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A LUPUS EUROPE Magazinja 2009 Tel

i zenet az el n°®°ktRI

Alig hiszem el, hogy i mm8ron egy |lteglnkes ®8v healnaerlots anz-egy fris
~ta, ami-ta elsR "az eln°k | ewdlkg' doaas @®@at mmAaAdeht amMgszerveze
a Caring & Sharing foly-irat sAz8m8mat®dghnniekTelVen® seek®nt eg)

neh®z el k®pzelni, hogy mindaz,Bjigmittt sEgLu@yesEUt OREeLUPUS EUROF
mag8ra v8llalt a n®vvEltoztat&® szbtaet del mbPanembanstafoglanz ©t
csup8n egy esztendRbe! koz- orvosnak, akik felajgnlott§
Nagyon izgal mas fejl em®nyek A IKe@rtsekl, gy azanmkaeke 2dt08nk el ,

mindezek mellett voltak r endk? wmiadig folyantatienh var, azodbRrseztaa projkiet egy
Kedves Bar§taink, Hev®r Krisztpirneaze(NMa&gyarvarns zi§d)yt®&s tuk, m®gpe

Rudi Hocks (el n®khelyettes), enhevress| ztt SBBge  orl eyz esnztogmoir-4-gval , amel
s§ggal teltett el mindannyiungaticraimed yRdgr%hydet &0t tal §1 koz-
neh®z | esz feldolgozni. De ak8phegggbkbs| ®iskhaRTYhigdmd koz- s2za

tudtuk, hogy folytatnunk kell el ®oyvehbbheketbetinkWol @®@gmut attuk
nunk a LUPUS EUROPE menedzsel ®s®naksAsgOPE®A@NIaugusztus foly
kel lett a lupus betegeknek Eurperife§ b Sftashbuirgh diedine t megEéndezett kon
t el met kel l ettt adnunk Kriszti mayv®re Rpgdddg Glket ®nek, pRSj ekt ker
biztos2tanunk kellett, hogy a fmanki84dt, - cheheelgy trdfet cddpt o réita dol-

tek, folytatni fogjuk, ahogy Rfokaiszamel y®kkvokpatRje Kirsten

A szeptemberi, Strasbourg  -ban tartott, kongresszuson A Website Csapat m&r dolgozik a
t§vozott posztj8&r-1 Ineke Boomkelrord HodrmealnyWi ek 2 ®@1AX gel-ej ®n k ®s z
t-s§gi tag, konvenci- -k®rt fel edgRagydhedaaspjekt.) ®s Bri an

Hanner (Angl i a, bev8lasztott Jwpmiojsekftol yamg@esagdz)igazgat - -sggi
Ineke ®s Brian mindketten hTs®ggastgadidrt naggi izay&il aimmal g1 | 2t
®s t8&mogat-i voltak -mak UP®S EBRRKRBEE standot Koppenhdg§b®s, bal
az ELEF-n e k , amel ynek Brian az eldnoRgkaen Wwoelttt @k®ha8 Nlyupus Denmark t a
®vig). Szomor% vagyok, hogy ekgeszwettbhemdbpgekev®stak, hogy m§
Brian seg?ts®g®t, wugyanakkor bsoelldroig iissS,melyd 8% ol§iat 3t%8&N a standot
Lerst-o8m mint eln®khelyettetst aMsbanfaashtélifeauplsasyntpbsium volt, amelyen
(Norv®gi a) val amint -Brietimotn e KirstdhiProt David Isenberg (Anglia), Dr Michelle Petri
(N®metorsz§g) mint igazgat- -s8giustAgg wksatProdvMaththeéas Schneider
tem. ta annak a k°zv®l em®nykutat 8snal

Mi m&s t°rt®nt az ®v folyam8n?amelyet a LUPUS EUROPE ®s az LF
A Strat®gi ai Terv, amely febr w§rrRran fienduylitek B©8Y nagy

proj ekt . D°nt ®seket hozni ®s 2pgz®rae tleukpeuts tSeyMmipio s&@ WYn jaz- el sR vol
t ®konysggi szervezet nev®ben®s amgl Ynagd2 kotsaz®Pnom il l et me g
szervezettel fogl al kozi k, sl yas feesleqﬂ®%5yst®gt§moggatzga,t--®s ame
s§gi tagok ®s a bev§lasztott tapdssadmknezpwiregys®bet, val ami
tagszervezet ekt RI be®r kezR i nd pgMB&Ei e tkd@d K a zn agduyro-Np a i orvosl §s
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A TITKAR BESZAMOLOJA

Az el m¥il t esztendR nagyon sok v8kygz8§smTheod®@st. nEunksaz® egys magasabb <

egy Yj n®vvel indul tunk %tnak: EaBEIl WeRyemi ndd®Pwyi EUJROr-of i t 81l hat unk a
PE lettg¢nk. Ez nyilv8nval -v§ teskzi voldgyazmiel mRt ®ke®mp,vismel yet mint a
I ¢nk. Az Yij n®vyvel egy¢tt, az egryae stel lett© tetgeym “jl |, e I®@s° k%2t e®y ®r dekes ®\
titk8rt kapott. Yvonne -Phub Bandens 8tfwgtitRelndkan®s mi mi ndannyi an k®szek
munk8j §t, ®s Tony Bonell o 8§tadtahtstzkBki apdbahci -hjoggty neegkye ol yan c ®I ®r
Kirsten Lerstrom -0t bev8lasztotta tagnakameltyesdg)y ek z°Tsudc®I , hogy fejl Rd®st |
t uk, hogy ez egy olyan ®v |l esz, @mMRkbet ege®@n®kat hiehRs @p®ben.
goznunk ®s tapasztalatokat szerezng¢gnk, de k®szek voltunk
arra, hogy megpr - -bs8ljuk. Nele Caeyers

LUPUS EUROPE Titk§8ra
£s 2gy tette¢gnk.

