
Alig hiszem el, hogy imm§ron egy teljes ®v eltelt az-

·ta, ami·ta elsŖ "az elnºk levele" ²r§somat meg²rtam 

a Caring & Sharing foly·irat sz§m§ra. Ennek ellen®re 

neh®z elk®pzelni, hogy mindaz, amit a Lupus Europe 

mag§ra v§llalt a n®vv§ltoztat§s ·ta, belef®rt ebbe a 

csup§n egy esztendŖbe! 

Nagyon izgalmas fejlem®nyek tºrt®ntek, azonban 

mindezek mellett voltak rendk²v¿l szomor¼ idŖszakok. 

Kedves Bar§taink, Hev®r Krisztina (Magyarorsz§g) ®s 

Rudi Hocks (elnºkhelyettes), elveszt®se oly szomor¼-

s§ggal tºltºtt el mindannyiunkat, amelyet ¼gy tŤnt 

neh®z lesz feldolgozni. De ak§rhogyan is, mindannyian 

tudtuk, hogy folytatnunk kell, tov§bb kellett dolgoz-

nunk a LUPUS EUROPE menedzsel®s®n, ®s seg²ten¿nk 

kellett a lupus betegeknek Eur·p§ban minden¿tt. £r-

telmet kellett adnunk Krisztina ®s Rudi ®let®nek, ®s 

biztos²tanunk kellett, hogy a munk§t, amelyet elkezd-

tek, folytatni fogjuk, ahogy Ŗk is szerett®k volna. 

A szeptemberi, Strasbourg -ban tartott, kongresszuson 

t§vozott posztj§r·l Ineke Boomker (Hollandia, igazga-

t·s§gi tag, konvenci·k®rt felelŖs menedzser) ®s Brian 

Hanner (Anglia, bev§lasztott projekt tan§csad·). 

Ineke ®s Brian mindketten hŤs®ges igazgat·s§gi tagjai 

®s t§mogat·i voltak a LUPUS EUROPE-nak (®s elŖtte 

az ELEF-nek, amelynek Brian az elnŖke volt n®h§ny 

®vig). Szomor¼ vagyok, hogy elvesztettem Ineke ®s 

Brian seg²ts®g®t, ugyanakkor boldog is, hogy Kirsten 

Lerstrßm-ot, mint elnºkhelyettest ®s Fatima Lavoll-t 

(Norv®gia) valamint Simone M¿ller- Pretis - t 

(N®metorsz§g) mint igazgat·s§gi tagokat ¿dvºzºlhe-

tem.  

Mi m§s tºrt®nt az ®v folyam§n? 

A Strat®giai Terv, amely febru§rban indult, egy nagy 

projekt. Dºnt®seket hozni ®s ²g®reteket tenni egy j·-

t®konys§gi szervezet nev®ben, amely 22 tag-

szervezettel foglalkozik, s¼lyos felelŖss®g az igazgat·-

s§gi tagok ®s a bev§lasztott tan§csad·k sz§m§ra. A 

tagszervezetektŖl be®rkezŖ inform§ci·knak nagyon 

ºr¿lt¿nk, ®s hamarosan egy friss²tett verzi·t fogunk 

elk¿ldeni e-mailben minden tagszervezet r®sz®re. 

A Strat®giai Terv r®szek®nt egy Orvosi Tan§csad·i 

Bizotts§g l®tes¿lt a LUPUS EUROPE r®sz®re, ®s itt kell 

kºszºnetet mondanom annak az ºt lupus-szal foglal-

koz· orvosnak, akik felaj§nlott§k t§mogat§sukat. 

A Kºzºs ¦gy, amelyet 2008-ban kezdt¿nk el, m®g 

mindig folyamatban van, azonban ezt a projektet egy 

prezent§ci·val folytattuk, m®gpedig a fŖ t®ma, a Ki-

mer¿lts®g prezent§ci·j§val, amelyet egy m§rciusban, 

Z¿richben megrendezett tal§lkoz·n k¿lºnbºzŖ eur·pai 

orsz§gokb·l ®rkezŖ lupus-szal foglalkoz· szakemberek 

el® terjesztett¿nk, megmutattuk betegeknek ®s orvo-

soknak Angli§ban augusztus folyam§n, ®s szeptem-

berben a Strasbourg -ban megrendezett konvenci·n. 

Tev®kenys®g¿nk ezen projekt keret®ben tov§bb fog 

folytat·dni 2010-ben, egy projekt csapat fog rajta dol-

gozni, amelynek vezetŖje Kirsten. 

A Website Csapat m§r dolgozik a r®g·ta v§rt ¼j webol-

dalon, amelynek 2010 elej®n k®szen kellene lennie. Ez 

egy nagyon izgalmas projekt.  

J¼nius folyam§n, az igazgat·s§gi tagok ®s bev§lasztott 

tan§csad·k nagy izgalommal §ll²tottak fel egy LUPUS 

EUROPE standot Koppenh§g§ban, a EULAR-on, ®s bol-

dogan vett®k a Lupus Denmark tagjainak t§mogat§-

s§t, ®s boldogok voltak, hogy m§s tagorsz§gok k®pvi-

selŖi is megl§togatt§k a standot. A EULAR f®nypontja 

azonban a Satellite Lupus Symposium volt, amelyen 

Kirsten, Prof David Isenberg (Anglia), Dr Michelle Petri 

(USA) ®s Prof Matthias Schneider mellett, bemutathat-

ta annak a kºzv®lem®nykutat§snak a prezent§ci·j§t, 

amelyet a LUPUS EUROPE ®s az LFA tagjai a EULAR 

elŖtt fejeztek be. 

Ez a Lupus Symposium az elsŖ volt a EULAR ®let®ben, 

®s egy nagy kºszºnºm illeti meg mindazokat, akik ezt 

az esem®nyt t§mogatt§k, ®s amellyel val·ban a 

lupust, mint betegs®get, valamint a LUPUS EUROPE 

szervezetet az eur·pai orvosl§s reflektorf®ny®be §ll²-

¦zenet az elnºktŖl 
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Az elm¼lt esztendŖ nagyon sok v§ltoz§st hozott. ElŖszºr is 

egy ¼j n®vvel indultunk ¼tnak: ELEF helyett LUPUS EURO-

PE lett¿nk. Ez nyilv§nval·v§ teszi, hogy mi mit k®pvise-

l¿nk. Az ¼j n®vvel egy¿tt, az egyes¿let egy ¼j elnºkºt ®s 

titk§rt kapott. Yvonne Norton §tvette Jean-Paul Sanders 

munk§j§t, ®s Tony Bonello §tadta titk§ri poz²ci·j§t nekem. 

Kirsten Lerstrom -ot bev§lasztotta tagnak a test¿let. Tud-

tuk, hogy ez egy olyan ®v lesz, amikor kem®nyen kell dol-

goznunk ®s tapasztalatokat szerezn¿nk, de k®szek voltunk 

arra, hogy megpr·b§ljuk. 

 

£s ²gy tett¿nk. 

 

Az Igazgat·s§gi Tagok Test¿lete febru§rban Dusseldorf-

ban, j¼niusban Koppenh§g§ban tal§lkozott, ²gy az igazga-

t·s§gi tagoknak k®t tal§lkoz·juk volt. A koppenh§gai tal§l-

koz·t egybekºtºtt¿k az ®venk®nt megrendezett EULAR 

konferenci§val, ez a tal§lkoz· ugyanabban a v§rosban volt, 

®s ez volt az elsŖ jelenl®t¿nk ezen a konferenci§n. A stand 

valamint a Satellite Szimp·zium nagyon sok figyelmet ka-

pott, ®s ez nagyon j·t tesz az ¿gy¿nk®rt. 

