. igy aki nem rendelkezik internet eléréssel, az otthondban is megnézheti
DVD-lejatszd segitségével el6addsainkat. De érdekes lehet azoknak is Ujra megnézni, akik mar
személyesen lattdk az el6adast. A DVD kereskedelmi forgalomba nem kerl, azt kizardlag tagjaink

kapjak meg.
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Purgel Zoltan

Lepke kiadvanyunk megjelenése

2009. november 5.

Ujsagunk 2009/4-es szama november 5-én jelent meg 12 oldal terjedelemben. Az ingyenes kiadvanyt

postdztuk tagjaink és partnereink részére, valamint nagyobb csomagokban Magyarorszag kérhazaiba,
orvosaink segitségével jutott el azon

autoimmun centrumaiba. (A kiadvany a partner
betegtarsainkhoz, akik nincsenek kapcsolatban veliink.) A kiadvany weboldalainkrél (www.lupusz.hu,

www.autoimmun.hu, www.sle.hu) dijmentesen letélthetd és megtekinthetd.

A kiadvany tartalmabdél:
- Meghivé a 2009. november 28-i betegférumunkra.

- Legutdébbi taldlkozdénkrol
- Hevér Krisztina dij palydazati kiirds
- Egyesiileti hirek

- Palyazati beszamoldk

- Egy szazalékos eredmények

Magyar Lupus Egyesiilet



Osszefoglalé a Magyar Lupus Egyesiilet 2009. évi tevékenységéré|

A Schopper Gabriella
Magyar Lupus Egyesilet hirlevele

. 2009/4. + 2009 november 5.

Lepke 3¢

a Magyar Lupus Egyesillet taldlkoz6jéra, mely 2009. november 28-an (szombaton) 13-16
6réig lesz Budapesten, az ORFI Lukics Klubjaban (Frankel Led u. 25-29).
Tervezett programok:
13-14 Kotetle épési-, ad: ési-, ési lehetdség.
14.00 6a: Dr. Géher Pal egyetemi tandr (Budai Irgalmasrendi Kérhaz) elGadésa Tartés
szteroid kezelés mellékhatasai és Csont és iziileti érintettség SLE-ben cimmel.
1500 sa: Dr. Nagy Gybrgy egyetemi adjunktus (Budai rgalmasrendi Kérhdz) el6adésa SLE
betegeknek par mondatban... cimmel. Adjunktus Ur 6t témakérben beszél SLE
1. Taplalkozasrol, diétarol + 2. HIN1-rdl,
fer 3. Vitami 6 8l, taplalék
kiegészitokrdl, ,csodaszerekrgl” « 4. (Jjabb kutatasi eredményekrdl + 5. A
100 kérdés a lupuszrél” cimd kiadvanyrol.
‘ + !

%

betegeket érint6 fontos kérdésekrdk

B

ORFI LUKACS KLUB

Budapest
Frankel Le6 u. 25-29 |
J

Dijmentes rendezvényiinkre
mindenkit szeretettel varunk!

A 4 Lepke 1

2009/4. szam cimoldal

Részvétel a Budapesti Immunolégiai Frumon (BIF)

2009. november 14. Purgel Zoltan

Egyesiletiink 2009. november 14-én részt vett a Budapesti Immunolégiai Forumon (BIF), melyet
elsGsorban gyakorld klinikusok szamara rendeznek meg. A rendezvényen az egész orszagbodl csak a mi
tarsadalmi szervezetiink képviselte magat. Célunk az volt, hogy a rendezvényen jelenlévé kozel 200
immunolégus orvossal kapcsolatokat épitsiink, és az O segitségeikkel juthassunk el betegeikhez. A
rendezvényen mini standunk volt, kiadvanyainkbdl barki vehetett. Ugy érezziik, hogy ezt a célunkat
elértiik ezen a szinvonalasan megrendezett rendezvényen.

BUDAPESTI
B l F IMMUNOLOGIAI
2009 FORUM

sof1TEF o,
1k

e
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Betegforum Budapesten, az ORFI Lukacs Klubban

2009. november 28. Purgel Zoltan

2009. évi harmadik betegférumunkra november 28-an keriilt sor, megszokott helylinkén, az ORFI
Lukacs Klubban. 13 6ratdl kotetlen beszélgetés, tarsalgas volt. 14 6ratél kezdGdtek az orvosi
el6adasok, el6addink a Budai Irgalmasrendi Kérhazbdl érkeztek.