(Varga G8&8bor ford2tg&sa)
Az l gazgat - -s8qgi Tagok Test ¢l ete S SRS Banaeamaamiag
ban, j%niusban KoppenhS§g8ban t al | eiialaliry
t-s8§gi tagoknak k®t tal8lkoz-juk i,enet az eln°ktRI 1
koz-t egybek°otott ¢k az ®venk®nt
konferenci 88§val, ez a tal& 8l koz- y A titksr besz§mol -ja 2
®s ez volt az elsR jelenl ® ¢nk eLUPUS EUROPE el sR 2zbemn a EULAR 3
val amint a Satelllt‘e Szimp:-zium Orvosi tanScsad-nk toll§b..I a
pott, ®s ez nagyon |-t tesz az ¢!

Egy Yj Lupus kezel ®s 2 g®rete: f 5 adal m

. . eredm®nyek

Az |l gazgat - -s8gi Tagok Percei c2m
tagunknak eljuttattuk, mi ndk ®t Refl ekt orf®nyben aé. Gruppo Ita 6 no LE
megRapt ok tag)al nik, LE igazgat: -s8gi tagok ®s orvosi 8 nS8§csa
A test¢let februS8rban, Bre¢sszelbpb LUPUS EUROPE %j web oldala 9
napon keresztgl dol goztunk Kkem®r_ypus Europe 2009 |l egfontosabb 10 m®nye|
en. A O6Think Solutionséo (Gondol . .

Evenk®nti konferencia k®pekben 11
konzul t8ns§8val bez8rtuk magunkat
bg&ba, t8&vol mindennemT zavar - t GNemzetiriportok 2009 15
centrS8ltunk, hogy mi t Szeretn®nLupus bt I-e&/w®®lzhel yzet ®s megel Rz 20
hogy hogyan n®zzen ki, milyen | )
D& OV e [ bel ¢l . Az eredm®ny egy El hunyt t&8rsainkra eml®kezg¢nk 22
|l ett, amelyet m®g mindig v®glegelLUPUS EUROPE igazgat- -s8gi tagok 23
kezR napok folyamgn. LUPUS EUROPE nemzetk?©zi kapcsol 24 k
M8s projekteket is folytattunk, CARING & SHARING
a Kez°s !gy, amelyekrRI m®g hall _ \ e
. . . A AiCaring & ShukUS EYROPEa magazinj a, amel y
Mivel a kommunik§8ci - a Test ¢l et | N IS I R O R NS
nem vol t val ami magas szinten, szerkesztR 8ltal megjel©°lt bek¢l d®si hat §r
Newsfl ash koncepci-j§t ebben az ci kkek nem felt ®tILUPUS,HURDPEK rhizviakt ad nok ai nak

vV®l em®ny ®t . A szerkesztR publ i k8ci -val
val amint fenntartja a jogot, hogy a ci kkek
megj egyz®se]) . Egy r°vidke | ev®l B8§rki, aki eredeti dokumentumot ke¢ld publ

PE—paI kapcsol at os fej | em®nyekrR| jogot , biztos2tania kell, hogy a tekEjjels
2 ! megjelenjen a cikk v®g®n.
h2reket az ®rdekelt szem®l yek G S, .« o santhory M Bonello
szol g8l nak, hogy r®szleteket vag
nak meg az ®rdekl|l RARk. Rem®I j-egkk,
Segzts®g¢| SZOIg§Inak’ ®s hOgy € Magyar or sz8gon nSedjoeplpeeri kGaabri el |l a Magyar
s a. B8rmely javaslatot vagy any a EEEREEFEEEEEIT TSNV ol SN N NN RRCIA-N A magy
veszg,nk. Boldogok vagyunk, hogy megj el enR Sc.hbppea Gabriella Magyar ebhgepd®
. i n®l k¢l semmi | yen form8ban nem reproduk§
§ltal h reket IUttathatunk el ho jelentethet Rek meg m§ sSchogperiGabnediek dagyar. Lupas
a tapasztalataitokb- I . Egyes¢i@gyekezett a ford2t8&st a lehetR |legn

jelenti, hogy r°vid h2reket, bes

ambonello@hotmail.com1

az Yj s8gban megjelenR inform8ci- -k®rt felel
cikkben szerepl R inform8§ci:-val kapcsol at b
°sszef ¢gg®sben d°nt®st hozna, keresse fel

A Il upus ter¢l et ®n tev®kenykedR
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LUPUS EUROPE el s R 2 z bE&IbARaon

Az UCB ®s Merck Serono gy-gyszeripar
k®sz°nhet Ren a LUPUS EUROPE &elsR 22z
EULAR-on ( Eur - pai Reumaliga) .

Eredetileg arr-1 volt sz:-, hogy a 6 §l asz
tott Tan8csad:- vehet csak r®szt, azt] 'n eqgy
standanon -prof it egyes¢l etek r®szl eg®n,
re |lehetRv® v§8Ilt, hogy | egyen egy Sk lsR a
lupus r®sz®re, a EULAR 10 ®ves fennsgl
A szimp:-ziumot, amel ydeAmic2ane | °ALRitp ui
j Yani u-®nl12p®ntekdn9.DD. XOz°tt tartott
r®sztvevRvel, egy csod8latos sz8m te ese-

me®ny ei hi vat atkoosran elz78.r1usl t a k!

A Szimp-zium eln°ke Pr®¢AnDgalviiad) |vsoeln
tartottak: Dr . Mi chell e Petri (Amer i
as Schneider~ (N®metorsz8§g), Prof |
(LUPUS EUROPE I gazgat- -s8gi Tag).

A kitTnR el Rad§sokat k°vetRen (mily |
PE ig®nybe vehette a h8rom vil ggh2r’
egy interakt2v r®sz k°vetkezett k ®r d
Prof Caroline Gordon (Anglia) ®s Dr.
Cllamok) szimpatiz8&8nsai nem csak k®r
vasl atokat is megfogal maztak a |l upus
k®r d®sek ®rkeztek olyan orsz§goeAkfrk K
Me xi k - .