 

Az Igazgat·s§gi Tagok Percei c²mŤ dokumentumot minden 

tagunknak eljuttattuk, mindk®t tal§lkoz· dokumentum§t 

megkapt§k tagjaink. 

 

A test¿let febru§rban, Br¿sszelben is tal§lkozott, akkor k®t 

napon kereszt¿l dolgoztunk kem®nyen a Strat®giai Terv-

en. A óThink Solutionsô (Gondolkodj Megold§sokon) egy 

konzult§ns§val bez§rtuk magunkat egy br¿sszeli hotelszo-

b§ba, t§vol mindennemŤ zavar· t®nyezŖtŖl, ®s arra kon-

centr§ltunk, hogy mit szeretn®nk azzal kapcsolatosan, 

hogy hogyan n®zzen ki, milyen legyen a lupus vil§g egy 

p§r ®ven bel¿l. Az eredm®ny egy t²z oldalas dokumentum 

lett, amelyet m®g mindig v®gleges²ten¿nk kell az elkºvet-

kezŖ napok folyam§n. 

 

M§s projekteket is folytattunk, mint p®ld§ul a weboldal ®s 

a Kºzºs ¦gy, amelyekrŖl m®g hallhattok a k®sŖbbiekben. 

Mivel a kommunik§ci· a Test¿let ®s a tagorsz§gok kºzºtt 

nem volt valami magas szinten, ez®rt megpr·b§ltuk a 

Newsflash koncepci·j§t ebben az ®vben (Newsflash azt 

jelenti, hogy rºvid h²reket, besz§mol·kat k¿ldenek [ford²t· 

megjegyz®se]). Egy rºvidke lev®l a legut·bbi LUPUS EURO-

PE-pal kapcsolatos fejlem®nyekrŖl egyszerŤen eljuttatja a 

h²reket az ®rdekelt szem®lyek r®sz®re. A hivatkoz§sok arra 

szolg§lnak, hogy r®szleteket vagy inform§ci·kat tudhassa-

nak meg az ®rdeklŖdŖk. Rem®lj¿k, hogy ezen Newsflash-ek 

seg²ts®g¿l szolg§lnak, ®s hogy ezeket eg®sz Eur·pa olvas-

sa. B§rmely javaslatot vagy anyagokat mindenkor sz²vesen 

vesz¿nk. Boldogok vagyunk, hogy ezen Newsflash anyagok 

§ltal h²reket juttathatunk el hozz§tok, ®s sz²vesen tanulunk 

a tapasztalataitokb·l. 

 

A lupus ter¿let®n tev®kenykedŖ szem®lyekkel tºrt®nŖ 

egy¿ttmŤkºd®s, munka egy magasabb szintet ®rt el, 

amelybŖl mindannyian profit§lhatunk a jºvŖben. 

Ez volt az elsŖ ®vem, amelyet mint a LUPUS EUROPE titk§-

ra tºltºttem el, ®s ez egy ®rdekes ®v volt. A dolgok mindig 

fejlŖdnek, ®s mi mindannyian k®szek vagyunk tanulni. De 

hisz¿nk abban, hogy egy olyan c®l ®rdek®ben dolgozunk, 

amely egy kºzºs c®l, hogy fejlŖd®st hozhassunk a lupussal 

®lŖ betegek ®letminŖs®g®ben. 

 

Nele Caeyers  

LUPUS EUROPE Titk§ra 

 

(Varga G§bor ford²t§sa) 

A TITKÁR BESZÁMOLÓJA  

¦zenet az elnºktŖl 1  

A titk§r besz§mol·ja 2  

LUPUS EUROPE elsŖ ²zben a EULAR- on  3  

Orvosi tan§csad·nk toll§b·l 4  

Egy ¼j Lupus kezel®s ²g®rete: forradalmian ¼j 

eredm®nyek 
5  

Reflektorf®nyben aé. Gruppo Italiano LES 6  

LE igazgat·s§gi tagok ®s orvosi tan§csad·k 8  

LUPUS EUROPE ¼j web oldala 9  

Lupus Europe 2009 legfontosabb esem®nyei 10  

£venk®nti konferencia k®pekben 11  

Nemzeti riportok 2009  15  

Lupus Đtlev®l -  V®szhelyzet ®s megelŖz®s 20  

Elhunyt t§rsainkra eml®kez¿nk 22  

LUPUS EUROPE igazgat·s§gi tagok 23  

LUPUS EUROPE nemzetkºzi kapcsolatok 24  

Ebben a kiadványban  

CARING & SHARING  

 
A ñCaring & Sharingò a LUPUS EUROPE magazinja, amely minden ®v 

december®ben ker¿l kiad§sra. A cikkek kiz§r·lag angolul jelennek meg, 

szerkesztŖ §ltal megjelºlt bek¿ld®si hat§ridŖ okt·ber 15. Az ¼js§gban megjelenŖ 

cikkek nem felt®tlen¿l t¿krºzik a LUPUS EUROPE, hivatalnokainak ®s tagjainak 

v®lem®ny®t. A szerkesztŖ publik§ci·val kapcsolatos v®lem®nye v®gleges, 

valamint fenntartja a jogot, hogy a cikkeket szerkessze, rºvid²tse. 

B§rki, aki eredeti dokumentumot k¿ld publik§ci·nak ®s szeretn® fenntartani a 

jogot, biztos²tania kell, hogy a teljes n®v, a publik§l§s d§tuma, a É jellel 

megjelenjen a cikk v®g®n. 

SzerkesztŖ Anthony M Bonello    ambonello@hotmail.com1  

 

 

 

Magyarorsz§gon megjelenik a Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyes¿let 

gondoz§s§ban, a LUPUS EUROPE  enged®ly®vel. A magyar v§ltozatban 

megjelenŖ cikkek a Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyes¿let enged®lye 

n®lk¿l semmilyen form§ban nem reproduk§lhat·ak, m§solhat·ak vagy 

jelentethetŖek meg m§s m®diumokban. A Schopper Gabriella Magyar Lupus 

Egyes¿let igyekezett a ford²t§st a lehetŖ legnagyobb figyelemmel elv®gezni, de 

az ¼js§gban megjelenŖ inform§ci·k®rt felelŖss®get nem v§llal. MielŖtt b§rmilyen 

cikkben szereplŖ inform§ci·val kapcsolatban az ¥n eg®szs®g®vel, betegs®g®vel 

ºsszef¿gg®sben dºnt®st hozna, keresse fel kezelŖorvos§t! 
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 LUPUS EUROPE elsŖ ²zben a EULAR - on  

Az UCB ®s Merck Serono gy·gyszeripari c®gek t§mogat§s§nak 

kºszºnhetŖen a LUPUS EUROPE elsŖ ²zben vehetett r®szt a 

EULAR -on (Eur·pai Reumaliga). 

 

Eredetileg arr·l volt sz·, hogy a 6 Igazgat·s§gi Tag ®s a 2 Bev§lasz-

tott Tan§csad· vehet csak r®szt, azt§n lehetŖv® v§lt, hogy legyen egy 

stand a non -profit egyes¿letek r®szleg®n, azt§n legnagyobb ºrºm¿nk-

re lehetŖv® v§lt, hogy legyen egy Satellite Szimp·zium, a legelsŖ a 

lupus r®sz®re, a EULAR 10 ®ves fenn§ll§sa ·ta! 

 

A szimp·ziumot, amelynek c²me ĂLupus ð Ami a jºvŖt illetiò volt, 

j¼nius 12-®n, p®nteken, 17.30ð19.00 kºzºtt tartottuk, nagyj§b·l 300 

r®sztvevŖvel, egy csod§latos sz§m tekintettel arra, hogy a nap ese-

m®nyei hivatalosan 17.15-kor lez§rultak! 

