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a Magyar Lupus Egyeslet talalkozojara, mely 2008. majus 31-én (szombaton)
15-18 oréig lesz Budapesten, az ORFI Lukacs Klubjaban (Frankel Le6 u. 25-29.).
Tervezett programok:

15.00 6ra: Dr. Polgér Anna

- az Orszagos Reumatoldgiai és Fizioterapias Intézet

Autoimmun Osztalyanak féorvosa, féiskolai tanar -

el6adasa ,,Az SLE szovédményei” cimmel.
15.45 ¢6ra: Szlinet*
16.00 ora: Hevér Krisztina betegtarsunk eléadasa

»Amikor a pillango raszall az arcunkra...” cimmel.
16.45 ora: Szlinet*
17.00 ora: Kt’)zgyl’jlés
p

MEGHIVO KOZGYULESUNKRE
Tisztelt Aktiv Tagjaink!

Ezlton értesitjik, hogy 2008. majus 31-én (szombaton) 17 érai kezdettel tartjuk a Magyar

Lupus Egyesulet 2008. évi els6 (rendes) kozgylését. A Kozgydilés helyszine: Budapest, Frankel

Leo u. 25-29. (ORFI Lukéacs Klub).

Amennyiben nincs jelen a meghivott Magyar Lupus Egyesiilet aktiv tagok 50%-a plusz egy f6, akkor ugyanezen a

helyszinen és napon 17.30 orakor ismételten dsszehivom a Kozgy(ilést, amely a megjelentek létszaméatdl fiiggetlentil
szavaz6 és hatarozatképes lesz.

A Koézgylilés tervezett napirendi pontja(i) a kévetkezd(k):
1. Beszamol6 az egyesiilet 2007. évi gazdalkodasardl, a kozhasznusagi jelentés elfogadasa.
L Purgel Zoltan elntk )
*A szlinetben tagjaink ingyenesen atvehetik a Reuma Hiradd c. Gjsagot, s van lehet6ség tagbelépésre, tagsagi dij

befizetésre is.
J
ORFI LUKACS KLUB A
Budapest RENDEZVENY
Frankel Led u. 25-29 DIJIMENTES
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CSODAS AJANDEK EGYESULETUNKNEK!

v Egyesiiletink meghivast kapott az ,Innovécié és Kozegészségiigy” elnevezésl
szimpdziumra,amely a Hilton szalloban rendeztek meg,amelyen 40 orszag képviseltette magét a
betegek részér6l, a Magyar Lupus Egyesiiletet én képviseltem. A szimpdzium a betegek és a
fogyasztoi csoportok képvisel6i részére kivant informécidval szolgalni a WHO kezdeményezésérdl,
amely az eddig elhanyagolt betegségek gyogyitasara szolgald gydgyszerek kutatasat és fejlesztését és
aszegényebb orszagokban €16 betegek hatékonyabb gydgyszerhez-jutasat tekinti fé céljanak.

A gylgyszergyartdk a betegek ez idaig ki nem elégitett igényeit kivanjak ezzel el6térbe helyezni.
Ugyanakkor osztjak egyes betegek azon aggodalméat, hogy a WHO tervezete esetleg szembe
helyezheti egymassal a fejl6d6 orszagok lakoinak (fert6z8 betegségek kezelésére iranyulo) igényét a
fejlett orszagok lakossaganak kronikus betegségek — példaul rdk, cukorbetegség és szivbetegségek —
kezelésére iranyuld igényével.

Nagyon érdekes el6adasok voltak, amelyekhez hozzé lehetet szdIni, véleményt, tapasztatot lehetett
elmondani. Ezzel a lehet6séggel tdbben is éltek, tébbek kdzétt Juliea Venners az amerikai Lupus
Egyesulet kiildottje. A kislanya halmozottan érintett beteg.

Sziinetben kerestem egy tolméacsot, és oda mentiink a Juliea-hoz. Bemutatkoztam a Magyar Lupus
Egyestlet nevében, és kértem, hogy beszélgessiink egy kicsit. Nagyon orlt, hogy a Magyar Lupus
Egyesilet is képviselteti magat. Ebédnél volt hosszabb id6m mesélni a gondjainkrol, terveinkrdl,
lehet&ségeinkrdl. Névjegykartyat adott és kérte, hogy tartsuk a kapcsolatot.