Az UCB-nek k°sz°nhetRen egy r°vid tart

ke nyvecske 8llt a r®sztvevRk rendel k
|l apj 8§val egy¢tt (Merck Serono) . A Sz
helyezt ¢nk el a hatal mas Kongresszus
speci 8lis Szimp-zium fgizetecsk®ben

a standn8l, mind az el Rad-teremben

val amint a Szimp:-zium folyam8n az

LUPUS EUROPE felirat¥% r°vid ujj¥% p-
k®ppen Prof |l senberg meg is jegyezte
van! o A EULAR k®t eg®sz ®s k®t f ® n.
prezent 8ci - hangzotk. eEz aa |l upgsagyotk
amely valaha a EULAR -onalupus -ra i r8nyul t, tal §8n
rendel kez®s¢nkre 811 egy angol konz
Tudom8nyos Programok Bizotts8g8nak el

i
EULAR irodalom is hirdette Rket. A L
|
|
|

AEULAR-on el t°lt°tt idR nagyon | efogl al
ke mindeng¢gtt tal 8l koz-im voltak, de
r®szt venni n®h8§ny teljes el Rad8son,
gatni orvosok besz®l get ®seit, amel yel

Mi vel a EULAR konferenci8nak D8ni a a g
stand a d8n Lupus Egyes¢l ettt el vol t -
m8&ban | esz, ®s rem®l het Rl eg a p®nzgi
EUROPE sz8mS8r a, hogy ezen r®szt veg

Folytat8s a 7
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ORVOSI TANACSADONK TOLLABOL

Vakcin8l 8s sok tekintet ®berntegekupls8&s8&nak kOve
. A f®l el em a t°bb me lbhn&&kimaun@reddzer | | up
Az ut - bbi hetekben a Ieggyakrabban ifr$1tljlt§ltt hké@tr§ds®§n aalrenudle ami az akt
| Rmben ®s tel efonon -hiest eegzk®vnd|tkeoIIJ?e%nﬂe%zsheart-.a s a lu usp meal ®v R .
t®sinfluenza elleni ol t8§st kapnomN%.me{\l%rrnsigdgénh rrlncl)gylps .eonkg®rdeyzt'k
az °sszes eur -pai orsz8gnak u-gyan&)loytag§QI](ualmp%Iny%svoalzt ol t gs kalr'r<1’az§:
sert®sinfluenza elleni oltg&8s®rt, dEezeiz aazgraedsastzozkv arzekll§sm elzzl ho
ri 8ba fordult 8§t . Jobb tud8s h2zj8n a ®@me t IVfita!k (,g nek- 9y
. . S ) tons§gosak e&tlegpe en, gya akkor az
s®g (Clland- OIrtST$KO|Ef|ozrodt2tts-§gmegjeg}légaﬁl)(ra ho a beoltott bet eqek
aj 8nl §s8ra hivatkoztam, ami olt§st Javasol a Hglle nfluen 9
Il ind ki , ki n®l t - bet ® k t | )
llen mingenki siSmSral akin®l s La(fis Relpgigasdel et hing ar i,
|l ehetnek az immunrendszer mTk"d®s®briez.onyos gyorset anyagot tartal maz
£ | 51 h K 5 _immunrendszheorlt Mlvelhogy ennek az
zze p-r vzamosan, az e‘gyl P Clemn®sgenr11'eme%yizsg§qyt§ Zauto(?mmun bet egek
nes ®vei ve®g®n, t°bb, mint h¥%sz ®ve tar§- lupusszal, et
o se sor8n is eIRV|gy§zatosnak kel l 1e
mg methotrex8ttal ®s n algorokvignalke- mg lblélqér?))/(yolt-anyag ®l R hig2tott v 2
zelve v®r m®r ge z ®s't kapott |l ebenyes ttéadrRtga%/Iu*allzadgoslb'e{nol&iaitﬁl mint sSrgal §z
duva. A korai nyomoz§snak ®s a szerencs®nek koszohhefRen’ 59 '
) ket "a mikroorgani Zmusokat datlfejleazn k©°r ¢
megmenek¢glt a t°bbszo°r°s szervi e|t®egttte<5kenksi®gtr$(l)gy fertRzR tulajdons§g
Cltal 8noss8gban v®ve elmondhat-, ho
Lupusban az olt8&8snak k¢l °onb°zR p?tm?nfuln%/%?la'sglt§Sv§latsgr?|a(IEu?( 2gy eg®sz
vannak ®s sz8mtalan r®mh?2r is kerb|§tgrarn-IaédhAatv®dRoa{Zto§r?b a' Kontrai
tig® kci b d v®detts®get I.Ri d
antig®n anyag (a vakcina) ea §Sa|_meuenszsupgreessez|’-I a@levaet_teg§yll bet egek
adott bet egs®ggel szemben. A vakcing8k k®pesek megel Rzni
vagy enyh2teni egy k-rokoz- gl tal M%gozsoztetmsfz%rtb%f@%/iksoz\éenttkerze_m®|hetR
m®nyeit. Cltal8bhan a v®dRolt§s a ,e S|kere%egb’®l§ k°£t ®gk_2— o
) uF§uszos etege Sz mgr is el ®r het |
m®| Rbb m-dszernek tekinthetR a feratutzol?mgn%tneq(s@gq<®rg%?(elkl?eé(g-l® ®nek legs§l
®b ® tudj uk, h k , ks ® . )
_s en s . ,Ju a ggpkran szcass%?%t anti g®nekkel szembeni tol el
i mmunszupresszi - k-cav eftekretzR zBbseenk a tgle$ancr5a|r§él?ﬁ§l§s e ik m-dia ho DN
pSsi rizikotOnyezRk kebeiegekokAaBbaRIURYE Ly gant i gent. A autol mmo
EbbRI a szempontb-lp%nctineiremtItmqaulselkluesnef§orlatdats§g vizs§§lat§ban m§r pr -
ni -legal 8bb az eg®szs®ges emberektr;gh sozntllelefje§nq|® Ser)sakeredm®nn el az
megfel el Ren (tetanusz, di ftoeria, paraplzzis_ feInRttegnek .y
) t¢enetek. Mindez CSUP n azt p®l d§gzza,
®l et ®v felett pneumococcus ®s Inflm%@e?nztaan(alllneurhlk va%dhl%oz t§hso)g.y azz ember i
EUL AR E . i Szo ts® R ET I t b b I't'§ st
. (Bur-pai . Z vets®g a _eumanak gg%)sz®obve§n rr?eg%)rt%%s ®s 8§t §th
javasol a hepatitis B ellen is. Ol yan betegek eset®ben, aklk ®]I
| ®phi §ny (fejl Rd®si rendelleness®gA) Ivuapguysz SaznplsezneinkvuestsZplancqre'n_sek sz§m:
ma (a l upus egyi k ritka megjelen®3| hfory §\}eagfy®%<llk®fzggn’olta§si kisk“n:
pneumococcus, a Haemophilus influenzae (Hiberix -olt§s) §2|or osukkal ®s i mmunol gusukkal '
j 8rv8§nyos agyh8rtyagyull ad§s eIIer(]@l r\{ §r|135a§|st0k a{ Iehsot|s®ges Kompl i ke
Ezt a h8romszoros vakcingt mi i -s Jkaavlasfoolnjtosaabzbdknn%knta Iluypauns fertRz®st~
betegeknek, akiket rituximab -b al (monokl on8lis élntliutpeusstz)t k®®s' l egrosszabb eseytben

