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Nemzetko6zi konferencia Madridban

2012. janudr 25-28. Janecskd Anna, Bera Istvanné

Egyesiiletlink 2012. januarban meghivast kapott a Kivalosagok a reumatoldgidban — a legfrissebb
eredmények a gyakorlatban elnevezési, immaron masodjara megrendezett konferencidra Madridba.
Ezen a rendezvényen a Magyar Lupus Egyesiiletet Bera Istvanné és Janecskd Anna képviselte. Ez az
alkalom azért volt kiilonleges nemcsak nekiink, hanem az 0Osszes jelenlévé szamara, mert e
konferencia keretein bellil el6szor keriilt sor az SLE (Lupus) és az RA (Rheumatoid Arthritis) betegek
vilagtalalkozodjara is. Igen, vilagtalalkozd volt, hiszen Kanadatol kezdve Gorogorszagon at egészen
irorszagig képviseltették magukat a betegek, mintegy 50 pdaciens. Az 1500 részvevSt szamlald
konferencia 2. és 3. napjan tartottdk a betegeknek sz6lé6 programokat, melyek egyedilallé
lehetGséget kindltak a paciensek ismereteinek bévitésére. A szervezdk f6 célkitlizése az volt, hogy a
delegdltak megismerjék a legljabb eredményeket és batoritsak ket az egészségligyi szakemberekkel
vald egylttmikodésre. Az elsé napon Yvonne Norton — a Lupus Europe elndk asszonyanak - kedves
Udvozl6beszéde utdn még egylitt maradt mind az SLE, mind az RA csoport, ezért olyan témakat
érintettiink, amelyek mindkét betegcsoportra egyarant vonatkoztak. igy keriilt el§ az orvos-beteg
kommunikdacié, mellyel kapcsolatban a kiscsoportos beszélgetésekben elmondhattuk sajat
tapasztalatainkat is, majd pedig hallhattunk arrdl is, hogy mit tehet egy pszicholégus a beteg és vele
egyutt annak betegsége menedzselésében. E két témat még tovabb boncolgattuk, hiszen ezutan két
workshop kovetkezett, melyben mi ketten ez utdbbit valasztottuk. Sz esett problémamegoldd
képességekrél, a relaxacid fontossagarol, sportrdl és 1égzé gyakorlatokrdl is. Az elsé nap egy kozos
vacsoraval, beszélgetésekkel és ismerkedéssel zarult. Janudr 27-én, a mdsodik napon mar két
csoportban (SLE és RA), kilon kezdtik meg a programot. Hallhattunk az SLE kezelésének legujabb
madszereir6l, a bioldgiai terapiak orszagonkénti tapasztalatairdl érintvén a gydgyszerek
elérhetdségét és haszndlatat a kilonbozé terileteken, majd a madasodik részben az Udjonnan
diagnosztizaltak szamadra szolgaltak tandacsokkal és irdnyelvekkel. Végiil ez a nap is egy workshoppal
(interaktiv rész) zarult; kiscsoportokban beszélgettiink betegségiinkrdl, tapasztalatainkrél és ki-ki
elmondhatta, 6 hogyan él egyiitt sajat lupuszdval, hogyan menedzseli azt. J6 hangulatban, kedves és
segit6kész emberek tarsasagdban telt el ez a két nap. A program koltségeit az EPF finanszirozta.

Excellence in Rheumatology 2012
1o

}

Melia Castilla Hotel
Madrid, Spain

Janecské Anna és Bera Istvanné
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Lepke kiadvanyunk megjelenése (2012/1.)

2012. marcius 5. Purgel Zoltan

Ujsagunk 2012/1. lapszama madrcius 5-én jelent meg 16 oldal terjedelemben. Lapunkba az egyesiileti
hirek és programok mellett részletesen beszamoltunk egészségkarosodott emberek részére aktualis
informacidkrél, jogszabalyvaltozasokrdl, elérheté tamogatasokrdl, stb. Az ingyenes kiadvanyt
postdztuk 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 weboldalainkrdl (www.lupusz.hu,
www.autoimmun.hu, www.sle.hu) dijmentesen letélthetd és megtekinthetd.
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7. DVD kiadvanyunk megjelenése

2012. marcius 5. Purgel Zoltan

Fontos szamunkra, hogy orvosi el6adasainkat, beszamoldinkat azon tagjaink is meg tudjak nézni, akik
a tdvolsag vagy egészségligyi okok miatt nem tudnak eljonni taldlkozdinkra. 2008 6ta rogzitjik a
taldlkozdéinkon elhangzo el6adasokat, majd a studié utémunkalatok utan publikdljuk weblapunkon és
DVD kiadvanyt készitiink. igy aki nem rendelkezik internet eléréssel, az otthonaban is megnézheti
DVD-lejatszd segitségével el6adadsainkat. De érdekes lehet azoknak is Ujra megnézni, akik mar
személyesen lattdk az el6adast. A DVD kereskedelmi forgalomba nem kerl, azt kizardlag tagjaink
kapjdk meg. A 7. DVD-n a 2011. évi betegférumainkon elhangzott orvosi és egyéb el6adasok videodi
tekinthet6k meg.