 

A Szimp·zium elnºke Prof David Isenberg4  (Anglia) volt, elŖad§st 

tartottak: Dr. Michelle Petri (Amerikai Egyes¿lt Ćllamok), Prof Matthi-

as Schneider~ (N®metorsz§g), Prof Isenberg ®s Kirsten Lerstrom 

(LUPUS EUROPE Igazgat·s§gi Tag). 

 

A kitŤnŖ elŖad§sokat kºvetŖen (mily nagyszerŤ, hogy a LUPUS EURO-

PE ig®nybe vehette a h§rom vil§gh²rŤ lupus tan§csad· szolg§latait) 

egy interakt²v r®sz kºvetkezett k®rd®sekkel ®s v§laszokkal amikor is 

Prof Caroline Gordon (Anglia) ®s Dr. Joan Merrill (Amerikai Egyes¿lt 

Ćllamok) szimpatiz§nsai nem csak k®rd®seket tettek fel, hanem ja-

vaslatokat is megfogalmaztak a lupus jºvŖj®vel kapcsolatban. Tov§bbi 

k®rd®sek ®rkeztek olyan orsz§gok konzulenseitŖl, mint D®l-Afrika ®s 

Mexik·. 

 

Az UCB-nek kºszºnhetŖen egy rºvid tartalmi kivonatot tartalmaz· 

kºnyvecske §llt a r®sztvevŖk rendelkez®s®re, a LUPUS EUROPE rºp-

lapj§val egy¿tt (Merck Serono). A Szimp·ziumot hirdetŖ posztereket 

helyezt¿nk el a hatalmas Kongresszusi Kºzpontban minden¿tt, ezek 

speci§lis Szimp·zium f¿zetecsk®ben is l§that·ak voltak, illetve m§s 

EULAR irodalom is hirdette Ŗket. A LUPUS EUROPE fut·szºvegei mind 

a standn§l, mind az elŖad·teremben l§that·ak voltak, ®s eg®sz nap, 

valamint a Szimp·zium folyam§n az Igazgat·s§gi Tagok tºbbs®ge 

LUPUS EUROPE felirat¼ rºvid ujj¼ p·l·t viselt, amelynek eredm®nye-

k®ppen Prof Isenberg meg is jegyezte, ñL§tom, a Norton Csapat itt 

van!ò A EULAR k®t eg®sz ®s k®t f®l napja folyam§n sz§mos elŖad§s ®s 

prezent§ci· hangzott el a lupus-r·l. Ez a legnagyobb reflektorf®ny, 

amely valaha a EULAR -on a lupus -ra ir§nyult, tal§n az a t®ny, hogy 

rendelkez®s¿nkre §ll  egy angol konzult§ns, Dr. Andrew Cope, aki a 

Tudom§nyos Programok Bizotts§g§nak elnºke, seg²tett! 

 

A EULAR-on eltºltºtt idŖ nagyon lefoglalt. Mint a LUPUS EUROPE elnº-

ke minden¿tt tal§lkoz·im voltak, de ennek ellen®re lehetŖs®gem volt 

r®szt venni n®h§ny teljes elŖad§son, vagy n®h§ny esetben meghall-

gatni orvosok besz®lget®seit, amelyek k¿lºnºsen ®rdekeltek. 

 

Mivel a EULAR konferenci§nak D§nia adott otthont, a LUPUS EUROPE 

stand a d§n Lupus Egyes¿lettel volt kºzºs. JºvŖre a Kongresszus R·-

m§ban lesz, ®s rem®lhetŖleg a p®nz¿gyi helyzet biztos²tja a LUPUS 

EUROPE sz§m§ra, hogy ezen r®szt vegyen, 

1  

2  

3  

4  
Folytat§s a 7. oldalon 
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Vakcin§l§s 
 

Az ut·bbi hetekben a leggyakrabban feltett k®rd®s a rende-

lŖmben ®s telefonon is ez volt:òLupus-betegk®nt kellene ser-

t®sinfluenza elleni olt§st kapnom?ò. Nem tudom, hogy vajon 

az ºsszes eur·pai orsz§gnak ugyanolyan kamp§nya volt-e a 

sert®sinfluenza elleni olt§s®rt, de az agressz²v rekl§m hiszt®-

ri§ba fordult §t. Jobb tud§s h²j§n a n®met hivatalos ¿gynºk-

s®g (Ćlland· Olt§si Bizotts§g ï STIKO ï ford²t· megjegyz®se) 

aj§nl§s§ra hivatkoztam, ami olt§st javasol a H1N1 influenza 

ellen mindenki sz§m§ra, akin®l a tart·s betegs®gek hat§ssal 

lehetnek az immunrendszer mŤkºd®s®re. 

 

Ezzel p§rhuzamosan, az egyik p§ciensem, egy hºlgy az ºtve-

nes ®vei v®g®n, tºbb, mint h¼sz ®ve tart· lupusszal, heti 10 

mg methotrex§ttal ®s napi 200 mg hydroxy-klorokvinnal ke-

zelve v ®rm®rgez®st kapott lebenyes t¿dŖgyullad§sb·l kiin-

dulva. A korai nyomoz§snak ®s a szerencs®nek kºszºnhetŖen 

megmenek¿lt a tºbbszºrºs szervi el®gtelens®gtŖl. 

 

Lupusban az olt§snak k¿lºnbºzŖ patofiziol·gi§s aspektusai 

vannak ®s sz§mtalan r®mh²r is kering r·la. A v®dŖolt§s az 

antig®n anyag (a vakcina) bead§sa v®detts®get elŖid®zve egy 

adott betegs®ggel szemben. A vakcin§k k®pesek megelŖzni 

vagy enyh²teni egy k·rokoz· §ltal okozott fertŖz®s kºvetkez-

m®nyeit. Ćltal§ban a v®dŖolt§s a legsikeresebb ®s kºlts®gk²-

m®lŖbb m·dszernek tekinthetŖ a fertŖzŖ betegs®g megelŖz®-

s®ben ®s tudjuk, hogy ï a gyakran sz¿ks®ges 

immunszupresszi· kºvetkezt®ben - a fertŖz®sek a fŖ hal§lo-

z§si rizik·t®nyezŖk kºz® tartoznak a lupus-betegek kºr®ben. 

EbbŖl a szempontb·l minden lupus - p§cienst be kellene olta-

ni -  legal§bb az eg®szs®ges embereknek sz·l· aj§nl§snak 

megfelelŖen (tetanusz, dift®ria, paral²zis, felnŖtteknek 60. 

®let®v felett pneumococcus ®s influenza elleni v®dŖolt§s). Az 

EULAR (Eur·pai Szºvets®g a Reuma Ellen) tov§bb§ olt§st 

javasol a hepatitis B ellen is. Olyan betegek eset®ben, akikn®l 

l®phi§ny (fejlŖd®si rendelleness®g) vagy aszplenikus szindr·-

ma (a lupus egyik ritka megjelen®si form§ja) §ll fenn, a 

pneumococcus, a Haemophilus influenzae (Hiberix -olt§s), 

j§rv§nyos agyh§rtyagyullad§s elleni v®dŖolt§sok javasoltak. 

Ezt a h§romszoros vakcin§t mi is javasoljuk azoknak a lupus-

betegeknek, akiket rituximab -bal (monoklon§lis antitest) k®-

sz¿lnek kezelni. 