sz¢lnek kezelni

Ez egy m8si k szempontot vet fel v®dRol t 8s8ban:

Prgf med Matﬂuas Schneider

sz8rmazik val amil yen ebetéyakpek k a a upu

akcingl 8sb-1? Nyil nval -, ho ol hel et ben a kor

v ! §l 8 . yilvsny . gy Byal§z HyeZ |etta r’9| csakz-
°sszes B sejtet el t8vol 2tjuk, mlnt UX|ma agy
yclophosphamid kezel ®s al att, -az i mmunrendszer v§|asza

c

a mi sz¢iks®ges az akt?2v vakcin8§l 8§sban a sikeres v®del emhez a
c®l v2rus/ bakt ®&r e lu@gtell ledetiétlentt zszik-
s
e

®gess® teszi egy megel RzR vakcin8l 8s al kalmaz§8§s8t a ter 8pia
| Rt t®t eznek adat ok arr a vonat koz-an, hogy m§ s

i mmunszupressz?2yv gy -gyszerkiptzazl ®s e k al att

azathioprin vagy a methotrexat -az oltg&s teljes sikere cs®k-

kenhet az eg®szs®ges emberekhez k®pest, de a tanul m8nyok

jelzik, hogy 8l tal8ban nincs nagyobb kock8zat a mell ®khat §-

Anna

®s
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Egy Uj Lupus kezelés igérete: forradalmian (]

eredmeények

BENLYSTAE

A m8sodi k kulcsfontoss8g¥% klinikai vi zsg8l at

sikere |l el kes kutat - k, orvosok, bet egek
Az ember.i g ®nt udo msnty (qu) §I®sal av®g zett, hossz¥% ®vek
Gl axoSmithKIline ( GSK) pozit2¥nu|§‘ gdﬁn?&yﬁ&g} s§t.

zent 81t ar 6BLViSzSsg &l atr - 1|, vmel¥ en[ns§e30d'kg®ntudom§ny (HGS)
sz®l es spektrum¥%/ nagy m®r v T Idlaxoéﬁ‘n ﬁl(/“||l?1|'ni(ﬁgk) jelent ®s
vi zsg8l at a a sziszt ®m§s |Uplﬂ{|p}95y Sy-b)§§§éreq<®lfzéjIeszt®s®be|
BENLYSTA (bel i mumab) elneveq(@so'[( |sé7_geyr|§zeése % riport, mel y
BLISS-52-r R sz-1 - teljes jelent@%tyeg PSPO%%%% Dessp. | K®sz ¢l t z
tatt8k be az vAmerikai Reumatn?egvgl'la§92-[essat‘®leta\7§s|atot tegye
tudom8nyos gy Tl ®s ®n . M'ndk®t§th§g%rs§naksﬁwerdﬁ'§? 12 egyben egy

FEXLys e sewllyel PS8ly8zik a%liﬁg]le{il%%ielg}(vg%?éerbuzdztva, h o
®s £l el mez®s¢gyi Hivat al engeidr®éﬁ4§tz®§n<%rgeg'yor32ts§k, hogy Ki f o
Mindk®t k2s®rlet azt mUtatja’joBB%% FoIBézlj\lélli‘lse-\rtA- aés’ hat ®konyab
kal maz8s§gval t°rt®nt kezel ®s ®psl uhsozgy vk@aggryeonh?engytoasl§lj§k - e
kezel ®s mi nRs®gil eg kivsgl  -bb sa{]@r§(i£)t’. ami kor placebot