Az értekezlet végén O mutatott be Mario Ottiglio az IFPMA (Nemzetkozi Gyogyszergyartok)
képvisel6jének, aki szintén azt kérte, irjunk neki a terveinkrdl —programjainkrol. Megprébal segiteni
egyestletiinknek. Ezutan egyestletiink nevében én is alairtam az aldbbi nyilatkozatot:

e N

A BETEGEK FELSZOLALNAK AZ INNOVACIO
ES GLOBALIS EGESZSEGUGY KERDESEBEN

Alulirottak Kijelentjiik, hogy mindenben tamogatjuk a WHO azon erdfeszitéseit, amelyek a globalis egészségiigyi
innovacid és az orvosi ellatasokhoz vald hatékonyabb hozzaférés érdekében Kkialakitandé globalis stratégia
Iétrehozéasara iranyulnak. Alapvetfnek tartjuk ugyanakkor, hogy a WHO a nemzetkozi betegvédelemre (IPP)
vonatkoz0, az egészségligyi Kutatas-fejlesztéssel és kozegészségliggyel dsszefiiggé médositasi javaslatai tigyében a
tovabbiakban mindaddig semmilyen Iépéseket ne tegyen, amig a betegképviseleti csoportoknak lehet6ségiik nem
nyilik a részletes tajékozodasra, illetve a folyamatba kdzvetleniil bevonaséra nem keriinek. Mas csoportokat,
szandékuk helyes voltat nem megkérddjelezve, nem tartunk jogosultnak arra, hogy a betegek nevében véleményt
nyilvanitsanak
Javasoljuk tovabba, hogy a WHO:

a betegségek visszaszoritsa és a gydgyszerhasznalat optimalizalasa érdekében allitson fel hatékony egészségiigyi
infrastrukt(rat a fejléd6 orszagokban;

tamogassa a stratégiakat a biztonsagos ellatashoz vald hozzaféres javitasara;

alakitson ki megfelel6 6szténz6-rendszert a folyamatos fejlodés, kutatas és innovacid tamogatésara;

folyamatos és hatékony dszténzéssel segitse — a féként a fejlodd orszagokat érint6 — eddig ,,negliglt™ illetve ritka
betegségek gydgyitasara koncentrald kutatasokat és fejlesztéseket;

mostantol maximalisan vonja be a betegeket és betegképviseléket az IGWG (kormanykozi munkacsoport)
munkajaba;

vizsgaljon meg és tdmogasson mas hozzaférési kezdeményezéseket, példaul GAVI Alliance, valamint PPP

\programokat. )

Végezetul megemlitenék olyan terveket, melyek anyagi forrds hianydban nem valdsultak meg.
Szerettlink volna betegtajékoztatd Gjsagot, szérdlapot, plakatot készittetni, s ezeket kihelyezni
szakrendeléseken, klinikédkon. Purgel Zoltan elndk

REUMA HIRADO

v Egyesiletiink rendszeresen kapja a Reuma Hiradd magazint a Magyar Reumatoldgia
Haladasaért Alapitvanytol, kdszonet érte az alapitvany munkatarsainak! A legujabb lap tagjaink
szamara dijmentesen atvehet6 kdvetkezd taladlkozdnkon. A beteginforméacids magazin el6fizethet6
akiadonal (1023 Budapest, Urémi u. 56.).

EGY SZAZALEK

v Nagyon szdmitunk az ad6 1%-os felajanlasokra. Jelenleg a tagsagi dij mellett ez az egy bevétele van
egyesuletinknek. Terveink szerint 6sszel ebbdl a pénzb6l adnank ki sajat betegtajékoztato
magazinunkat. Sajnos 10 ad6fizetéb6l 6 nem adja oda az ad6 1%-at non-profit szervezeteknek. Az
1% felajanlasa nem ker(il semmibe, de nagyon sokat segithet vele, hiszen a mindenkinek hasznos
kdzhaszn(i munka elvégzése valik ezaltal kdnnyebbé. Kérjiik Ont, mint adofizetd honfitarsunkat,
hogy a személyi jovedelem-addja 1%-at ajanlja fel a Magyar Lupus Egyesiletnek, illetve informélja
baratait, kollégait, tgyfeleit is az add 1% felajanlasanak fontossagardl és sziikségességérdl!
Addszamunk: 18157860-1-06 MAGYAR LUPUSEGYESULET

HOGYAN ELNEK ES EREZNEK A MAGYAR BETEGEK

v A Magyar Reumabetegek Egyesiilete ésa Magyar Reumatoldgia Haladasaért Alapitvany
kdzos palyazatot hirdet reumatoldgiai betegséggel él6k szamara ,,Hogyan élnek és éreznek a
magyar betegek” cimmel.