Magyar Lupus Egyesiilet
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Betegforum Budapesten, az OEP székhazanak el6adotermében

2012. marcius 31. Purgel Zoltan

2012. évi els6 betegféorumunk, talalkozéonk, kozgy(lésiink marcius 31-én volt az Orszagos
Egészségbiztositasi Pénztar (OEP) székhazanak el6adotermében. Az OEP székhaza nagyon kdnnyen
megkozelithet6 tomeg-kozlekedéssel és autdval is, de a vidékrdl autdbusszal vagy vonattal érkezé
vendégeink is konnyen el tudtak jutni a helyszinre. Vendégeink asvanyvizet, tedt, Balaton szeletet
kaptak. Ezen a szombat délutanon kett6 orvosi el6adast hallhattunk, majd az egyesiilet kozgy(ilése
kovetkezett.

Elsé el6adénk Dr. Szemere Pal Professzor Ur volt, a Semmelweis Egyetem emeritus professzora,
egyesiletiink tiszteletbeli tagja. Professzor Ur a betegek nagy részét érint6 antifoszfolipid
szindromardl tartott vetitéssel egybekotott el6addst, majd valaszolt feltett kérdéseinkre.

Masodik elGaddnk Dr. Vértes Laszlé Féorvos Ur volt. FGorvos Ur a Magyar Orvostorténelmi Tarsasag
vezetBségi tagja, s minket is egy ,torténelemadraval” lepett meg: Dr. Kaposi Mor Professzor életét,
munkassagat mutatta be nekiink. (Dr. Kaposi Mér Professzor volt, aki 1872-ben felismerte, hogy a
lupusznak létezik szisztémds valtozata is.) FGorvos Urtdl szép elGadést hallhattunk.

Az orvosi el6addsokat videdra rogzitettiik, hogy azon tagjaink is meg tudjak nézni, akik a tdvolsag
vagy egészségligyi okok miatt nem tudtak eljonni betegférumunkra. A filmeket a studio
utdmunkalatok utdn publikaljuk weblapunkon és DVD kiadvanyt készitlink.

Az orvosi el6adasok utan egyesiletiink kozgydlése kovetkezett, 17 éves mikodésiink alatt ez volt a
legfontosabb kozgy(ilés, hiszen nagyon fontos dolgokrdl dontottiink, bizottsagok alakultak, stb...

Az els6 napirendi pont a Dr. Kaposi Mér Alap megalapitasa volt, ebbél az alapbdl szeretnénk 2013-t6l
hozzajarulni a radszoruldé autoimmun betegek gydgyszer-koltségeihez. Az alap megalapitasardl papir
alapon névvel szavaztunk, a kozgy(ilés egyhangulag tdmogatta a kezdeményezést.

A masodik napirendi pont a Schopper Gabriella Alap megalapitasa volt. A jov6ben ebbe az alapba
gy(ljtjik azokat az adomanyokat, amelyekbdl ingyenes betegférumainkat, Lepke és Pillangd
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magazinjainkat, tdjékoztatd kiadvanyainkat, weblapunkat, csekély mikodési koltségeinket
finanszirozzuk. Az alap megalapitasarél papir alapon névvel szavaztunk, a kozgy(ilés egyhangulag
tdmogatta a kezdeményezést.

A harmadik napirendi pontban egyesiiletlink Uj alapszabalyat fogadta el a kozgyilés egyhangulag.

A negyedik napirendi pontban megalapitottuk a Szocidlis Bizottsagot, és megvalasztottuk annak
tagjait. A bizottsag tagja lett: Flizesréti Laszloné (Budapest), Cseresnyés Gyorgyné (Budapest), Dr. Kiss
Zsofia (Budapest), Janovszki Agnes (Budapest) és Papp Ferencné (Budapest).