 

Ez egy m§sik szempontot vet fel a p§ciensek v®dŖolt§s§ban: 

sz§rmazik valamilyen elŖny¿k a lupus-betegeknek a 

vakcin§l§sb·l? Nyilv§nval·, hogy olyan helyzetben, amikor az 

ºsszes B sejtet elt§vol²tjuk, mint a rituximab ®s/vagy 

cyclophosphamid kezel®s alatt, az immunrendszer v§lasza - 

ami sz¿ks®ges az akt²v vakcin§l§sban a sikeres v®delemhez a 

c®lv²rus/bakt®rium ellen - el®gtelen. Ez feltétlenül szük-

s®gess® teszi egy megelŖzŖ vakcin§l§s alkalmaz§s§t a ter§pia 

elŖtt. L®teznek adatok arra vonatkoz·an, hogy m§s 

immunszupressz²v gy·gyszerkezel®sek alatt - mint az 

azathioprin vagy a methotrexat -  az olt§s teljes sikere csºk-

kenhet az eg®szs®ges emberekhez k®pest, de a tanulm§nyok 

jelzik, hogy §ltal§ban nincs nagyobb kock§zat a mell®khat§-

sok tekintet®ben a lupus-betegek olt§s§nak kºvetkezt®ben.  

A f®lelem a tºbb mell®khat§st·l lupus-ban az immunrendszer 

stimul§l· hat§s§n alapul, ami az akt²v v®dŖolt§s velej§r·ja ®s 

fokozhatja is a lupus megl®vŖ k·r·s autoimmun reakci·it.  

N®metorsz§gban mi is megk®rdezt¿k p§cienseinket a beol-

totts§gukr·l ®s az olt§s alkalmaz§s§b·l eredŖ reakci·kr·l.  

Ezek az adatok azt is jelzik, hogy a javasolt v®dŖolt§sok biz-

tons§gosak a lupus-betegekben, ugyanakkor azt is mutatj§k 

sz§munkra, hogy a beoltott betegek sz§ma alacsony. 

 

A N®metorsz§gban haszn§lt H1N1 influenza elleni vakcina egy 

bizonyos gyors²t· anyagot tartalmaz, amely stimul§lhatja az 

immunrendszert. Mivelhogy ennek az anyagnak a hat§s§t 

m®g nem vizsg§lt§k autoimmun betegeken, annak ki®rt®kel®-

se sor§n is elŖvigy§zatosnak kell lenn¿nk. 

N®h§ny olt·anyag ®lŖ, hig²tott v²rus mikroorganizmusokat 

tartalmaz, olyanokat, mint s§rgal§z, kanyar·, mumpsz.  Eze-

ket a mikroorganizmusokat olyan kºr¿lm®nyek kºzött fejlesz-

tett®k ki, hogy fertŖzŖ tulajdons§gukat teljesen elvesztett®k.  

Ćltal§noss§gban v®ve elmondhat·, hogy egy sokkal erŖsebb 

immunv§laszt v§ltanak ki, ²gy eg®szs®ges felnŖttek sz§m§ra 

b§tran adhat·, azonban kontraindik§ci·t okozhat 

immunszupresszi· allatt §ll· betegekn®l.  

 

M§s szemszºgbŖl viszont rem®lhetŖ, hogy ez az olt·anyag a 

lupuszos betegek sz§m§ra is el®rhetŖv® v§lik hamarosan. Az 

autoimmun k·rk®pek kezel®s®nek leg§ltal§nosabb c®lja, hogy 

a saj§t antig®nekkel szembeni toleranci§t helyre§ll²ts§k. E 

tolerancia -induk§l§s egyik m·dja, hogy DNS olt§ssal jelezz®k 

a c®lzott autoantig®nt. Az autoimmun betegeket s¼jt· kr·ni-

kus f§radts§g vizsg§lat§ban m§r pr·b§lt§k e m·dszert, azon-

ban pont ellent®tes eredm®nnyel: az §llatokn§l felerŖsºdtek a 

t¿netek. Mindez csup§n azt p®ld§zza, hogy nagyon sokat kell 

m®g tanulnunk ahhoz, hogy az emberi immunrendszert an-

nak eg®sz®ben meg®rthess¿k ®s §tl§thassuk. 

 

A lupuszban szenvedŖ paciensek sz§m§ra azt tudjuk javasol-

ni, hogy vegy®k k®zbe olt§si kiskºnyv¿ket, ®s konzult§ljanak 

h§ziorvosukkal ®s immunol·gusukkal ®rintve az olt§s elŖnyeit 

®s h§tr§nyait, a lehets®ges komplik§ci·kat. A megelŖz®s sok-

kal fontosabb, mint olyan fertŖz®st kapni, amely aktiv§lhatja 

a lupuszt, ®s legrosszabb esetben ®letvesz®lyes §llapotot 

id®zhet elŖ. 

 

Prof.med Matthias Schneider  

 

(Bal§zs Henrietta, Janecsk· Anna ®s Varga G§bor ford²t§sa) 

ORVOSI TANÁCSADÓNK TOLLÁBÓL  
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 BENLYSTAÊ 
A m§sodik kulcsfontoss§g¼ klinikai vizsg§lat 

sikere  

Az emberi g®ntudom§ny (HGS) ®s a 

GlaxoSmithKline (GSK) pozit²v eredm®nyeket pre-

zent§lt a BLISS-76 vizsg§latr·l, mely a m§sodik 

sz®les spektrum¼/nagym®rvŤ III. f§zis¼ klinikai 

vizsg§lata a sziszt®m§s lupus gy·gy²t§s§t c®lz· 

BENLYSTA (belimumab) elnevez®sŤ szernek. A 

BLISS -52 -rŖl sz·l· teljes jelent®st a napokban mu-

tatt§k be az Amerikai Reumatol·giai Test¿let 73. 

tudom§nyos gyŤl®s®n. Mindk®t k²s®rlet szerint a 

BENLYSTA es®llyel p§ly§zik az amerikai Gy·gyszer 

®s £lelmez®s¿gyi Hivatal enged®lyez®s®re.  

Mindk®t k²s®rlet azt mutatja, hogy a BENLISTA al-

kalmaz§s§val tºrt®nt kezel®s plusz a hagyom§nyos 

kezel®s minŖs®gileg kiv§l·bb ann§l, amikor placebot 

(hat§stalan anyagot) plusz a hagyom§nyos kezel®st 

haszn§ljuk. A BENLYSTA jelentŖs m®rt®kben lecsºk-

kentette a betegs®g aktivit§s§t. Amennyiben az FDA 

j·v§hagyja, BENLYSTA lehet az elsŖ valaha is kifej-

lesztett gy·gyszer, amelyet speci§lisan a lupus ke-

zel®s®re hagytak j·v§. 

Sandra C. Raymond, az Amerikai Lupus Alap²tv§ny 

(LFA) elnºkïvez®rigazgat·ja a kºvetkezŖ kºzle-

m®nyt adta ki . 

 

"Izgatottan figyelj¿k ezeket az §t¿tŖ jelentŖs®gŤ 

eredm®nyeket! Lupus betegek ®s csal§djaik tºbb, 

mint 50 ®ve v§rnak olyan kezel®si m·dok megjele-

n®s®re, melyek kontroll§lhatj§k a betegs®get. Hisz-

sz¿k, hogy e vizsg§lat az elsŖ l®nyeges l®p®s olyan 

ter§pi§k kifejleszt®s®ben, melyek szem®lyre szabott 

gy·gym·dot k²n§lnak a lupusos p§ciensek sz§m§ra. 