Dr. Géher Pal Professzor Ur tartott kettd elGadast, a , Tartds kezelés mellékhatdsai” és a ,Csont és
iziileti érintettség SLE-ben” cimmel.

14.30 6ratél Dr. Nagy Gyorgy Adjunktus Ur elSadassorozatat hallhattuk ,SLE betegeknek pdr

7

mondatban...” cimmel. Adjunktus Ur tobb témaban tartott elGadasokat. Beszélt tdpldlkozdsrol,
diétdrél; HIN1-rél, védboltdsrdl, fertézésveszélyrél; vitaminokrdl, nyomelemekrél, tdpldlék
kiegészitékrél, ,csodaszerekrél”; és udjabb kutatdsi eredményekrél. Nagyszerl el6addasokat

hallhattunk. Betegforumunk részvevdi a kozelg6 tinnepek alkalmabdl kisebb ajandékot kaptak.

Pillangd magazinunk megjelenlése

2009. december 15. Purgel Zoltan

Oktéber elején kaptuk az értesitést az Egészségiligyi Minisztérium Szakallamtitkaratol, Dr.
Medgyaszai Melindatdl, hogy nyert a Minisztérium altal kihirdetett ,Az egészségligyi tevékenységet
végzb, a betegek rehabilitdcidjdt elGseqitd szervezetek tdmogatdsa” cimii palyazatunk. Osszesen
3.000.000 Ft vissza nem téritend6 tamogatast kapunk, melybdl meg tudunk jelentetni ketté szamot.
Kiadvanyunk — hosszas el6készit6 munka utan - egy évvel ezel6tt jelent meg el&szor, exkluziv
mindségben. Magazinunkban neves orvosok irdsai jelentek meg a lupusszal és egyéb autoimmun
betegségekkel kapcsolatban. Neves orvosokat kértlink fel, hogy irjanak magazinunkba.

A magazin tartalma:

- Purgel Zoltan: In Memoriam Hevér Krisztina (Emlékezés rovat)

- Varga Gabor: Levél Babdnak (Emlékezés rovat)

- Dr. Knoll Katalin: Nikotinmentes segitség a dohdnyzdsrdl vald leszokdsban (Eletméd rovat)

- Dr. Kovdacs Laszld: Veseérintettség lupuszban (Fékuszban rovat)

- Dr. Nékam Kristof: SLE és allergia (Mozaik rovat)

- Dr. Ortutay Judit: Lupuszos betegek rehabilitdcioja (Rehabilitacio rovat)

- Dr. Gri Zsolt: Autoimmun betegségek kezelése sordn fellépé szemészeti elvdltozdsok (Mozaik rovat)

- Dr. Pozsonyi Teréz: Szisztémds lupus erythematdsus (SLE) és a fejfdjds (Mozaik rovat)

- Dr. Valyi Péter: A rehabilitdcio szemléletének vdltozdsa (Rehabilitacié rovat)

- Dr. Zeher Margit: Ossejtkezelés autoimmun betegségekben (Mozaik rovat)

- Dr. Csizyné Lenkey Valéria: Hirek Debrecenbdl (Kitekint6 rovat)

- Dr. Kovdacs Laszld: Bemutatkozik a szegedi Reumatoldgiai Klinika (Kitekint6 rovat)

- Vikor Madria: Betegségem térténete (Az én naplédm rovat)

- Lakatos Aniké: Uj rovatunk: Onmiivelé (Onm(iveld rovat)

Pillangd magazinunkat ingyenesen postaztuk tagjaink és partnereink részére, valamint nagyobb
csomagokban Magyarorszag kdrhazaiba, autoimmun centrumaiba. (A kiadvany a partner orvosaink
segitségével jutott el azon betegtdrsainkhoz, akik nincsenek kapcsolatban veliink.) A kiadvany
weboldalainkrél (www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu, www.sle.hu) dijmentesen let6lthet§ és
megtekinthetd.