Az 06todik naprendi pontban a Fellgyel6 Bizottsdgot alapitottuk meg, elnokét és tagjait
megvalasztottuk. A Felligyel6 Bizottsag elnoke Bera Istvanné (Kecskemét) lett, tagjai: Cserkoné
Mészaros Erzsébet (Kiskunfélegyhaza), Krizsdn Maria (Pilis), Opitz Karolyné (Budapest) és Zarand
Attilané (Budapest). Mindkét Uj bizottsagunk 2013-t6l kezdi meg munkajat.

Hatodik napirendi pontunkban az egyesiilet 2011. évi gazdalkodasardl és kbzhasznu tevékenységérdl
volt sz6, s egyhangulag elfogadtuk a 2011. évi szakmai és pénziigyi beszamolét és kdzhasznusagi
jelentést.

Hetedik napirendi pontunkban az egyesilet terveit beszéltik meg réviden, hiszen az egész kozgydilés
tobb mint két 6ras volt, a jov6ben ezekrél a tervekr6l még fogunk beszélgetni. A helyszinen
nyomtattuk ki a kozgy(ilés tobb szaz oldalas dokumentumait, s az érintettek is a helyszinen irtak ala.

Lepke kiadvanyunk megjelenése (2012/2.)

2012. prilis 20. Purgel Zoltan

Ujsagunk 2012/2. lapszama &prilis 20-an jelent meg 8 oldal terjedelemben. Lapunkba az egyesiileti
hirek és programok mellett részletesen beszamoltunk egészségkarosodott emberek részére aktudlis
informdcidkrél, jogszabalyvaltozasokrél, elérhet6 tamogatasokrdl, stb. Az ingyenes kiadvanyt
postdztuk 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 letélthetd és megtekinthetd.
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Meghivas Londonba, a GSK gydgyszergyarba

2012. majus 21. Janecsko Anna

2012. majus 21-ére Ujabb talalkozéra hivta a GSK/HGS gydgyszergyar az eurdpai betegegyesiletek
képvisel6it Londonba, a cég kozpontjdba. A megbeszélés témajat az el6z6 taldlkozén, 2011.
novemberében elhangzott informdcidk és az azok alapjan el6készitett projektek adtak:

- els6ként a fékusz-csoport metodoldgiat hasznalva arra kerestiik kozésen a valaszt, hogy mik azok
az egyéni betegigények, melyek az orvos-beteg interakciéban a legkevésbé kerlilnek felszinre vagy
azért, mert egy-egy kontroll alkalmaval nincs id6 a hosszabb beszélgetésre vagy azért, mert a beteg
elfelejti vagy szégyelli megbeszélni azt orvosaval. Széba keriilt a faradtsdg, az izileti panaszok, a
fajdalom kezelése, a mentalis problémak, de ugyanakkor a csalad és a kozeli baratok, ismerGsok
szerepe ill. képzése is fontos szempontnak bizonyult. Megoldasként emlitettlink egy naplé vezetését,
vagy az el6terekben, vardkban ill. a honlapokon letdltheté formaban elérhetd kis konyvek ill. lapok
kitoltését, de némely orszagokban termindlok vagy esetlegesen okostelefonokra let6lthet6
applikacidk formajaban is hozzaférhet6ek lehetnének mindezek. A GSK/HGS cég célja az, hogy segitse
ezeknek az igényeknek a tudatos megformadldsat és a megfelelé helyeken vald publikdlasat. Szeretnék
e taldlkozdk eredményeit egy olvasott nemzetkdzi reumatoldgiai szakfolydiratban megjelentetni,
hogy kell6 nyilvdnossagot kaphassanak a betegek kérései;

- masod sorban, délutan meghallgathattunk 2 prezentdciét olyan webes oldalakrél, melyek egy kbzos
fellleten kivanjak a betegszervezetek hireit, programjait, projektjeit k6zolni, de itt kaphatnanak
helyet olyan 6nsegit6 és 6nképz6 anyagok és cikkek is, melyek az imént emlitett csaladtagok,
bardtok, ismer&sok és maguk a betegek képzését segitenék eld, ily mddon is segitve a betegséggel
vald egylttélést és a problémak és igények minél pontosabb kommunikalasat. Természetesen egy
paneurdpai projektnél megkeriilhetetlen a nyelvi akaddlyok lekiizdése, s a betegek érdekeit
figyelembe véve az sem megoldds, ha egy angol nyelvi oldalt készitsenek. Eppen ezért azzal
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késziltek, hogy az emlitett honlap egy forditdprogrammal lenne ellatva, és igy minden résztvevé
orszagban az adott anyanyelven olvashatndk a betegek és mas érdekl6d6k az irdsokat.