A lupus kezel®s®t c®lz· klinikai vizsg§latok lefolyta-

t§sa rendk²v¿l megnehezedett a betegs®g v§ltoza-

toss§ga, a vizsg§latok v®gpontjainak kiv§laszt§sa, 

illetve a bevont p§ciensek h§tt®r-gy·gym·djai okoz-

ta zavarok kºvetkezt®ben. Az emberi g®ntudom§ny 

(HGS) ®s a GlaxoSmithKline (GSK) bebizony²totta, 

hogy ezek az akad§lyok, m®g ha ®ppoly nehezen is, 

de legyŖzhetŖek. 

£vtizedekig a lupus kutat§sok c®lja a betegs®g okai-

nak ®s kºvetkezm®nyeinek jobb meg®rt®se volt. A 

kem®ny munka gy¿mºlcse most kezd be®rni, azon-

ban ez nem jelenti azt, hogy megel®gedetten h§tra-

dŖlhet¿nk. ¥ssze kell fognunk ®s folytatnunk kell a 

lelkes kutat·k, orvosok, betegek ®s m§s kºzbenj§-

r·k §ltal v®gzett, hossz¼ ®vekig tart· kem®ny 

munka hasznos²t§s§t. 

Az emberi g®ntudom§ny (HGS) ®s a 

GlaxoSmithKline (GSK) jelent®se, valamint a 

Lupus gy·gyszerek fejleszt®s®ben fell®pŖ akad§-

lyok legyŖz®se c. riport, mely az Amerikai Lupus 

Egyes¿let megb²z§s§b·l k®sz¿lt azon okb·l, hogy 

megvil§g²tsa ®s javaslatot tegyen az eml²tett g§tak 

§th§g§s§nak m·dj§r·l, egyben egy nemzeti, koor-

din§lt cselekv®sre buzd²tva, hogy a felfedez®sek 

iram§t meggyors²ts§k, hogy kifejlesszenek egy 

jobban toler§lhat· ®s hat®konyabb kezel®si m·dot, 

®s hogy v®gre megtal§lj§k e vesz®lyes k·r ellen-

szer®t. 

Gratul§lunk az emberi g®ntudom§nynak (HGS) ®s 

a GlaxoSmithKline (GSK) -nak, hogy a lupus kuta-

t§sok eme jelentŖs m®rfºldkºv®hez ®rkeztek, ®s 

t§mogatt§k ¼jfajta gy·gym·dok kifejleszt®s®t. Kº-

szºnettel ®s elismer®ssel fejezz¿k ki h§l§nkat to-

v§bb§ mindazon kutat·k ®s ºnk®ntesek ir§nt, akik 

e k²s®rlet v®ghezvitel®t lehetŖv® tett®k: az orvo-

soknak, akik odaad·an v®gezt®k munk§jukat, va-

lamint a c®geknek, melyek folyamatos befektet®-

seikkel elŖseg²tett®k, ®s mind a mai napig seg²tik a 

betegs®g ¼jfajta ®s sz¿ks®gszerŤ gy·gy²t§s§t." 

 

Az emberi g®ntudom§ny (HGS) ®s a 

GlaxoSmithKline (GSK) kºvetkezŖ l®p®se marke-

ting alkalmaz§sok bevet®se mind az Egyes¿lt Ćlla-

mokban, mind Eur·p§ban ®s egy®b r®gi·kban 

2010. elsŖ fel®ben. Az Amerikai Lupus Egyes¿let 

folyamatosan figyeli a folyamatot, ®s tagjait idŖ-

ben ®rtes²ti a fejleszt®sekrŖl. 

 
 
Az AMEERIKAI LUPUSZ EGYES¦LETNEK kº-
szºnettel 
 
 

 
(Janecsk· Anna ®s Varga G§bor ford²t§sa) 

Egy új Lupus kezelés ígérete: forradalmian új 

eredmények  
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¶ Poszterek, levelek.  

 

K®t hagyom§nyos esem®ny van a napt§runkban: 

 

Minden ®vben, m§jus 10-®n megtartjuk a Lupus Vil§g-

napj§t. Ez a k¿lºnºs fontoss§ggal b²r· esem®ny lehetŖ-

v® teszi sz§munkra, hogy a vil§gm®retŤ felh²v§st a be-

tegs®gre ir§ny²tsuk. 

 

A Region§lis Egyes¿letek elŖseg²tik a konvenci·kat, or-

vos -beteg tal§lkoz·kat, eljuttatj§k az ismeretterjesztŖ 

kiadv§nyokat Olaszorsz§g k¿lºnbºzŖ v§rosaiban. 

 

Minden ®v okt·ber®t arra sz§njuk, hogy hirdess¿k a 

Lupus - t.  

 

K¿lºnbºzŖ esem®nyek jelzik ezt az okt·beri felvil§gos²t· 

h·napot, mind nemzeti, mind region§lis szinten: SLE-s 

inform§ci·s posztereket helyez¿nk el gy·gyszert§rakban 

®s sok tºmegkºzleked®si j§rmŤvºn, az olaszorsz§gi fŖv§-

ros sarkain afrikai iboly§t, vir§gokat §rulunk, amely a 

nemzeti ºsszefog§sunk jelk®pe; sz§mos orvos-beteg 

t§j®koztat·t tartunk Olaszorsz§g fŖbb k·rh§zaiban; ®s 

interj¼kat biztos²tunk, amelyek eredm®nyek®ppen rºvid 

cikkek jelennek meg a sajt·ban. 

N®h§ny beteg alap²totta 1987-ben, az egyes¿let¿nk jelenleg egy meglehetŖsen erŖs szervezet, megkºzel²tŖleg 3600 tag-

gal. N®h§ny tagunkat elvesztett¿k az elm¼lt k®t ®vben, azonban az elhunyt tagjainkat majdnem teljesen p·tolt§k ¼j csat-

lakoz·k. Tagjaink ®rdeklŖd®se szemmel l§that·an csºkkent, ®s a kºzremŤkºd®s¿k lanyhult, de nagyon pr·b§lkozunk, hogy 

b§tor²tsuk ®s meggyŖzz¿k Ŗket, hogy rendszeresen seg®dkezzenek, ®s foglalkozzanak az egyes¿lettel. 

 

Egyes¿let¿nk h¼sz ®ve mŤkºdik, Lupus betegeknek 

ny¼jt referenci§t, t§mogat§st ®s seg²ts®get. C®lunk az, 

hogy tudatos²tsuk minden betegben, hogy megtapasztalhas-

s§k, hogy nincsenek egyed¿l. A hagyom§nyos tal§lkoz·ink 

fontosak sz§mukra, f¿ggetlen¿l att·l, hogy betegek-e vagy 

sem. Tagjaink hisznek az egyes¿l®s erej®ben, ®s az ºnseg®-

lyezŖ egyes¿letben val· r®szv®tel hat®konys§g§ban; az ºn-

seg®lyez®s mag§ban foglalja ®lettapasztalataik megoszt§s§t 

annak ®rdek®ben, hogy kºzºsen t§mogass§k egym§st ®s 

inform§ci·kat osszanak meg egym§ssal; ®s hogy seg²tsenek 

egym§snak ð szolidarit§ssal ®s meg®rt®ssel ð megbirk·zni 

ezzel a betegs®ggel. A Lupus k¿lºnbºzŖ m·dokon jelenik 

meg, k¿lºnbºzŖ t¿net-egy¿ttesekkel minden egyes ®rintett 

szem®lyben. A vil§g, amely nem ®l ezzel a betegs®ggel, na-

gyon furcs§nak tal§lja, ®s ez a r®sze a vil§gnak m®g mindig 

nem kellŖk®ppen t§j®kozott ezzel a betegs®ggel kapcsolat-

ban.  

