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14.00 6ra:

1445 ora:
15.00 6ra:

16.00 6ra:

1630 ora:

(Frankel Le6 u. 25-29.).

Tervezett programok:
Eurépabdl jottem, betegségem cimere: lupus
Beszamol6 a 19. European Lupus Erythematosus Federation
kongresszusrol.
Szinet, tagbelépési lehet6ség
A genetika forradalma cimmel Dr. Czeizel Endre
orvosgenetikus eldadasa. Professzor Ur beszél nekiink
az autoimmun betegségek genetikai hatterérol, az 6roklédésrol,
gyermekvallalalasrol, stb.
Ekolostrum - a természet intelligenciaja. Vendégiink lesz
a Medis-Hungary Kft. képvisel6je, aki termékbemutatot tart,
majd valaszol feltett kérdéseinkre.
Egészségmegdrzés, az Aloe vera szerepe cimmel tart
termékbemutatét Damasdi I1diké igazgato, a Forever Living
Products fliggetlen partnere.

ORFI LUKACS KLUB

Budapest
Frankel Le6 u. 25-29
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100% TERMESZETES KOLOSZTRUM — BIOTERMEK

Uj!

22%-ban tartalmaz antitestet, 100%
ezéltal napi 2—4 kapszula KOLOSZTRUM
szedése elegendd.

A TERMESZET INTELLIGENCIAJA

www.ekolostrum.hu

Tobb mint 3000 tanulmany tamasztja ala
a kolosztrum sokoldali, jotékony hatasat Fedezze fel
az egészségre a természet Kinesét!

VEDELEM ’ Az immunfaktorok védik az emésztocsatorna nyélkahdrtyajat,
és porzitiv hatdssal vannak a legyengiilt immunrendszerre.
EMESZTES } A kolosztrum oligaszaharidot (probiotikum) tartalmaz,

mely jo hatdssal van a bélflérara.

EGYENSULY } A kolosztrinin szabalyozza az immunrendszer miitkodését
valamint segit az allergids tinetek enyhitésén.

REGENERACIO } A névekedési faktorok gyorsitjdk a sériilc szévetek
regeneraciojat.

ERO ) Fizikai gyakorlatok utan a névekedési faktorok
pozitiv hatdssal vannak az izomtomeg
novekedésére és az ill6képességre.

VITALITAS } Az antioxidansok j6 hatdssal vannak
a hangulatra és a kézérzetre.

Hatraltathatjak az 6regedés
folyamatac.

Az egyetlen
igazi kolosztrum!

u Az Ekolostrum
e kaphato
E :Em?uMnEerBiek > a gyogyszertarakban!

Medis Hungary Kft, » 1012 Budapest, Pélya u, 9. « www.ekolostrum.hu

Immunfaktorok - Noévekedési faktorok - Antioxidansok

Vitaminok - Asvanyi anyagok
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elvarésoknak! Eziton is varjuk az onkéntesek jelentkezését, akik segiteni tudndnak a szervezésben,
szponzorkeresésben, stb., hiszen bar tavolinak ttinik 2010, de igen sok dolgunk lesz még addig! Eldre is
kdszdniink minden segitséget!

EKOLOSZTRUM

A Medis Hungary Kft. a nagyvonall tdmogatdsért kérte, hogy Hevér Krisztina irjon egy
reklamcikket az Ekolostrum haszndlatardl, mely meg fog jelenni a Pillangé magazinban és az egyesiilet
weboldalain. Méjus 6ta Krisztina gydjti a tapasztalatokat, de eztton is kérjiik, hogy aki hasznalja az
Ekolosztrumot, irja meg neki a tapasztalatat, akar pozitiv, akar negativ
(kriszta@lupusz.hu). Itt is kdszonjlik a segitséget! Tovabba, késziteni fogunk egy mini-trial-t, amelyben
10-20 autoimmun betegnek a Medis biztosit Ekolostrumot. Egylittesen készitlink egy kérdGivet, amit a
betegeknek kell kitdlteni. A mini-trial eredményét szintén Krisztina fogja sszesiteni. A részletekrél még
késébb beszamolunk. Természetesen mindkét felmérés eredményét kozzé fogjuk tennil

10 EVES A DEBRECENI AUTOIMMUN BETEGEGYESULET

Meghivast kaptunk a debreceni Autoimmun Betegegyesiilettdl és a DE OEC Belgyogyaszati
Intézet Klinikai Immunolégia Tanszékétél a 2008. szeptember 27-én megrendezésre kerils ,Uj
kezelési lehetSségek autoimmun kérképekben™ cimd féruméra. Mivel egyesiiletiinknek is ezen a napon
lesz a taldlkozéja, igy a Magyar Lupus Egyesiiletet Fiizesréti Laszloné alelnék képviseli majd, s
késébb beszamol az érdekesnek igérkezé el6adasokrol.