- végiil, de nem utolsé sorban egy, a Lupus Europe-pal k6zosen szervezett projektet mutattak be,
melynek célja az uan. ,lupus awareness”, a ,lupus-tudatossdg” el6émozditasa, hogy minél tébb
emberhez, minél tébb tdmogatdhoz és forumhoz eljuthasson az informdacid a betegségrél, hogy ezzel
is felhivjak a figyelmet a betegséggel valé egyittélés nehézségeire. A projekt egy felhivas az SLE
betegséggel kapcsolatos mivészi onkifejezésre: elkiildheté barmilyen formdaban, legyen az rajz, vers,
foto, stb, hogy kinek mit jelent a lupus-betegség, majd pedig 2013. nyardn minden résztvevd orszag
gyGztes munkaibdl fogjak kivalasztani az eurdpai legjobb alkotast.

A programon Janecskd Anna nemzetkozi kapcsolattartd képviselte egyesiletiinket, az 0Osszes
koltséget a meghivd GSK gydgyszergyar finanszirozta.

Részvétel az EULAR konferencian

2012. junius 6. Janecsko Anna

2012. junius 6-9-éig egyesiletiink képviseletében alkalmunk volt részt venni az ez évi EULAR (The
European League Against Rheumatism) konferencidan Berlinben. Ez a legfébb reumatoldgiai
rendezvény Eurdpdn belll, tébb mint 16.000 résztvevével. A jelen lév6k legnagyobb részben
specialistak, de mas orvos szakmai képvisel6k és betegegyesiileti tagok is reprezentdljdk magukat. E
konferencia a reumas megbetegedések széles spektrumat lefedi - a tudomany jelen allasat bemutaté
el6adasokat, prezentacidkat kdzol, csakigy, mint klinikai szimpdéziumokat, diszkusszidkat, workshop-
okat és egy kiallitast, melyen kutatasokat, kilonféle vizsgalatokat bemutatd plakatok, valamint cégek
és szervezetek standjai kapnak helyet. Eurépai ernyGszervezetiink, a Lupus Europe is mikddtetett
egy standot az id6 legnagyobb részében a hazigazda, német tagorszag felligyeletében, de olykor
besegitett mas orszag képviseldje is, mint példaul francidk, belgak, finnek, észtek, és természetesen
mi is. A stand latogatdi a vildg minden részérdl érkeztek. A Lupus Europe vezetGi tobb, jelen 1évé
gyogyszercéggel is targyaltak, igy teljesitve be ottlétlk céljat, hogy promotdljak egy eurdpai, tobb
orszagot Osszefogd SLE betegegyesiilet Iétét és felhivjdk a figyelmet e betegséggel egyltt él6k
szlikségét a segitségre. A hivatalos program megkezdése el6tt a Lupus Europe a UCB gydgyszergyarral
kozbsen szervezett egy workshop-ot. Itt mutattdk be az ,,SLE karriert befolydsold tényez6i” témadaban
készitett kutatast, mely remélhetGleg még idén egy vezet6 orvosi szaklapban is meg fog jelenni. Az
el6adasok legf6bb kérdései az SLE legujabb kezelési lehetGségei koriil forogtak és e betegség
mechanizmusai és autoimmun aktivitdsai megértését tlzték ki célul. , Egy lupoldgus biztosan nem
lesz munka nélkil a kozeljovében, hiszen a lupusz megértése, diagnosztizadldsa és kezelése még
mindig klinikai tapasztalatot igényel.” —hangzott el Joan Merrill-t6l, az amerikai egyesilet
orvosigazgatojatol a GSK/HGS szimpdziumdanak kezdetén. Mivel (még) nincs egyetlen biomarker,
mely e betegség aktivitasat kell6képpen mutatna, és mert gyakran a laboreredmények nem
korreldlnak a beteg hogylétével, ezért sok utat kell még bejarni az SLE tényleges feltérképezéséhez —
hangzott el az egyik el6adason. Viszont nagyon fontos, hogy a beteg és (egészségligyi) gondozdi
kozotti parbeszéd elinditasaval sokkal pontosabban meghatarozhaté immar egy kezelés sikere,
kudarca, a betegség aktivitdsa, felldngolasa vagy remisszidja. Ez az, amiben a betegegyesiletek,
orvosi szakemberek és gydgyszergyarak egyittmikodése igazdn fontos! Bepillantdst nyerhettiink egy
kutatdsra vonatkozd betegtoborzd programba, felvazoltak ennek fontossagat, legjobb gyakorlatait és
etikai kérdéseit is. SLE-ben most kezdik a programot. Fantasztikus lehet&ség volt ez mindannyiunk
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szamara, nemcsak azért, mert Ujra taldlkozhattunk a régen latott ismer&sokkel, hanem azért is, mert
elldtogatvan az el6adasokra és a kiallitasra, sok Uj informacidval gazdagodhattunk.
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eular201

EUROPE

EUROPE

El6adas az EULAR-on Fotdpalyazatunk plakatjanal, a Lupus Europe standjan

Lepke kiadvanyunk megjelenése (2012/3.)