Magyar Lupus Egyesiilet
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Legfontosabb kérdések és valaszok cim(i kiadvanyunk megjelenése

2009. december 15. Purgel Zoltan

Dr. Nagy Gyorgy Adjunktus Ur (Budai Irgalmasrendi Kérhdaz) kozremikodésével és szives segitségével
jelenhetett meg magyar forditasban , A legfontosabb kérdések és vdlaszok” cim( flizetecske, melyet
eredetileg Graham Hughes londoni professzor irt angol nyelven. Hughes Professzor Urtél megkaptuk
az engedélyt a magyar kiadasra, a lektoralast Dr. Nagy Gyorgy Adjunktus Ur és Dr. Kiss Emese
Docensnd (ORFI) végezte. Az angol nyelvl kiadvany magyarra torténd forditdsat Lakatos Aniko
tagtarsunk végezte. A szinvonalas, szép kivitell kiadvany 28 oldal terjedelemben jelent meg. A
kiadvanyban a legfontosabb kérdések vannak a lupuszrél, s természetesen a kérdések mellett a
valaszok is olvashatdk. A kiadvany ingyenes, melyet ingyenesen postaztuk tagjaink és partnereink
részére, valamint nagyobb csomagokban Magyarorszag koérhdazaiba, autoimmun centrumaiba. (A
kiadvany a partner orvosaink segitségével jutott el azon betegtarsainkhoz, akik nincsenek
kapcsolatban veliink.) A kiadvany weboldalainkrél (www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu,
www.sle.hu) dijmentesen let6lthetd és megtekinthetd.

Magyar Lupus Egyesiilet
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Dr. Nagy Gyérgy
Dr. Kiss Emese

s valaszok
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Lupus Europe konvencié — Budapest 2010. szervezés

2009. janudr - december Purgel Zoltan

A Lupus Europe (korabbi nevén ELEF: European Lupus Erythematosus Federation) eurdpai
szervezetet tobb mint 20 éve alapitottak eurdpai orszagok szervezetei, hogy hatékonyan képviselje
Eurépdban a lupuszos betegek érdekképviseletét. A magyar lupuszos betegeket 2003. ota képviseli
egyesiletiink. Minden évben egy alkalommal konvenciét szervez valamely tagorszag. 1989-ben
Belgiumban (Leuven), 1990-ben Franciaorszagban (Parizs), 1991-ben Olaszorszdgban (Bologna),
1992-ben Hollandidban (Amszterdam), 1993-ban irorszdgban (Malahide), 1994-ben Németorszdgban
(Minster), 1995-ben Portugdlidban (Lisszabon), 1996-ban Olaszorszdgban (Pisa), 1997-ben
Finnorszagban (Helsinki), 1998-ban Nagy-Britannidban (Eton), 1999-ben Franciaorszagban (Brest),
2000-ben irorszagban (Dublin), 2001-ben Maltan (Sliema), 2002-ben Svéjcban (Thun), 2003-ban
Belgiumban (Brisszel), 2005-ben Hollandiaban (Amszterdam), 2006-ban Norvégiaban (Bergen), 2007-
ben Németorszagban (Mainz), 2008-ban Spanyolorszagban (Palma de Mallorcan), idén pedig
Franciaorszagban (Strasbourgban). Eddig 6sszesen 20 orszagban volt konvencio.

Az utdbbi években a Lupus Europe vezetGsége olyan elégedett volt egyesiiletiink nemzetkozi
munkadjaval, hogy megtisztelt benniinket azzal, hogy a 21. Lupus Europe konvenciot Magyarorszag, a
Magyar Lupus Egyesiilet szervezhesse. Ez nagyon nagy lehet6ség Magyarorszagnak, a magyar
autoimmun betegeknek. Mar el is kezdtik szervezni a 21. Lupus Europe konvenciét, amelynek
id6pontja 2010. szeptember 15-19. Egy ilyen konvencié mindig nagy esemény a szervezd orszagnak,
tavaly Spanyolorszagban latogatdst tett a spanyol egészségligyi miniszter, vagy idén Strasbourgban a
parizsi polgdrmester.

Magyar Lupus Egyesiilet
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Targyi eszkoz beruhazasok 2009-ben

2009. janudr - december Purgel Zoltan

A 20009. év sikeres volt egyestletiinknek targyi eszk6zok beruhazasban, hiszen hianypotlé eszkozoket,
elsésorban informatikai eszk6zoket vésarolhattunk.