(hat §stalan anyagot) plusz a CQra‘,ﬂgtyuolm§§|nuynoks azeze[h@ésrI g®nt udom§r
nasgzmel ol a BEMNLYSTA | @l enta%axo@r@i{hﬁliﬁ%liés?() -Jﬁaﬁ,%&gyé‘lupuskuta-
kentette a betegs®g aktiVit§St§§SoKA‘m8Pn@yijbequanqusFDrhA@rf°Idk°v®h
j -v8hagyj a, BENLYSTA | ehet azt§en40$g%tvta§lkahl/ﬁfiaﬁtl%li fgpyj-'gym-dok K i
lesztatii @y-gyszer, @i yel Sspz%cniegltieﬁar@sa elllﬁps%serk®es-sel fejez:

zel wsore bagytalk [ vE, v8bb8&8 mindazon kutat-k ®s °nk®nt
. : >

Sandra"C. Ra.ymond, a-z Amerlk%| klzg%lil§e‘tm%/F@gthve%nvyltel®t l ehet R\

(LFA) levlerz®@®r i gazgat - j a a kovseokkneasz lé?(?lke'odaad-an vegezt ®k |

menyt adta Ki Il ami nt a c®geknek, mel yek folya
) ) sei kkel eIRsethett k,, ®s mind a

l zgatottan figyelj ¢k ezeketbeateg%t@)(gt 1/411;51 ESlt $ sngc,ks®gszer'T'

eredm®nyeket! Lupus betegek ®s <csal 8djaik t°bb,

mi nt 50 ®ve v8&rnak ol yan kezeAlz®s'en%edrolk m&@)jn?lu%'om§ny (HGS)
n®s ®r e, mel yek kontro'I§|hatjélkaxaosbmqttqwgk“ﬁ@qqeet'(d'ng)z'kovetkezR
sz¢k, hogy e vizsgSlat az el §R 1,®nY§9§%,,8RF% B3e¥Y3?®@se mind
ter8pi 8k kifejleszt®s®ben, me&&kbans,ze%ﬁ@ln)ﬁreEuer-apb§°btatn ®s egy @
gy-gym:-dot k2n§lnak a Iupusosz(pﬁ&.legr%g% $2¥Bbed. Az Amerikai

A lupus kezel ®s®t c¢c®l z- innifkoqi an'a%so %IatflgyeelfOIaytfaolyamatn
2 .

t8sa rendk?2vygl megnehezedettb%nb®}pg§®glv§|tojzlaeszt®sekrR|

toss8ga, a vVvizsg8latok v®gpontjainak kivglaszt§gsa,

illetve a bevont -pgcgegmseékah8ok ®z -

ta zavarok k°vetkezt ®ben. Az AZmPASMEIER]d &itl u d UJRUBY EGYES| LETNEK
(HGS) ®s a GlaxoSmithKline (&5%7ehledli zonyztotta,

hogy ezek az akad§8l yok, m®g ha ®ppoly nehezen is,

de | egyRzhet Rek.

£vtizedekig a lupus kutat 8sok( k& gask: bAenreag s®y V&kraga G8bor fo

nak ®s k°vetkezm®nyeinek jobb meg®rt®se volt. A
kem®ny munka gy¢mePl cse most kezd be®rni, azon-
ban ez nem jelenti azt, hogy megel ®gedetten hs8tr a-

dRI het ¢nk. ¥ssze kel fognunk ®s folytatnunk kel a
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Refl ektorf ®&nyben acéeeée.

GRUPPO ITALIANO LES

N®h&8ny beteg al abpe?nt,otaza elPyBels ¢l et ¢nk jelenleg egy megl ehet Rsen rRs
gal . N®h&8ny tagunkat elvesztette¢gk az el mult k®t ®vben, azonban z el
|l akoz-k. Tagjaink ®rdek|l Rd®se szemmel | 8t hat - an cs®°kkent, ®s a °zren
b8t or2tsuk ®s meggyRzz¢k Rket, hogy rendszeresen seg®dkezzenek, §®s f o

Egyes¢l et ¢nk h Yas z ®v e mTkeodik,
ny%jt referenci8t, t8mogat@&&ltun@&s
hogy tudatos2tsuk minden betegben
s 8§k, hogy nincsenek egyedg¢l . A h
fontosak sz8mukr a, fé¢ogget !l e-eydgy at
sem. Tagjaink hisznek az egyesg¢l @®
lyezR egyes¢l etben val - r ®szv et el
seg®l yez®s mag8ban foglalja ®lett
annak ®rdek®ben, hogy k°z©%sen
inform8ci -kat osszanak meg egymS8s
egym8smakzol i darit8ssal d®smeqkgRkt
ezzel a betegs®ggel . A Lupus k¢ |
me g, k¢l ©nbeadiy itéineeste k k e mi nden
szem®l yben. A vil &g, amely nem ®I
gyon furcs8nak talglja, ®s ez a r
nem kell Rk®ppen t8§8)j ®kozott ezzel
ban.

A betegekben tudatos2tani jogaika
tosabb dolgaink egyike: i ndi i It |

osabb dolgaink egyike ml ndi g i s az vo ﬁ('_ P%szterek"levehek
hogy seg?2?tR inform8ci - -kkal szolg§| unk,

jobb minRs®gT ®l et fel® vezetnek

i i st
hozz8k | ® re mindeng¢tt . Kot me&ny van a aptsr

TEVEKENYSEGEI NK Mi nden ®m®jewns -@rdmegtariuka Lupus Vi B8§g-
napj 8z a k¢l°n®°s fontoss8ggal Bb2zr -

il Orvos -bet eg tal 8lakmez yle k k¢|°nb°z% eaxe | S 2 B m kT A hogy a villsgmaer
temek professzorainak az egyc,ttteank"g Irg@]v@qsuk

nek | ®tr e, hogy rendszeresen friss?2t c,k |smerete|nket

az orvosl 8s ®s tudom8ny terg,l&t@gg |||sk|§"g°)}:ess°<{|aét'ek g2tik

bew, hegy wilyes 9 vey3pl89s pos°t}eted | 8P k8Y R¥FZ€ el juttalljsk

rek 8llnak rendel kez®sre a LUpk”|ac!(\F§r?)) e@t e(ﬂlaszorsz§g ; °o 7R \
ps -

g
&
é@
¥nseg®l yezR c s(otpeorr§pik8§ s tan8csad§s, z
chol -giai t8&mogat§s) Mi nden ®v oktarbear ®&z8&njuk, hog hir
P®nzg¢gyi t Rke emel R t &y ®karn adl@ppe-k
programok t8mogat8s8hoz.
i Telefonos seg®ipggeraks), beteddld "RPIFR esem®nyek jelzik eztfaz o
nak pszichol  -gus ®s orvosi szoh'g%a}%qto't.mind nemzeti, mind -sr @gioné¢
INFORM ACIOS FORRASAINK inform8ci-s posztereket hel yezgnk e