2012. szeptember 5. Purgel Zoltan

Ujsdgunk 2012/3. lapszdma szeptember 5-én jelent meg 16 oldal terjedelemben. Lapunkba az
egyesileti hirek és programok mellett részletesen beszamoltunk egészségkdrosodott emberek
részére aktualis informacidkrodl, jogszabalyvaltozdsokrél, elérheté tamogatasokrol, stb. Az ingyenes
kiadvanyt postaztuk tagjaink és partnereink részére, valamint nagyobb csomagokban Magyarorszag
kdrhdzaiba, autoimmun centrumaiba. (A kiadvany a partner orvosaink segitségével jutott el azon
betegtarsainkhoz, akik nincsenek kapcsolatban veliink.) A kiadvany weboldalainkrdl (www.lupusz.hu,
www.autoimmun.hu, www.sle.hu) dijmentesen letélthetd és megtekinthetd.
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Lepke 2012/3.

Oriasplakatunk

2012. szeptember 5.

Purgel Zoltan

Szeretnénk Magyarorszag autoimmun centrumaiba, immunoldgiai szakrendel6ibe elhelyezni 100 cm
x 70 cm-es plakatjainkat a betegek tajékoztatasa céljabdl. A plakaton a lupusz betegség tlineteit,
jellemzgit ismertetjik latvanyos grafikai megoldassal. A grafikai terv elkésziilt, de sajnos anyagi okok
miatt nem tudtuk kivitelezni a plakatot, bizunk benne, hogy a 2013. év folyaman erre lehet&séglink

lesz.

LUPUSZ

A lupusz (SLE) betegség tinetei

SLE =
Systemic Lupus Erythematosus

[ YT
t Frinieet o Comeir, b i,

i
!
i
!

[

£
B
1

|

Magyar Lupus Egyesiilet



Osszefoglalé a Magyar Lupus Egyesiilet 2012. évi tevékenységérél

Betegforum Budapesten, az OEP székhazanak el6adotermében

2012. szeptember 29. Purgel Zoltan

2012. évi masodik betegférumunkat szeptember utolsd szombatjan tartottuk az Orszagos
Egészségbiztositasi Pénztdr székhazanak el6addtermében. Minden vendégiink a regisztraciot
kovetSen jegyzettombot, tollat, frissit6t kapott.

13.30 oratél kezd6édtek programjaink, elsé el6addnk Dr. Szekanecz Zoltan Intézményvezet6
Professzor Ur (Debreceni Egyetem, Orvos- és Egészségtudomdnyi Centrum, Belgydgydszati Intézet,
Reumatoldgiai Tanszék) volt, aki az SLE-r6l kozérthet6en cimmel tartott kivald — és tényleg
kozérthetd — elSaddst. Professzor Ur el6adasdban beszélt azokrdl az Gj célzott terapias
lehetdségekrél, amelyek mar Magyarorszagon is — igaz, nehezen, de — elérhet6k, majd valaszolt a
feltett sok-sok kérdésre.

A kovetkezd el6adds 14.30 drakor kovetkezett. Sarkany Csilla, az autoimmun betegeket nagy
szamban érint6 szajszarazsagrol és annak egészségligyi vonatkozdsairdl tartott értékes el6adast.

Ezen a betegférumunkon ,egyesiileti 6ra” elnevezéssel egy Uj kezdeményezést inditottunk.
Megbeszéltiik az egyesiilet hireit, megoldast kerestlink egymas problémaira. E program keretén belil
mutatkozott be Csajagi lldikd betegtdrsunk, s mesélte el betegéletutjat. Ildikétél kivald otleteket
kaptunk a betegség kezelésére, a nehezebb idGszakok athidalasara.

Lepke kiadvanyunk megjelenése (2012/4.)