Palyazni lehet sajat készités festménnyel, rajzzal, fényképpel, egyéb olyan képi alkotéssal, amely
tartalma a cimnek megfelel, és mérete nem haladja meg a 297x420 mm-t (A3-as papirméret). A
palyazat jeligés, zart boritékban kell mellékelni az alkot6 nevét, értesitési cimét, telefonszdmat, e-
mail-jét, reumatoldgiai betegségét és amennyiben valamelyik betegszervezet tagja, a szervezet nevét.
Bekdildési hataridd: 2008. szeptember 1. A palyazatokat a kdvetkez6cimre kérjuk bekildeni:
Magyar Reumatoldgia Haladasaért Alapitvany 1023 Budapest Urémi utca 56. (Telefon: (1)
326-3396) Az els6, masodik és harmadik dij: berekfurddi gydgyudilés 2009-ben. A nyerteseket
postan értesitik. A dijazott palyamunkakat a novemberi nemzetkozi beteg-tanacskozas ( APOM =
Arhtritis Patients On the Move) alatt, annak helyszinén kidllitjak, az 6sszes beérkezett munkabol
hazai kiallitast szerveznek.

KATAI ANDREA HONLAPJA

v Dr. Bukovszky Eszter doktornd ajanlotta figyelmiinkbe Katai Andrea betegtarsunk weblapjat.
Andrea célja, hogy férumot biztositson kronikus betegséggel él6 embereknek, hogy egymas lelki
tdmaszai legyenek, biztassak, batoritsak egymast. Ilyen egészséges személyiségii beteg lanyt ritkan
latni, mint 6, mas betegeknek is hasznos lehet, ha megnézik ahonlapjat. http://kataiandrea.5mp.eu

2008. aprilis 30. _
Tisztelettel: TW L C YT
Purdel Zoltan elnok



BESZAMOLO
A MAGYAR LUPUS EGYESULET 2007. EVI TEVEKENYSEGEROL

v Az év els6 honapjai egyesiletiink Gjjaszervezésével torténtek. Schopper Gabriella, a Magyar
Lupus Egyesllet alapitoja és elndke (10 éven at) elhunyt, ezért (j elndkot kellett valasztanunk.
Osszefogassal sikeriilt megmenteniink egyesiiletiinket! Sajat pénziinkb6l és az ad6 1%-os
felajanlasokbdl végeztik kozhasznl tevékenységiinket. 2007-ben négy alkalommal szerveztiink
ingyenes el6adasokat autoimmun betegeknek. A talalkozok helyszine az Orszagos Reumatoldgiai és
Fizioterapias Intézet (ORFI) Lukécs Klubja volt. (A helyszint ingyenesen kaptuk Dr. Po6r Gyula
f6igazgato-professzor Urtdl.) El6adéasainkat a ,,legnagyobb” magyar orvosok tartottak, teljesen
ingyen.

Els6 talalkozonk marcius 27-én volt, ekkor Dr. Gergely Péter Ur tartott elGadast az SLE
(Szisztémas Lupus Erythematdzus) autoimmun betegség gydgyitasarol, aj gydgyszerekrdl és
kutatdsi eredményeir6l. A szinvonalas el6adas utan kotetlen beszélgetés kovetkezett, majd
kozgydlésiinket tartottuk meg, ahol elndkvalasztas, alapszabaly médositas tortént.

Masodik taldlkozonk majus 29-én volt, kozgy(iléssel kezdtiik. Els6 el6adonk Dr. Podér Gyula
Professzor Ur volt, aki az ORFI f8igazgat6ja. Eléadasaban az ORFI-ban létesiild Uj autoimmun
osztalyrol beszélt. Méasodik el6adénk Dr. Pozsonyi Teréz docensnd volt, aki az,,SLE betegség ésa
terhesség” cimmel tartott el6adast. Neves el6addink véalaszoltak feltett kérdéseinkre. Az el6adasok
utan egy rovid videdfilm projektoros levetitése kezd6dott, majd kotetlen beszélgetés volt a
betegtarsak kozott.

Harmadik talalkozonk szeptember 29-én volt. Révid kdzgy(ilés utan Dr. Kiss Emese docensné
el6adasaval folytatddott a délutan. Docensnd a ORFI (j autoimmun osztalyanak osztalyvezetdje,
nemzetkozileg elismert orvos. Interaktiv el6adasanak cime: ,,A lupuszrdl sok szemkdzt” volt.
Mésodik el6adonk Dr. Kadar Janos f6orvos ur, a Szent Lészl6 Korhaz orvosa volt. ,,Az SLE
okozta belsd szervi karosodasok, a gyogyszeres kezelés lehetéségei” cimmel tartotta meg el6adasat,
nekiink — autoimmun betegek — nyelvére leforditva. Szinvonalas el6adasa utan valaszolt feltett
kérdéseinkre.