) H T -
il Website az SLE-r R ®s az egyesg¢l et ®gv<§)kenys(g19(%rkRIZ|eKEd®SI ISR n a3
s | informsci Kkal 0s afrikai i boly§8t, ir8gl
z- - i i -
) nemzet.i °sszefog8sunk j el-ke@p e S Z 8§
Hegyed @y en s ni meg]elen(R:AROmag?%J?@koztat-t tartunk Ol aszorsz8g fI

kut at 8si ®s kezel ®ssel kapcsoliaﬁtoesrjfllw'astszb@fpggg{Unk‘ amel ye er e
T8j ®koztat: - betegek ®s 8Spol -k Ji®RBE €j.el ennek meg a sajt-ban

Folytat8s a ezR ol
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Az el RzR ol dal folytatg§gsa Folytatas az 1. oldalrél

tott 8k.
2008-ban v®gre el Rnyé¢nk sz8rmazdittA etyr $9B0UF!Igibsard °hegt artott konven
venybRIl, ameibyaet f2@REtak el. Bz @& z4°rV®PYek, ®s a benn¢gnk | ®VR
lehetRv® teszi, hogy az aB8tfnpRtRk 3z 3de iUk A%k siker¢lt ® m®nnye
profit szervezeteknek aj 8&8nlj8k@fel. . .

é Kk, mi nt p®l d§gul a strasbourgi p
Ez a p®nzforr8s |l ehetRv® tesz aSTZO\ganJaHIZQ%n’az(@%I§b®bsizatk vehettek egy
finansz2roz§ss§t: on, amelyen °tleteket ®s informs§

TKettR tudom8nyos kutat§si prdyj &&nzalap n°vel ®s®rRI, amelyet mi
T Anyagi t 8mogat8§s fiatal orvo o‘(ekimk®(r§pzze®t§%§g,n taanl‘qus‘gJs EUROPE 1is h

SET A, NagyszerT t8&mogat st kapott a LU

T Anyagi t&mogatsgs fiatal orvo oltorlcrys"’%r@$'3, taokl‘i’aegzel?%??tt a kevetk:
n®nek a 2010.02fV%gi Kanadsban fmégGBrPharma ®s Think Consulting S«

tott, Vancouver -i Nemzet ko zi Lupus @ KidkaReches XcbEh e ®s Netrics, Merck Se
r®szt venni . I.
f Tés§mogat §s a R- m§ bbam ,Florefice nhem Ezen c®gek, val amint a tO°bbi t 8
| ®trej°vR ALupus Kl2nik8§ko sWMEmS8URUS EUROPE nem lett volna k®pe
n°veked®sre, amelyet az idei ®vbe
Terveink k°zt az al 8bbi kezde ®/5]yFZ'®/SRek®vszﬁéﬁ'yon i zgal masnak 2g®r
FEIEE m8&ban, | %nius folyam8n, ugyanebbe
A GPsmel k°zremTkodve egy ®fnr’isgztvgc%rtlﬂiaLduvp§un‘§'/ Congress -Kanad

el k®sz2t ®s®n dol gozunk, ekbecn2mekeéTf;MUTAr‘f%grAezndeZ@sre' Rem®ny
SLEEHEZ £S MCS AUTOI MMUN BETEGSEGHEAPUS ;EURQPE mindkettRn k®pviselt
adv&ny el®rhetR lesz annyi olflasMiondeBdgil UPgeS zE®RQYRE t agnak -k2vs8n
szakember ®s konzult8ci-s k°zponsonwsz®beRk ®smehijny®vet ®s eg®Rszs®g
csak | ehet s®ges; val amint azonll dol gozunk, hogy hirdes-

s¢k a CME esem®nyeket a GPOos rs\?\/(@]heeNort(%s hirdess¢k az

okt at 8ssal kapcsolatos esem®n kEeItnoaknnak ®rdek®ben,

hogy t 8] ®koztassuk az 8§l |l ampadll g8§rokat region8lis ®s

nemzeti szinten.

[

(Varga G8bor ford2t8gsa)

Augusta Canzone

(Varga GS8bor ford2t8sa)
Ha 8l 1l and-an azzafl f

hogy 2t®l kezz az Emb
nincs 1 dRd, hogy |sze

Ter ®z Anya

Folytat§8§s a 3. oldalr- I

akkor majd az Ol aszorsz§8gi Lupus Egyes¢l et, az FELupus fogja megaoszt al

Amennyi ben | ehet Rs®ged van, hogy r®szt vegy®l a j°vRbeni EULAR Konf el

inform8ci -, amit megszerezhetsz, azok a kapcsol atok, amelyekre sizert
fantasztikus. Oly boldog vagyok, hogy a LUPUS EUROPE | ehet Rs®get kapo
kat ®p2tsen ki, azzal a k®t c®ggel, amel y ek |EdJLAIRR vk® ntf eetrte®@kc i & nk v @mp e n

nagyon de nagyon boldog vagyok:;t heoggyy isleygeent hneatgtassk saz 2lnuvpounsal % r ®s z v ®t el |
Yvonne Norton
(Varga Gébor forditasa)
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A LUPUS EUROPE V
SEGE 20209

H8ts:- sor

Anthony M. Bonello Kommuni k §
Tan§cs dleleCaeyers Ti t kk@sten
Lerstrom EI n° k h e |, yetdr tNerton
Ki nc st §BrianoHanner Projekt Ta-
n8§csalRdss Fati ma MaKomven- L
ci -k®rt felelRs mened

El ¢l sR sor

Prof.med Matthias Schneider Orvosi
Tan § c s avdonne Norton El n°@&s
Simone -Muller - Pretis | gazgat - s 8§

LUPUS EUROPE
ORVOSI TANACSADOI TESTULET

Terv r®szek®nt, a | ®t rehozott
Tan8csad:-i Teste¢l et : lupusszal
szakember, aki k m8r

Prof Med dr Matthias Schneider
(N®metor sz§8g)
Bev8lasztott orvosi t a
EUROPE r®sz®re, a testg¢lfe

Prof David | senberg (Eg
s8g9)
J .| ismert-val §gpasz Kop
ban,aEULAR -on a Lupus Szi mp
ke volt.