2012. november 5. Purgel Zoltan

Ujsdgunk 2012/4. lapszdma november 5-én jelent meg 16 oldal terjedelemben. Lapunkba az
egyesileti hirek és programok mellett részletesen beszamoltunk egészségkdrosodott emberek
részére aktualis informacidkrdl, jogszabalyvaltozdsokrdl, elérhet6 tamogatdsokrol, stb. Az ingyenes
kiadvanyt postaztuk tagjaink és partnereink részére, valamint nagyobb csomagokban Magyarorszag
kdrhdzaiba, autoimmun centrumaiba. (A kiadvany a partner orvosaink segitségével jutott el azon
betegtarsainkhoz, akik nincsenek kapcsolatban veliink.) A kiadvany weboldalainkrdl (www.lupusz.hu,
www.autoimmun.hu, www.sle.hu) dijmentesen let6lthetd és megtekinthetd.
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Betegforum Budapesten, az OEP székhazanak el6adotermében

2012. december 1. Purgel Zoltan

2012. évi utolsé betegférumunkat, taldlkozonkat december elsején tartottuk az Orszagos
Egészségbiztositasi Pénztar székhazanak el6adotermében. Ez a taldlkozdnk rendhagyd volt, hiszen
ezen a napon nem voltak orvosi el6addsok, prébaltunk a betegek részére viddamabb, szérakoztatébb
programokat dsszeadllitani. Vendégeink a regisztraciét kovetéen Mikuldscsomagot, frissitét kaptak.

13 6ratdl dijmentes vérnyomasmérésre invitdltuk a vendégeket. Akinek jo volt a vérnyomasa
narancsot kapott ajandékba, akinek rossz volt citromot - ezzel szerettiik volna felhivni a betegek
figyelmét a helyes vérnyomas bedllitdsara, és a rendszeres vérnyomds ellenérzésre. A betegek
részére vérnyomas naplét adtunk.

A mdsodik programunkat meghivénkban is meglepetés programként hirdettiik meg - és tényleg az is
volt, hiszen Partos Csilla - a médidkbdl is jol ismert - mlvészné volt vendéglink. Csilla is autoimmun
betegséggel él egyitt, oriltiink, hogy - hosszu egyeztetéseket kovetGen - elfogadta felkérésiinket, s
vendégil lathattuk. Csilla nagyon sok jé tandccsal latott el bennilinket, egy viddm, emlékezetes
beszélgetésnek lehettlink részesei. A program végén egy kozos csoportképet készitettlink.

Harmadik programunk a Il. Hevér Krisztina Dij eredményhirdetése volt. Varga Gabor alelndk
ismertette a beérkezett palydzatokat, a zs(irizés menetét, és végil a dijazott palyamunkat. A Il. Hevér
Krisztina Dijat Csajagi lldikd nyerte. A dijazott pdlyamunkdaja megtekinthetd Pillangd cim{ magazinunk
2012/1. lapszamaban. A zs(iri tagjai voltak a Magyar Lupus Egyesiilet elnékségin tagjai: Purgel Zoltan,
Varga Gabor és Balazs Henrietta. A zs(ri ugy dontott, hogy a dijat megnyerd Csajagi lldiké mellett a
tovabbi 5 f6 nevez6t is ajandékban részesiti, hiszen a Il. Hevér Krisztina Dijra szinvonalas
palyamunkak érkeztek. Az 6t f6 nevez6 ajandékcsomagot kapott.

Kovetkez6 programunk a Lupusz Kviz jatékunk eredményhirdetése és ajandéksorsolasa volt.
Egyesiiletiink 2011. novemberben kvizjatékot hirdetett, amellyel az volt célunk, hogy aki lupuszos
beteg, jobban megismerje betegségét, aki egészséges annak be tudjuk mutatni ezt a kért. A Lupusz
Kviz négy fordulds volt, a kérdések folyamatosan jelentek meg Lepke Ujsagban és a weboldalon. A
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helyes vélaszokat a nevezési lapon lehetett bekiildeni. A Lupusz Kviz eredményhirdetését és az
ajandéksorsolast Turi Gabriella vezette, segitsége volt Tlske Anita.

Otodik programunk a Lupusz - ahogy én latom nemzetkdzi fotdpalydzatunk eredményhirdetése volt.
Purgel Zoltan, a zs(ri elnGke ismertette a fotdpdlyazat zslirizését, eredményeit, elmondta, hogy ez a
kezdeményezés a vildgon egyedildlld, hiszen egyetlen fotdpdlyazat témaja sem volt még ez a ritka
autoimmun betegség.

Legutolsé programunk az ,egyesileti 6ra” volt, megbeszéltilk az egyesilet hireit, megolddst
kerestlink egymds problémdira.