Mindezt koszonhetjik a kiemelked6en magas ado egy szazalékos felajanlasoknak, valamint a Nemzeti
Civil Alapprogram palyazatain elnyert forrasoknak.

Teriileti képviseletek

2009. janudr - december Purgel Zoltan

Magyarorszag tobb régidjaban, dsszesen 10 f6 teriileti képviselénk van, akikhez batran fordulhatnak
kérdéseikkel, problémaikkal a lupuszos betegek. Akar személyes taldlkozasra is lehet&ség van, de a
legtdbbszor e-mailben, chat programon vagy telefonon keresik képvisel6nket a betegek.

Bar képviselSink nem orvosok, de sajat tapasztalatainkbdl tudnak segiteni, s sziikség esetén
orvosainkhoz tudjak iranyitani a betegeket. Weboldalunk Tarsalgd rovataban is tudunk segitséget
nyujtani, napi 2-8 Gizenetet kapunk!

Internetes megjelenésiink

2009. janudr - december Purgel Zoltan

Weboldalainkon  (www.sle.hu, www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu) minden informacio
megtaldlhatd a lupuszrdl, a szervi érintettségekrél és egyéb autoimmun betegségekrél. Minden
kiadvanyunk elektronikus formaban letolthets, megtekinthet6. Weboldalunkat rendszeresen
frissitjuk aktuadlis hirekkel, informacidkkal. Tarsalgd rovatunkba napi tobb (izenet érkezik (eddig kozel
4200 Uzenetet kaptunk), ezen a férumon tudjak egymdst segiteni az autoimmun betegek. Biszkék
vagyunk arra, hogy weblapunkon tagjaink 23 filmet (el6adast) Gsszesen kozel 30 odranyi
videdanyagban tekinthetnek meg on-line.

& Magyar Lupus Egyesilet weblapja - Windows Internet Explorer [E=ET)
(< oM s <[8 ][0 Gmgic 5~
Fal Seemtes New Kedvncek Esionk Sigo - X @ Convert + Bseect ||
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& Magyer Lupus Eqyestlet weblapja f v B v 1 # v Oldal~ Bitonsig~ Esckozok~ @~

Készéntjok a
Schopper
Gabriella
Magyar Lupus

Egyesilet
weblapjén!

Hirek, informaciok Az SLE Egyesuletunk _Pillango jsagunk Lepke hirlevelunk Tarsalgo World Lupus Day Eloadas videok Egy szazalék

| T | Regebbi hireink 2009. W] Frisshirek ]|

i | Gdvozter || o
Soka h

2005, december 23.

raktipu

16:04
Mit gondolunk az agyunkrél?

15:35
Ed

& @ Internet | Védett méct bekapcsolva G- ®i0% -

Magyar Lupus Egyesiilet



Osszefoglalé a Magyar Lupus Egyesiilet 2009. évi tevékenységéré|

Palyazatok, allami forrasok, tamogatasok

2009. janudr - december Purgel Zoltan

Ebben az évben 0Osszesen 1.462.000 Ft-ot nyertiink a Szocidlis Minisztériumtdl, kilonb6z6
programjaink megvaldsitasahoz. Mikodési koltségeink kiegészitésére 500.000 Ft-ot, az EULAR
nemzetkozi konferencian vald részvételre 350.000 Ft-ot, a Lupus Europe nemzetkdzi konferencian
vald részvételre 500.000 Ft-ot, a Lupus Europe tagdij koltségeinkre 112.000 Ft-ot nyertiink.

Oktéber elején kaptuk az értesitést az Egészségiligyi Minisztérium Szakallamtitkaratol, Dr.
Medgyaszai Melindatél, hogy nyert a Minisztérium altal kihirdetett ,Az egészségligyi tevékenységet
végzb, a betegek rehabilitdcidjat elGseqgitd szervezetek tdmogatdsa” cimii palyazatunk. Osszesen
3.000.000 Ft vissza nem téritend6 tamogatast kaptunk, melybdl meg tudunk jelentetni ketté szamot.

Magyar Lupus Egyesiilet
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