W
i

e

ROPE

Prof Caroline Gordon (E sl t Ki‘Tﬁlly;""—f‘

s§g)v
KitTnR tud8§sa van a t hess®g a |t
lupuszr -1, az-bebixcéd l®vaeRn B el s R

LUPUS UK Centrum vezet Rjje

 sarearanan kil 21., £VENKE
MEGRENDZETETT KON-
Dr Dimitrios Boumpas ( G° VENCI é

Lupusszal kapcsol atos k
Uni versity of Crete in
sz§gban.

2010. SZEPTEMBER 22 9 26,
Az Orvosi Tan8csad-i Test¢l et i BUDAPEST, MAGYAR

zett, hogy a tRI ¢k telhetR seg}
s2tsa a LUPUS EUROPE r ®sz®re.
gai kat fejezik ki minden tagor §
val amennyi olvas-ja r®sz®re.
A LUPUS EUROPE igazgat-s§&gi
(Varga G8bor ford2t§sa) kesz°net ¢ket fejezik ki

gyar Lupus Egyes¢l et nek
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@%@ﬁ/ s Uniting People with Lupus

throughout Europe

EUROPE

WELCOME

VVELCOME TO THE VWEBSITE OF LUPUS EUROPE!

Hawing a membership of 20 countries (22 Groups), LUPUS EURCOPE is the centre-point of lupus activity within

Europe.

The Trustees and Advisors hope that visitors to this website will find the necessary information to inform them u Lupus Passport: Emergency and Prevention
about lupus, advances in treatment, ongoing drug trials, links to natienal Lupus Groups and much more ... “ Rheumatoid Arthritis (RA) and Autoimmune
If the information you seek is not on this website or the appropriate national website please contact the LUPUS Diseases

EUROPE chair and the answer to your query will be located.

W WebMD Lupus Center
“wonne Norton MBE
Chair

LATEST NEWS

1051992009

Meors Than a Dozen Different Genes May Play a Role in Causing Lupus At least a dozen or more genes may help
explain what causes lupus, according to [..]

Az ez ®vV i konvenci - -n nagyon k¢l °onl eges °r ° mmel jelent het ttg&kl blees zha
gazdagabbak a Lupus Europe sz8m8r a, ®s azt, hogy ez egy ol yan me g
megjelen®s¢nk az interneten az el k®°vetkezR ®vekben mindenki sz8m8ra | e

Web ol dalunk t°yfitg®neytl i%X00Wi ssza, ami kor n®h8&8nyunk r8mutatott arr a,
prezent 8l hat - 8§l |l apot ban, nem ny%jtott olyan inform8ci kat, amel yek s
bemutat §s§8§ra, ®seanzsemznympgetta, amely egy Eur - -p&§ban miTk°dR ernyRszer

N®h&8ny ®vet vett ig®nybe, mire megegyezt¢gnk a fejleszt®s elfogad8s8r
fel ®p2t ®sr RI , mindez 2008. szeptember ®ben t°rt®nt, ideje volt, hagy ¢
Lupus Europe % v®djegy kijel°l ®s®re sz8nt projekt keret®ben.

Az Y weboldal asRbeheg®a°&sz®Y t8&mogat §s§val -bka@s, z ;SIvt®d omisrzdkgebtatnR t Bad s8d Ih :

2009 j %l iusa -ta dolgozunk azon, hogy a design terveket ®s a funkci
megval-sul hat a rendel kez®sre 8§11 - kel ts®gvet®s ®s az erre foreantott
megtartott, szeptemberi konvenci - -n.

Novemberben a weboldalt beintegr8ltuk a CMS rendszerbe, v®gl egesztet
mi nden megjelen2t®sre sz8nt sz°veget ®s k®pet. Azt 8n sajn8latos m-don
el k®°vetkezR h8rom h®t azzal me nt el , hogy tals8ljunk egy hel yettes?2t
kik¢szob®l hetj ¢k azt, hogy a j°vRben hasonl - szitu8ci-ba kerg¢ljeéenk). )
szem®lyre t8maszkodunk ezen fontos munka kapcsg8n. El v®gre egy olyan s

°nk®ntes k°zremTk°od®s®n al apszik.

Az ind2t8&8s idej ®t december vRg®re tett¢egk a szabads8gol 8sok miatt. A 7
k°z°ss®gi szol g8l tat §s (teste¢l et tagjai, proj ekt ®s m§ s csapatok) a
megval -s2tott fejleszt ®sekkel k®szek lesz¢gnk ¢gyeket int®zni ®s fejl
kezdve mindezt magunkt - | . NagyszerT ®s nagy | ®p®sek!