Ugy gondoljuk, hogy - elképzelésiinknek megfelelSen - szérakoztatd programokat sikeriilt
Osszeadllitanunk az év utolso taldlkozdjdra, s a talalkozdnkon részt vevd betegek jol érezték magukat.

Vérnyomasmeérés Vérnyomasmeérés

Meglepetés vendégiink: Partos Csilla A Il. Hevér Krisztina Dij emlékplakettet Varga Gabor adta at

Csoportkép Partos Csillaval
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Lupusz — ahogy én latom nemzetko6zi fotdpalyazatunk megnyitdja
2012. december 29. Purgel Zoltan

2012. december 29-én (szombaton) 14 drakor volt a , Lupusz -- ahogy én latom" cimU fotékiallitas
megnyitdja Budapesten, a WestEnd City Centerben. A vildgon egyediilalléként a Magyar Lupus
Egyesiilet jelentetett meg olyan tematikus fotdpdlyazatot, amelyre olyan fotdkat vartak, amelyek egy
ritka autoimmun betegség tlineteivel, jelképeivel kapcsolatosak. A palydzatra sok nevezés érkezett
annak ellenére, hogy a témakor nehéz volt. A fotdkat kivald, nemzetkozileg elismert fotémdvészek
zslirizték. Demjan Sandor -- Magyarorszag egyik legismertebb és legelismertebb -- tamogatta a
Magyar Lupus Egyesiilet elképzelését, s hozzdajarult ahhoz, hogy a kidllitas bevasarlékozpontjaban, a
WestEnd City Centerben legyen. A fotdkidllitdst egy olyan kivald mdlvészné nyitotta meg, aki
autoimmun betegséggel él egyiitt. O Partos Csilla, szdmtalan hir jelent meg Réla az elmult idében.
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Lupusz - ahogy en latom
FOTOPALY/

Lupus - As | See

PHOTOGRAPHY COMPETITION
www.lupusz.hu/photo/

A nemzetkozi fotopalyazat emblémaja

Pillangé magazinunk megjelenése (2012/1.)

2012. december 15. Purgel Zoltan

2012/1. lapszamunk 2012. december 15-én jelent meg exkluziv kivitelben, 36 oldal terjedelemben. Az
ingyenes magazint dijmentesen kézbesitettik tagjainknak és partner orvosainknak, de barki szamara
hozzaférhet6 dijmentesen weblapunkon. A magazin kereskedelmi forgalomba nem kerdl. Pillangd
ciml magazinunk Magyarorszagon hianypoétld, hiszen nincs egy olyan lap sem, amely kozvetlen
autoimmun betegek szdmara jelenik meg. Egyesiiletliink kiemelt célja, hogy a magyar autoimmun
betegek tobb tizezres taborat tajékoztassa. A magazinban kit(ing, elismert orvosok irnak autoimmun
betegségekrdl, azok gyodgyitasi lehet6ségérdl, kutatdsi eredményekrdl, Uj gyégyszerekrél. A lapban mi
is beszamolunk egyesiletlink hireirél, valamint lehetdséget biztositunk bemutatkozasra kisebb civil
szervezetek részére.
Tartalomjegyzék:

PROF. DR. BATA ZSUZSANNA | Bértlnetek lupus erythematosus (LE) betegségben

DR. KINYO AGNES Vaszkulitiszek SLE-ben
A tudomany Gnnepe
PROF. DR. BALINT GEZA Hogyan kezeljuk a szteroidok okozta testsulygyarapodast?
DR. SZOBOSZLAY ISTVAN Laborvizsgalatok autoimmun rendszerbetegségben
Uj eredményeket értek el a Debreceni Egyetem kutatdi az autoimmun betegségek megel6zésében
DR. TARR TUNDE Bioldgiai terdpia szisztémas lupus erythematosusban
Lilly jészolgélati nap 2012
DR. VEGH JUDIT Sziv-érrendszeri szovédmények SLE-ben
Csilla és a CHILI-jéga
Figyeljlink a grapefruitra
ZALATNAI KLARA Az OBME torténete, tevékenysége
BELICZAY ANNA Bemutatkozik a Rheumatoid Arthritises Betegek Egyesilete
Konyvajanld
CSAJAGI ILDIKO 1. Hevér Krisztina Dij palyazat
PURGEL ZOLTAN ,Lupusz - ahogy én ldtom” Fotopalyazat kidllitott fotoi
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Pillangé 2012/1.