 

A betegekben tudatos²tani jogaikat az, ami val·ban a legfon-

tosabb dolgaink egyike: mindig is az volt a k¿ldet®s¿nk, 

hogy seg²tŖ inform§ci·kkal szolg§ljunk, amelyek egy 

jobb minŖs®gŤ ®let fel® vezetnek, ®s a szolidarit§st 

hozz§k l®tre minden¿tt. 

 

TEV£KENYS£GEINK 

¶ Orvos -beteg tal§lkoz·k, amelyek k¿lºnbºzŖ egye-

temek professzorainak az egy¿ttmŤkºd®se r®v®n jºn-

nek l®tre, hogy rendszeresen friss²ts¿k ismereteinket 

az orvosl§s ®s tudom§ny ter¿let®n, azzal kapcsolat-

ban, hogy milyen ¼j ter§pi§s protokollok ®s gy·gysze-

rek §llnak rendelkez®sre a Lupus kezel®s®ben. 

¶ ¥nseg®lyezŖ csoportok (ter§pi§s tan§csad§s, pszi-

chol·giai t§mogat§s) 

¶ P®nz¿gyi tŖke emelŖ tev®kenys®gek ¼j kutat§si 

programok t§mogat§s§hoz. 

¶ Telefonos seg®lyvonal (ingyenes), betegek h²vhat-

nak pszichol·gus ®s orvosi szolg§latot. 

INFORM ÁCIÓS FORRÁSAINK  

¶ Website az SLE-rŖl ®s az egyes¿let tev®kenys®g®rŖl 

sz·l· inform§ci·kkal 

¶ Negyed®venk®nt megjelenŖ magazin (ICARO)  

kutat§si ®s kezel®ssel kapcsolatos friss²t®sekkel. 

¶ T§j®koztat· betegek ®s §pol·k r®sz®re. 

 Reflektorf®nyben aééé. 

Folytat§s a kºvetkezŖ oldalon 

GRUPPO ITALIANO LES    
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2008 -ban v®gre elŖny¿nk sz§rmazott egy speci§lis tºr-

v®nybŖl, amelyet 2006-ban fogadtak el, ez a tºrv®ny 

lehetŖv® teszi, hogy az ad·fizetŖk az ad·juk 5%-§t non-

profit szervezeteknek aj§nlj§k fel. 

 

Ez a p®nzforr§s lehetŖv® teszi sz§munkra az al§bbiak 

finansz²roz§s§t: 

¶ KettŖ tudom§nyos kutat§si projekt 

¶ Anyagi t§mogat§s fiatal orvosok kik®pz®s®re, tan²t§-

s§ra. 

¶ Anyagi t§mogat§s fiatal orvosok r®sz®re, akik szeret-

n®nek a 2010. j¼nius 24ð27 -ig Kanad§ban megtar-

tott, Vancouver -i Nemzetkºzi Lupus Konferenci§n 

r®szt venni. 

¶ T§mogat§s a R·m§ban, Genoa-ban, Florence -ben 

l®trejºvŖ ĂLupus Kl²nik§kò sz§m§ra. 

 

Terveink kºzt az al§bbi kezdem®nyez®sek szere-

pelnek:  

 

A GPôs-szel kºzremŤkºdve egy olyan friss²tett kiadv§ny 

elk®sz²t®s®n dolgozunk, amelynek c²me ĐTMUTATč AZ 

SLE-HEZ £S MĆS AUTOIMMUN BETEGS£GHEZ; ezen ki-

adv§ny el®rhetŖ lesz annyi olaszorsz§gi eg®szs®g¿gyi 

szakember ®s konzult§ci·s kºzpont r®sz®re, amennyi 

csak lehets®ges; valamint azon dolgozunk, hogy hirdes-

s¿k a CME esem®nyeket a GPôs r®sz®re, ®s hirdess¿k az 

oktat§ssal kapcsolatos esem®nyeket annak ®rdek®ben, 

hogy t§j®koztassuk az §llampolg§rokat region§lis ®s 

nemzeti szinten.  

 

Augusta Canzone  

 

(Varga G§bor ford²t§sa) 

Az elŖzŖ oldal folytat§sa 

akkor majd az Olaszorsz§gi Lupus Egyes¿let, az FELupus fogja megosztani vel¿nk a standj§t. 

 

Amennyiben lehetŖs®ged van, hogy r®szt vegy®l a jºvŖbeni EULAR Konferenci§n, k®t k®zzel ragadd meg az alkalmat. Az az 

inform§ci·, amit megszerezhetsz, azok a kapcsolatok, amelyekre szert tehetsz, nem csak Eur·p§ban, hanem vil§gszinten, az 

fantasztikus. Oly boldog vagyok, hogy a LUPUS EUROPE lehetŖs®get kapott arra, hogy k®t gy·gyszer®szeti c®ggel kapcsolato-

kat ®p²tsen ki, azzal a k®t c®ggel, amelyek lehetŖv® tett®k a koppenh§gai, 2009-es EULAR konferenci§n val· r®szv®telt, ®s 

nagyon de nagyon boldog vagyok, hogy seg²thett¿k a lupus-t egy ilyen magas sz²nvonal¼ r®szv®tellel. 

Yvonne Norton  

(Varga Gábor fordítása)  

Folytat§s a 3. oldalr·l 

tott§k. 

A Strasbourgban megtartott konvenci·n nagyon sokan 

r®szt vettek, ®s a benn¿nk l®vŖ szomor¼s§g ellen®re, 

a deleg§ltaknak siker¿lt ®lm®nnyel teli idŖket eltºlteni-

¿k, mint p®ld§ul a strasbourgi polg§rmester fogad§sa 

a Town Hall -ban, ®s r®szt vehettek egy Funding Shop-

on, amelyen ºtleteket ®s inform§ci·kat kaphattak a 

p®nzalap nºvel®s®rŖl, amelyet minden tagorsz§g, ®s 

term®szetesen a LUPUS EUROPE is hasznos²that. 

NagyszerŤ t§mogat§st kapott a LUPUS EUROPE az ®v 

folyam§n tºbbek kºzºtt a kºvetkezŖ t§mogat·kt·l: 

UCB Pharma ®s Think Consulting Solutions, Hoffmann

ïLa Roche, X -Site ®s Netrics, Merck Serono ®s Phase 

ll.  

Ezen c®gek, valamint a tºbbi t§mogat·k, n®lk¿l a 

LUPUS EUROPE nem lett volna k®pes olyan m®rt®kŤ 

nºveked®sre, amelyet az idei ®vben siker¿lt el®rn¿nk. 

A jºvŖ ®v nagyon izgalmasnak ²g®rkezik. A EULAR R·-

m§ban, j¼nius folyam§n, ugyanebben a h·napban 9-

®n, a World Lupus Congress Kanad§ban, Vancouver-

ben ker¿l megrendez®sre. Rem®nyeink szerint a 

LUPUS EUROPE mindkettŖn k®pviseltetheti mag§t. 

Minden LUPUS EUROPE tagnak k²v§nok boldog kar§-

csonyt, b®k®s ¼j ®vet ®s eg®szs®gben gazdag 2010-et.  

 

Yvonne Norton  

Elnºk 

 

(Varga G§bor ford²t§sa) 

Folytatás az 1. oldalról  

Ha §lland·an azzal foglalkozol, 

hogy ²t®lkezz az emberek felett, 

nincs idŖd, hogy szeresd Ŗket. 

 

Ter®z Anya 
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LUPUS EUROPE  

ORVOSI TANÁCSADÓI TESTÜLET  
 

A Strat®giai Terv r®szek®nt, a LUPUS EUROPE l®trehozott 

egy Orvosi Tan§csad·i Test¿letet. Az 5 kiv§l·, lupusszal 

foglalkoz· szakember, akik m§r kiv§lasztott orvosi ta-

n§csad·k: 

 

 

 

 

Prof Med dr Matthias Schneider 

(N®metorsz§g) 

Bev§lasztott orvosi tan§csad· a LUPUS 

EUROPE r®sz®re, a test¿let vezetŖje. 