¥r°m vol't ezt a projektet ny omon kovetni a kezdetekt RI napjainkig.

hamarosan bemutathatjuk a weboldalt. K®r |l ek nyugodtan ellenRrizz®tek

(k®rl ek tarts8tok ®szben, hogy amat Rr°k ®s °nk®ntesek vagyunk, sz-.-val

Si mone M¢Prleetri s & Kirsten LerstrfBm www.Lupus  -Europe.org

(Varga G8bor ford2t8sa)

P UPUS EUROPE Board of Trustees extends™
SEASONGS GREETI NGS t .0
delegateé,-members families & friends-of aII
National Greups and wishes thegFa
SRRy RS neia PROSPER

= — - P - — |

| —


http://www.lupus-europe.org/
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Janusgr

Februsgr

M8r ci us

Cprilis

M8j us

JY¥nius

JWl i us

Augusztus

Szeptember

Lupus Europe 2009 | egfontosabb es

Az Eur -pai Betegek F-rum8nak tagjai lettg¢nk

A SPECTRUM tagjai lettg¢gnk

A Strat®giai Terv munki8Bmaks aelgkezd®se

El kezd®s ®s finansz?roz8s az UCB t§&§mogatsg&s8val

lgazgat-s§8gi Tagi gyTl®s Dusseldorfban

A Charities Aid Foundation { QRAF)L UPddi EERRIOPIELt ®ndRz nBVERBI t 0zt at §s

Eln°khelyettes r®szt vett a Funding Information Napon, Luxembur

Eln°khelyettes¢nk r®szt vett az EPF ®venk®nt megrendezett 8§l tal
Bi zotts8ggal egy¢tt, a t®ma a gy-gyszer®szeti c®gek §ltal prodl

Grafikai/illusztr8ci-s anyagok, | ev®l ga@BHAR] |G|, @®sk al pEWet RL RS
diak elkészitése a Roche tamogatasaval.
EPFi 2r 8sbeli nyilatkozatela MHempt¢sdhl dti b@&@mactyagorsz8goknak t°rt®nR

a MEP 2rja als§g.
EPFIRESPECT fel m®r®s befejez®se (Dr . Michael Beresford).

EPFi Green paper az Eur-pai Workforce vajgyvagleatzecl®gmedt Rtaplcs ol at |
EPFi Beteg | obby az ®venk®nti kutlhbhUBYSKkEWBROREpiEIs@émd ban

EPFi partnerek vagy a k°zeg®szs®g¢gyi-LEr didjNeamok sz iks®gess®ge

EPFi v8l asz a Commi ssionds Consultation on EU Action hivatal fel
tos egyenl RtT khs®pbekdokumentum, javaslatok megt®tele

EPFi Ny2Ilt |l ev® a gazdas8gi v8ls8ggal ®s eg®szs®ggel kapdkbl atbh:
r®sz®r Rl nincs megjegyz®sre sz ks®g.

IAPOi Hami s2tott gylE&Eyeggre®rt az | APO v8lasz§val.

IAPOi Az Eur -pai Bizotts8g tev®kenys®ge-LlaE BeegtyeegthRrztt oanzs 8 gA PRY dveSkl Rabse

IAPO -f el k®r ®s r®szv®telre az Eszk®z Fejleszt®s Fel m®r ®sben, amel
c®l ozzai mEg, AiNemo

Merck-Ser ono el fogadta a p®nz¢gyi finansz2roz8s8t az igazgat: -s8§gi
oknak stb.

Megalakult a LES Romania

IAPOT f el k®r ®s a Patient Ad@wotctante®n Enmg@gi n®anel re, GCeneva

A LUPUS VILCGNAPJA. A legt°bb tagorsz8g k¢l°nleges es-szm®nyt sz
kapcsolatos besz®l get®sek. LUPUS UK arra °szt°n®zte a-malhigorsz§

BrianHanner 7 Pr oj ekt tan8§csad:- r®szt vett az | APO AGM rendezv®nyen I
lgazgat-s8gi gyTl®s Koppenh§g8&ban.

LUPUS EUROPE a EULAR Konferenci8§n, Koppenh8g8ban, stand, infori
Satellite s<ziilmppiwdimima j°vRt illetidod

lgazgat-s8§gi gyTl ®s KoppenhS§g&ban

Prezentacié i LUPUS EUROPE aEULAR-oni az APPG for Lupus, valamint az Angol Par

EPFi Gyakorl ati K-dex a betegegyes¢l et ekdl®S ra@&s zetg ®ses®g¢,gyi ipar
ARMA/ EULAR tal 8l koz- Londonban. Yvonne ®s Peter Norton r®szv®te
EPF Policy AdvisoryGroup 7 Egyet ®r t ®s abban, hogy nincs ebben az egyes¢leth

P®nzal appal kapcsolatos inform8ci -k sizRenienr§rNarmagn Wo®svzv @taerip® we

Tal 81 koz- Dr . Ksza, ba MonfortUniversity, Leicester UK Pan -European Patients Organization 0
Yvonne ®s Peter Norton r®szv®tel ®vel

Eln°khelyettes r®szt v e thkan, avwsolt welditS8Rothe z -wna |B a&sie 1t

Trustee Report and Accounts 2008 kit°lt®sre kerg¢glt a Charity Co
Hev®r Krisztina (Magyarorsz8g) hal 8l 8nak bejelent®se.

Rudi Hocks (LUPUS EUROPE eln°khelyettes) hal 8l 8nak bejelent®se.

LUPUS EUROPE £f£venk®nti Konvenci-, Strasbourg, FRANCIAORSZCG, Fi
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THE 20 " tinowss ANNUAL CONVENTION

epekbgen

VArosnézés $trasﬂlmrrg

2009. szeptember 9 o 13.
_ Strasbourg 8 FRANCIAORSZAG
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Del eg8Il t ak

— am U

Sv®dor sz 8g,

Hol Il andi a, Magyarorsz§g

Belgium

F®nyk®pezte Nele Caeyers
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. |nqke Boomker. | - nek megkoszontukaLUF;US’ :
£ EUROPE ert mln{ ?azgatosajgl tagként\tett'

Hosztessziink reagdl a poW\ester beszédére
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mﬂ“'"“" ey E

I vmll” """" ““ m“wm“‘m

"" N - M

5 0§, WHIR o ABTh L
"h._.;:u s.é;’}i,r'ﬁ";ir LS
$ ’ > :I Y >

Templomi komcerten-‘ )
Fényképezte Nele Caeyers ;