Palyazati eredmények

2012. december 31. Purgel Zoltan

2012-ben harom palyazatot nyujtottunk be a Nemzeti EgylittmUkodési Alap (korabban Nemzeti Civil
Alapprogram) palyazataira, és egy Eurdpiai Unids palyazatot.

Az ,Uj nemzedékek jovSjéért” kollégium altal kiirt ,MGkodési tdmogatds” cimil pélyazaton
,Esélyegyenl&séggel biztonsagos miuikodésiinkért...” ciml projektiinkben 4.890.000 Ft vissza nem
téritendd forrast igényeltiink, melyet egyesiiletiink m(ikodési koltségeinek fedezésére hasznalndnk
fel. Sajnos csak a kért 6sszeg toredékét itélték meg szamunkra, 259.130 Ft forrasban részesiltiink.
Palyaztunk még a ,,Nemzeti Osszetartozas” kollégium altal kiirt ,Szakmai program tdmogatdsa” cimd
palydzaton ,Lupus Europe éves konvencié 2012.” cim( projektiinkben 762.156 Ft vissza nem
téritend6 tamogatdst kérink, melyet az idei Lupus Europe éves konvencién vald részvételre
hasznaltunk volna fel. Sajnos ezen a pdlydzaton nem jutottunk forrashoz, s ezért ezen a rendkiviil
fontos programon nem tudtunk részt venni.

Palyazatot nyudjtottunk be a ,Nemzeti Osszetartozas” kollégium altal kiirt ,Szakmai program
tdmogatasa” cimd palyazaton ,EULAR Kongresszus 2012. Berlin” cimi projektiinkben 454.048 Ft
vissza nem téritendd tdmogatast kériink, melyet az idei Eular Kongresszus utdlagos koltségeinek
elszdmolasara hasznaltuk volna fel. Sajnos nem jutott ez a palyazatunk sem forrashoz.

2012-ben palyaztunk egy Eurdpai Unids forrasra is, a TAMOP-6.1.2-11/1/A , Egészségre nevelS és
szemléletformalé életmddprogramok - lokalis szinterek” palydzatan 10.000.000 Ft vissza nem
téritendG forrasra, 6neré biztositdsa nélkil. A pdlyazat sikere esetén ebbdl a forrasbdl szeretnénk
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programokat megvaldsitani Magyarorszag tobb varosaban: Kecskemét, Szeged, stb... Bizunk a
palydazat sikerében.

A Nonprofit Informacios és Oktatd Kozpont (NIOK) Alapitvany altal kiirt ,,13600 - Adhat Vonal”
palyazatan sikeresen szerepeltiink. A ,, 13600 - Adhat Vonal” azért jon létre, hogy az adomanygydijté
szervezeteknek egy gyors, biztonsagos, és atlathaté adomdnygydjtési lehetdséget biztositson. E
vonal, mivel mind a harom hazai szolgéltaté és a T-Home altal miikodtetett halézatbdl is elérhetd,
kiemelkedd lehetGséget biztosit az adomanygyljté szervezetek szamara azzal, hogy rendkiviil széles
korben, orszagos szinten elérhetd lesz az adomanyozdk szdmara. 2012-ben elindult a szolgdltatas,
egyesliletliink a 43-as kddot kapta. Aki felhivja a 13600-at, s megadja a 43-as kddot, az bruttd 250 Ft-
tal tamogatja egyesiletiinket.

Tovabbra is folyamatosan keressiik a palyazati lehetéségeket, s szeretnénk egy kicsit aktivabba tenni
adomanygy(jtési feladatainkat.

Teriileti képviseletek

2012. december 31. Purgel Zoltan

Magyarorszag tobb régidjaban, 6sszesen 8 G terileti képviselénk van, akikhez batran fordulhatnak
kérdéseikkel, problémadikkal a lupuszos betegek. Akdr személyes taldlkozasra is lehet6ség van, de a
legtobbszor e-mailben, chat programon vagy telefonon keresik képvisel6nket a betegek. Bar
képvisel6ink nem orvosok, de sajat tapasztalatainkbdl tudnak segiteni, s szlikség esetén orvosainkhoz
tudjak iranyitani a betegeket. Weboldalunk Tarsalgé rovataban is tudunk segitséget nyudjtani, napi 2-8
Gzenetet kapunk!

Internetes megjelenésiink

2012. december 31. 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 tudjdk egymast segiteni az autoimmun betegek. Biszkék
vagyunk arra, hogy weblapunkon tagjaink 54 filmet (el6adast) tobb mint 30 déranyi terjedelemben
tekinthetnek meg on-line.
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