 

 

 

Prof David Isenberg (Egyes¿lt Kir§ly-
s§g) 

J·l ismert a lupusz-vil§gban, Koppenh§g§-

ban, a EULAR -on a Lupus Szimp·zium elnº-

ke volt.  

 

 

Prof Caroline Gordon (Egyes¿lt Kir§ly-

s§g) 

KitŤnŖ tud§sa van a terhess®g alatti 
lupuszr·l, az Excellence-ben l®vŖ elsŖ 

LUPUS UK Centrum vezetŖje. 

 

 

 

Dr Ricard Cervera (Spanyolorsz§g) 

A Barcelonai K·rh§zi Kl²nika autoimmun 

betegs®gek®rt felelŖs r®szleg®nek vezetŖje. 

 

 
 

 

Dr Dimitrios Boumpas (Gºrºgorsz§g) 

Lupusszal kapcsolatos kutat§sokat vezet a 

University of Crete int®zetben, Gºrºgor-

sz§gban. 

 

 

 

Az Orvosi Tan§csad·i Test¿let mind az ºt tagja elkºtele-

zett, hogy a tŖl¿k telhetŖ seg²ts®get ®s t§mogat§st bizto-

s²tsa a LUPUS EUROPE r®sz®re. Mindannyian j·k²v§ns§-

gaikat fejezik ki minden tagorsz§g ®s a Caring & Sharing 

valamennyi olvas·ja r®sz®re. 

 

(Varga G§bor ford²t§sa) 

A LUPUS EUROPE VEZETŕ-

S£GE 2009- 2010  
 

H§ts· sor 
Anthony M. Bonello Kommunik§ci·s 
Tan§csad·, Nele Caeyers Titk§r, Kirsten 
Lerstrom Elnºkhelyettes, Peter Norton 
Kincst§rnok, Brian Hanner Projekt Ta-
n§csad· ®s Fatima Maria Lavoll Konven-
ci·k®rt felelŖs menedzser 

 

El¿lsŖ sor 

Prof.med Matthias Schneider Orvosi 
Tan§csad·, Yvonne Norton Elnºk ®s 
Simone -Muller -  Pretis Igazgat·s§gi Tag 

 

2010. SZEPTEMBER 22 ð26, 

BUDAPEST, MAGYARORSZĆG 

A LUPUS EUROPE igazgat·s§gi tagjai ®s tagorsz§gai 

kºszºnet¿ket fejezik ki a Schopper Gabriella Ma-
gyar Lupus Egyes¿letnek. 

21., £VENK£NT 
MEGRENDZETETT KON-

VENCIč 
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Az ez ®vi konvenci·n nagyon k¿lºnleges ºrºmmel jelenthett¿k be, hogy hamarosan egy friss²tett web site-tal lesz¿nk 
gazdagabbak a Lupus Europe sz§m§ra, ®s azt, hogy ez egy olyan megold§son alapszik, amely garant§lni fogja, hogy 
megjelen®s¿nk az interneten az elkºvetkezŖ ®vekben mindenki sz§m§ra lehetŖv® v§lik.  
 
Web oldalunk tºrt®nete 2005-ig ny¼lik vissza, amikor n®h§nyunk r§mutatott arra, hogy az akkori ELEF weboldal nem volt 
prezent§lhat· §llapotban, nem ny¼jtott olyan inform§ci·kat, amelyek sz¿ks®gesek lettek volna az egyes¿let¿nk ®s az ¿gy¿nk 
bemutat§s§ra, ®s azt az image-et sem ny¼jtotta, amely egy Eur·p§ban mŤkºdŖ ernyŖszervezet sz§m§ra sz¿ks®ges. 
 
N®h§ny ®vet vett ig®nybe, mire megegyezt¿nk a fejleszt®s elfogad§s§r·l, az ¼j nev¿nkrŖl, az ¼j jelk®p¿nkrŖl, az ¼j test¿leti 
fel®p²t®srŖl, mindez 2008. szeptember®ben tºrt®nt, ideje volt, hogy elŖre tekints¿nk. A nev¿nket ®s jelk®p¿nket friss²tett¿k a 
Lupus Europe ¼j v®djegy kijelºl®s®re sz§nt projekt keret®ben. 
 
Az ¼j weboldal a Roche ®s az X-site ¿gynºks®g t§mogat§s§val k®sz¿lt, mindkettŖ Basel-ban, Sv®dorsz§gban tal§lhat·. 
 
2009 j¼liusa ·ta dolgozunk azon, hogy a design terveket ®s a funkci·kat tiszt§zzuk, minek kellene meglennie ®s mi az, ami 
megval·sulhat a rendelkez®sre §ll· kºlts®gvet®s ®s az erre ford²tott erŖforr§sok r®v®n. Mindezt bemutattuk a Strasbourg-ban 
megtartott, szeptemberi konvenci·n. 
 
Novemberben a weboldalt beintegr§ltuk a CMS rendszerbe, v®gleges²tett¿k a strukt¼r§t ®s elkezdt¿k feltºlteni tartalommal, 
minden megjelen²t®sre sz§nt szºveget ®s k®pet. Azt§n sajn§latos m·don a fŖ kapcsolattart·nk sz§m²t·g®pe ºsszeomlott, ®s az 
elkºvetkezŖ h§rom h®t azzal ment el, hogy tal§ljunk egy helyettes²tŖ lehetŖs®get egy probl®m§ra (amelynek seg²ts®g®vel 
kik¿szºbºlhetj¿k azt, hogy a jºvŖben hasonl· szitu§ci·ba ker¿lj¿nk). Nem akarunk abban a poz²ci·ban lenni, hogy csak egyetlen 
szem®lyre t§maszkodunk ezen fontos munka kapcs§n. Elv®gre egy olyan szervezet vagyunk, amelynek munk§ja Lupus betegek 
ºnk®ntes kºzremŤkºd®s®n alapszik. 
 
Az ind²t§s idej®t december v®g®re tett¿k a szabads§gol§sok miatt. Az a speci§lis ig®ny¿nk, hogy legyen egy mŤkºdŖ z§rt 
kºzºss®gi szolg§ltat§s (test¿let tagjai, projekt ®s m§s csapatok) a kºvetkezŖ ®rtes²t®sig elod§z§sra ker¿lt. De a jelenleg 
megval·s²tott fejleszt®sekkel k®szek lesz¿nk ¿gyeket int®zni ®s fejleszt®seket tenni a mindennapi mŤkºd®shez, ®s mostant·l 
kezdve mindezt magunkt·l. NagyszerŤ ®s nagy l®p®sek! 
 
¥rºm volt ezt a projektet nyomon kºvetni a kezdetektŖl napjainkig. Tagjaink m§r r®g·ta s¿rgett®k ezt, nagyszerŤ, hogy 
hamarosan bemutathatjuk a weboldalt. K®rlek nyugodtan ellenŖrizz®tek le, ®s adjatok sz§munkra n®h§ny ®p²tŖ jellegŤ kritik§t 
(k®rlek tarts§tok ®szben, hogy amatŖrºk ®s ºnk®ntesek vagyunk, sz·val ne v§rjatok csod§t!). 
 