Negyedik talalkozonk december 1-én volt. Dr. Géher Pal Professzor Ur, a Budai Irgalmasrendi
Korhazhol jott el hozzank, s ,,Az SLE iziileti érintettsége” cimmel tartott vetitéssel egybekotott
el6adést. Professzor Ur el6adasa utan valaszolt kérdéseinkre, probalta megértetni velink a
megértethetetlent. Méasodik el6adonk Dr. Kiss Emese docensnd (ORFI) volt, s A lupusz sziv- és
érrendszeri szovédményei” cimmel tartott projektoros el6adast. Szolid innepséggel zartuk az évet.
A harmadik és negyedik taldlkozonkon az eladasokrdl video felvételeket készitettiink, hogy azokat
meg tudjak nézni a taldlkozokra nem eltudni jové, sdlyosabb autoimmun betegségben szenvedd
betegtérsaink is. A felvételeket publikaltuk internetes weblapunkon, de DVD-t is készitettiink,
melyeket eddig kb. 600 cimre postaztunk. Minden taldlkozonkon megtelt a Lukacs Klub
el6addterme. Weblapjainkon (www.lupusz.hu, www.sle.hu, www.autoimmun.hu) havonta kb.
62000-77000 (!) oldalletdltést regisztralunk! Tarsalgd rovatunkban ingyenes segitséget kérhetnek a
betegek. Naponta tébb (izenet érkezik hozzank!

2007-ben tertleti képviseleteket valdsitottunk meg Magyarorszag tobb régidjaban. KepviselGink
feladata a hozzéjuk forduld betegek segitése, felvilagositasa — mely térténhet telefonon, e-mailben,
vagy akar személyesen is. Tobb ezer autoimmun betegségben szenved6 betegen segitettiink!
Egyeslletlinknek 122 tagja volt 2007. december 31-én, tagjaink nagy része aktivan végezze
kdzhaszn( feladatat. (Pedig 6k is beteg emberek.) Egyesiiletiinkben 2007-ben senki sem kapott
munkajaért kifizetést. (Sem bér, sem tiszteletdij, stb.)

Felvettik tobb kilfoldi betegszervezetekkel a kapcsolatot, s személyesen is taldlkoztunk egy
amerikai és egy német betegegyesiilet képviselGjével.

Még aznap este sikeriilt taldlkoznom Rudolf Hocks drral is aki, az ELEF-et (Eurdpai Lupus
Egyesiiletek Szovetségét) képviselte. Kérte, hogy tajékoztassuk Ot az egyesiilet munkajarol,
valamint meghivta az egyesiletlinket a szeptemberi Madridban tartandé kongresszusra.
Elményekben, és sikerekben gazdag napot tudtam magam mogétt.
Két nap elteltével kaptam az értesitést egy csodas hirrél (amit nem is akartunk elhinni), hogy este 6-
ra legyek a Hilton halljaba, Juliea (az amerikai lupus egyesiilet kiildottje) ott fog varni. Viraggal, apro
ajandékkal, nagy izgalommal érkeztiink a férjemmel.
Csakhamar jott és egy boritékot nyujtott at, amelyben 200.000 Ft volt. Juliea ezt a pénzt egy
magyarorszagi kaszindban nyerte, s Ugy érezte, hogy ennek a pénznek nalunk a helye. Kérte, hogy
ezt az adomanyt koltstik kiadvanyokra, betegtarsaink informalasara.
Halasan megkdszontem, ezzel nagyon sokat segitett a mi kis egyesiiletiinknek. En személy szerint
aznap este 5 cm-re a fold felett jarkaltam a boldogsagtol!
Kilén koszonjik az Orosz Adriennek (Innovativ Gyégyszergyartok Egyesiilete) az adomany
lebonyolitasaban nyujtott szives segitségét!

Martaszeki Ferencné alelndk
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Martaszéki Ferencné és Juliea Venners



PALYAZATOK

v Aprilisban két palyazatot nydjtottunk be a Nemzeti Civil Alapprogram forréséra.

Az ,,Orszagos hatékor( civil szervezetek mikodési tAmogatéasa” palydzaton 900.000 Ft-ot
,.kérink m(ikodési koltségeink részbeni fedezésére.

A ,,Magyarorszagi civil szervezetek nemzetkdzi szervezetekkel val6 egyiittmdikddésének
tamogatéasa” palyazaton az European Lupus Erythematosus Federation Kongresszuson (Madrid)
vald részvételre palyaztunk, 1.750.400 Ft értékben.

A tavalyi kudarcok ellenére nagyon bizunk palyazataink sikeres elbiralasaban.