Simone M¿ller-Pretis & Kirsten Lerstrßm       www.Lupus -Europe.org  
 
(Varga G§bor ford²t§sa) 

The LUPUS EUROPE Board of Trustees extends  

SEASONôS GREETINGS to the Chairpersons,  

delegates, members, families & friends of all  

National Groups and wishes them a  

HAPPY CHRISTMAS and a PROSPEROUS NEW YEAR  

The LUPUS EUROPE Board of Trustees extends  

SEASONôS GREETINGS to the Chairpersons,  

delegates, members, families & friends of all  

National Groups and wishes them a  

HAPPY CHRISTMAS and a PROSPEROUS NEW YEAR  

http://www.lupus-europe.org/
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Janu§r Az Eur·pai Betegek F·rum§nak tagjai lett¿nk 

 A SPECTRUM tagjai lett¿nk 

Febru§r A Strat®giai Terv munk§inak megkezd®se ð Br¿sszel 

 Elkezd®s ®s finansz²roz§s az UCB t§mogat§s§val 

 Igazgat·s§gi Tagi gyŤl®s Dusseldorfban 

M§rcius A Charities Aid Foundation (CAF) regisztr§lta az ELEF-rŖl LUPUS EUROPE-ra tºrt®nŖ n®vv§ltoztat§st 

 Elnºkhelyettes r®szt vett a Funding Information Napon, Luxemburgban 

 
Elnºkhelyettes¿nk r®szt vett az EPF ®venk®nt megrendezett §ltal§nos tal§lkoz·j§n ®s konferenci§j§n, az Eur·pai 
Bizotts§ggal egy¿tt, a t®ma a gy·gyszer®szeti c®gek §ltal produk§lt leg¼jabb eredm®nyek volt. 

 
Grafikai/illusztr§ci·s anyagok, lev®lpap²r fejl®cek, NEWS FLASH, CARING & SHARING, ®s alapvetŖ Power-point 
diák elkészítése a Roche támogatásával.  

 
EPF ï ²r§sbeli nyilatkozat a Health Literacy-vel kapcsolatban, tagorsz§goknak tºrt®nŖ eljuttat§sa, ®s k®r®s, hogy 
a MEP ²rja al§. 

 EPF ïRESPECT felm®r®s befejez®se (Dr .Michael Beresford). 

 EPF ï Green paper az Eur·pai Workforce vagy eg®szs®ggel kapcsolatban - javaslatok megt®tele 

 EPF ï Beteg lobby az ®venk®nti kutat§sokkal kapcsolatban ï LUPUS EUROPE ñIgenò 

 EPF ï partnerek vagy a kºzeg®szs®g¿gyi programok sz¿ks®gess®ge - LE ñNemò 

 
EPF ï v§lasz a Commissionôs Consultation on EU Action hivatal fel®, hogy csºkkents¿k az eg®szs®ggel kapcsola-

tos egyenlŖtlens®geket ï kiv§l· dokumentum, javaslatok megt®tele 

 
EPF ï Ny²lt lev®l a gazdas§gi v§ls§ggal ®s eg®szs®ggel kapcsolatban az EU Health Policy Forum (EUHPF) §ltalðLE 
r®sz®rŖl nincs megjegyz®sre sz¿ks®g. 

 IAPO ï Hamis²tott gy·gyszerek ï LE egyet®rt az IAPO v§lasz§val. 

 IAPO ï Az Eur·pai Bizotts§g tev®kenys®ge a Betegbiztons§g ®rdek®ben - LE egyet®rt az IAPO v§lasz§val. 

 

IAPO -  felk®r®s r®szv®telre az Eszkºz Fejleszt®s Felm®r®sben, amely a betegprogramokat ®s a mŤt®ti biztons§got 
c®lozza meg, ï LE  ñNemò 
Merck -Serono elfogadta a p®nz¿gyi finansz²roz§s§t az igazgat·s§gi tagok tal§lkoz·inak/weboldalnak, sz·r·anyag-
oknak stb.  

 Megalakult a LES Romania  

Ćprilis IAPOï felk®r®s a Patient Advocates Engaging-en tºrt®nŖ r®szv®telre, Geneva-ban.  

M§jus 
A LUPUS VILĆGNAPJA. A legtºbb tagorsz§g k¿lºnleges esem®nyt szervezett, mint pl. csal§di nap, Lupus-szal 
kapcsolatos besz®lget®sek. LUPUS UK arra ºsztºnºzte a tagorsz§gokat, hogy nagy mennyis®gŤ levelet e-mailt 

 Brian Hanner ï Projekt tan§csad· r®szt vett az IAPO AGM rendezv®nyen Londonban. 

J¼nius Igazgat·s§gi gyŤl®s Koppenh§g§ban. 

 LUPUS EUROPE a EULAR Konferenci§n, Koppenh§g§ban, stand, inform§ci·k. 

 Satellite szimp·zium - ñLupus ï Ami a jºvŖt illetiò 

 Igazgat·s§gi gyŤl®s Koppenh§g§ban 

 Prezentáció ï LUPUS EUROPE a EULAR-on ï az APPG for Lupus, valamint az Angol Parlament als· h§z§nak, Lon-

 EPF ï Gyakorlati K·dex a betegegyes¿letek ®s az eg®szs®g¿gyi ipar kºzºttðLE r®szt vesz 

J¼lius ARMA/EULAR tal§lkoz· Londonban. Yvonne ®s Peter Norton r®szv®tel®vel. 

 EPF Policy Advisory Group ï Egyet®rt®s abban, hogy nincs ebben az egyes¿letben r®szv®tel. 

 P®nzalappal kapcsolatos inform§ci·k szemin§riuma, Wolverhampton UK ï Peter Norton r®szv®tel®vel 

 
Tal§lkoz· Dr. Kathryn Jones-szal, De Monfort University, Leicester UK Pan -European Patients Organization ð
Yvonne ®s Peter Norton r®szv®tel®vel 

 Elnºkhelyettes r®szt vett egy tal§lkoz·n Basel-ban, javasolt web site Roche -val ®s X-site - tal  

Augusztus  Trustee Report and Accounts 2008 kitºlt®sre ker¿lt a Charity Commission §ltal. 

 Hev®r Krisztina (Magyarorsz§g) hal§l§nak bejelent®se. 

 Rudi Hocks (LUPUS EUROPE elnºkhelyettes) hal§l§nak bejelent®se. 

Szeptember  LUPUS EUROPE £venk®nti Konvenci·, Strasbourg, FRANCIAORSZĆG, France AFL+ Nemzeti Egyes¿let szervez®s®-

Lupus Europe 2009 legfontosabb esem®nyei 
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2009. szeptember 9 ð13.  

Strasbourg ð FRANCIAORSZÁG  

ANNUAL CONVENTION  THE 20 th   

 

THE 20 th   ANNUAL CONVENTION  
képekben 

Városnézés Strasbourg-ban 

Nappal Éjjel 



12 . oldal  CARING & SHARING ðTÉL 2009  

Deleg§ltak ¿l®seznek 

ĉrorsz§g, M§lta, Franciaorsz§g 

Sv®dorsz§g, Norv®gia, Ciprus, Spanyolorsz§g 

Hollandia, Magyarorsz§g 

Orvosi elŖad§s 

N®metorsz§g, Sv§jc, ĉrorsz§g, M§lta 

Belgium  

F®nyk®pezte Nele Caeyers 

Munkamegbeszélés  

Egy Lupus beteg víziója  
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Templomi koncerten  

Ineke Boomker - nek megköszöntük a LUPUS 
EUROPE - ért, mint igazgatósági tagként tett 

erŖfesz²t®seit 

Hosztesszünk reagál a polgármester beszédére  

Fogadás a polgármesteri hivatalban  

Fényképezte Nele Caeyers  

A polgármester vendégei  

Találkozás és üdvözlés  

Town Hall  