SZOROLAP

v Megjelent szorélapunk, melyben a Lupus betegségrdl, a
Lupus vilagnapjardl (World Lupus Day) és egyesiletinkrdl
frunk.

A szinvonalas kiadvanyt hazai immunoldgiai-reumatologiai
szakrendeléseken terjesztjiik ingyenesen. A kiadvany Juliea
Venners (Lupus Foundation of America, Inc.) timogatasabdl
jelent meg.

DVD

v Elsé DVD kiadvanyunk megrendelhet6 énkoltségi aron (postakoltséggel egyutt) 1500 Ft / db
aron. A DVD-n a kovetkez6 négy orvosi el6adas tekinthet6 meg: DR. KISS EMESE docens
(Orszagos Reumatoldgiai és Fizioterapias Intézet) A LUPUSZROL SOKSZEMKOZT - DR.
KADAR JANOS fdorvos (Szent Laszl6 Koérhdz) AZ SLE OKOZTA BELSO SZERVI
KAROSODASOK, A GYOGYSZERES KEZELES LEHETOSEGEI - DR. GEHER PAL
professzor (Budai Irgalmasrendi Koérhaz) AZ SLE IZULETI ERINTETTSEGE - DR. KISS
EMESE docens (Orszagos Reumatoldgiai és Fizioterapias Intézet) A LUPUSZ SZIV- ES
ERRENDSZERI SZOVODMENYEI. A DVD-n a Magyar Lupus Egyesiilet révid bemutatkozo
klipje is megtekinthetd.

A DVD megrendelhetd az info@Ilupusz.hu e-mail cimen, vagy levélcimiinkdn. A kiadvany
arat el6re kérjuk atutalni az 57200062-10027202 szamlaszamunkra, vagy postai csekken a
Magyar Lupus Egyesulet 6635 Szegvar, Kérogy u. 69. cimre. A kdzlemény rovatban kérjuk
feltiintetni: DVD.

TAGSAG
v Legutdbbi felhivasunkra szinte mindenki rendezte tagsagat. Koszonjiik a tagdij befizetéseket, az
elmaradt tagbelépési nyilatkozatok potlasat. Csak igy tud egyesiletiink biztonsagosan
mikddni. A tagsagot igazold bélyegeket is hamarosan postazzuk, tirelmiiket kérem!
ELEF KOZOS UGY
v Kdszonjik a legutébbi taldlkozdnkon kitdltott vagy visszakildott kérddiveket. Hevér Krisztina

tagtarsunk értékeli az eredményeket, kéréseket, majd tovabbitja az European Lupus Erythematosus
Federation (ELEF) felé.

LEGUTOBBI TALALKOZONKROL

w 2008. marcius utolsé szombatjan is neves orvosok tartottak el6adast nekiink.

14 6réat6l Dr. Pajor Attila Professzor Ur, a Semmelweis Egyetem 1l. szami Sziilészeti és
N6gyogyaszati Klinikajanak igazgatoja tartotta meg ,, Terhesség és lupusz” cimmel. Professzor Ur
egyesiletink megalakulasa oOta egyuttm(kodik vellink, segiti egyesuletinket. Az orszégban
egyedilalléan létrehozta autoimmun betegek szamara a terhesgondozasi ambulanciat. Az el6adas
utan vélaszolt feltett kérdéseinkre.

Rovid szinet utan masodik el6adonk Dr. Szemere Pal Professzor Ur, a Semmelweis
Orvostudomanyi Egyetem emeritusz professzora tartott el6adast a lupusz belgyogyaszati
szévédményeir6l. Professzor Urnak mintegy 150 kézleménye jelent meg magyarul, angolul és
németiil. T6bb, mint 40 éve lektoral és szerkeszt. 13 kdnyvet irt, vagy szerkesztett. Erdemes és kivalo
orvos, a Batthyany kitlintetés tulajdonosa. Kozgy(lésink kiemelkedd segitségéért tiszteletbeli
tagsagot szavazott meg szdmara.

Tisztelettel kdszonjik mindkét el6adénknak szinvonalas és kiemelked6en tartalmas
el6adéasat!

Harmadik el6adasunkat Hevér Krisztina betegtarsunk tartotta volna, de sajnos Kriszta nagyon
beteg lett, nem tudott eljonni hozzank. (Az elmaradt el6adas kdvetkezd taldlkozonkon lesz
megtartva.)

Par perc szlinet utan egyesiiletiink ezévi terveit, mikddését beszéltliik meg.
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Egyestiletiink ajandéka el6ad6inknak

Minden vendégiink kapott Udit6t, miizli-szeletet

A fotokat Martaszéki Ferenc keészitette, kdszonjlik munkajat!