WEBOLDALUNK

Jelentds tartalommal frissilt weboldalunk, kozel négy oranyi uj videéanyagot helyeztiink el a
napokban. Szeptembertdl a 2008. marcius 29-i és a majus 31-i taldlkozénkon elhangzott elSadasok
tekintheték meg: Dr. Pajor Attila Professzor Ur: Terhesség és lupusz, Dr. Szemere Pal
Professzor Ur: A lupusz belgydgyaszati szovédményei, Dr. Polgar Anna: Az SLE szovédményei,
Hevér Krisztina: ,Amikor a pillangd raszall az arcunkra...”, és Dr. Kiss Emese: Természetes
immunmodulans colostrum. Az oldalra csak érvényes tagsaggal rendelkezd tagjaink tudnak belépni,
regisztracioval. Weboldalaink: www.lupusz.hu www.autoimmun.hu www.sle.hu

MABTHERA

Létezik egy Magyarorszagon is torzskdnyvezett gyégyszer, a MabThera (Rituximab), melyet
infazibban rheumatoid arthritisben szenvedd betegek kaphatnak az OEP tamogatasaval A viligon
mindendtt alkalmazzak lupuszos betegeknél is a MabTherat, ezt az OEP viszont nem tdmogatja. (Dr.
Kiss Emese kdzlése alapjan: Magyarorszagon 005 % az SLE elSforduldsi gyakorisdga, ez kb. 5000
lupuszos beteget jelent.) Dr. Kiss Emese docensnd a megfelel§ helyeken (Egészséguigyi Minisztérium,
OEP) benydjtotta a tdmogatas iranti kérelmet, s hamarosan egyestletlink is inditvanyozni fogja az OEP-
nél a tdmogatast.

Megkoszonve figyelmilket, sok szeretettel varunk Mindenkit a szeptember 27-i talalkozénkra.

Purgel Zoltan
elndk
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REUMA HIiRADO

Egyeslletiink rendszeresen kapja a Reuma Hiradé magazint a Magyar Reumatologia
Haladasaért Alapitvanytol, koszonet érte az alapitvany munkatarsainak! A legtijabb lap tagjaink
szamara dijmentesen atvehetd kovetkezd taldlkozénkon. A beteginforméciés magazin elSfizethets a
kiadonal (1023 Budapest, Urémi u. 56.).

PILLANGO

Terveink szerint 6sszel sikeriil kiadnunk Pillangé cimii Gjsagunkat. Mar régi terviink, hogy
egyesiletlinknek legyen sajat kiadasu betegtajékoztato lapja. Az Ujsdgban neves orvosok fognak irni az
«ezerarcl”" betegségrdl. Legalabb 10 kiildonbdzd irdst tervezlnk (kildnbdzé szervi érintettségekkel). A
kiadvany szinvonalas kivitelezésben késziilne el. (36 oldalas, A/4 oldalméretd, szines Gjsagrdl van sz9.)
Vérjuk azon betegtarsak jelentkezését is, akik frnanak (névteleniil) a betegségrdl, tapasztalataikrél. Vagy
barki, aki szivesen részt venne a lap szerkesztésében, batran jelentkezzen!

NOVEMBERI AJANDEKOK

November elsé hetében tdbb ajandékot is kapnak tagjaink. Minden tagunk megkapja (ingyenesen)
Pillangé cimdi Gjsdgunkat, ,A 100 legfontosabb kérdés a lupuszrél” cim kiadvanyunkat és 2. DVD-nket,
melyen a 2008. marcius 29-i és a majus 31-i taldlkozénkon elhangzott eldadasok tekintheték meg: Dr.
Pajor Attila Professzor Ur: Terhesség és lupusz, Dr. Szemere Pal Professzor Ur: A lupusz
belgy6gydaszati szovédményei, Dr. Polgar Anna: Az SLE sz6védményei, Hevér Krisztina: ,Amikor a
pillangé raszéll az arcunkra...", és Dr. Kiss Emese: Természetes immunmoduldns colostrum.

Tehat értékes ajandékokat kapnak tagjaink. Fontos tudni, hogy djsagunkat, DVD-nket - az
elézé kiadvanyainkban leirtakkal ellentétben - kizarélag érvényes tagsaggal rendelkezé
tagjaink kapjak meg, killon megvasarolni, megrendelni nem lehet majd! Kérem ellendriz-
zék, hogy rendelkeznek-e érvényes tagsaggal (2008. évi tagdij befizetése, kitoltott tagbelépési lap).

19. EUROPEAN LUPUS ERYTHEMATOSUS FEDERATION KONFERENCIA

Az ELEF 2008. szeptember 10-14 kozdtt rendezi meg a 19. kongresszusat Spanyolorszagban.
Szlogenjik: ,SLE - systemic lupus erythematosus... hard to say - harder to live with.." azaz ,SLE —
Szisztémas Lupus Erythematézus, nehéz beszéni réla, de még nehezebb egyiitt élni vele..”. A
konvenciora az ELEF tobb vezetdjétdl is meghivast kaptunk. Az egyik személyes meghivast Martaszéki
Ferencné alelndkiink kapta tavasszal az ,Innovaci6 és Kozegészségligy" elnevezésli szimpéziumon
Rudolf Hocks Urtdl, aki az ELEF alelndke. A masik személyes meghivast pedig Hevér Krisztina
nemzetkézi kapcsolattartonk kapta, mivel az ELEF vezetésége olyannyira elégedett volt a
Ko6zos Ugy projektre leadott felmérésiinkkel, hogy példaként allitotta a tobbi tagorszag
elé, és felkérték Krisztinat, hogy ott a konvencion is tartson errél egy eléadast. Eziton is
koszonjik mindazok segitségét, akik kitoltotték a kérdSivet. A konferencian 4 6 képviselheti
egyestletlinket: Purgel Zoltan elndk, Martaszéki Ferencné alelndk, Hevér Krisztina nemzetkozi
kapcsolattartd és Janovszki Agnes egyesiileti tag. Természetesen be fogunk szamolni az eredményekrdl a
klubtalalkozoinkon, és reméljiik, élményekben, és sikerekben gazdag napok varnak rank.

A Kézds Ugy projekt esetén kapott dicséret mellett méashogyan kifejezte az ELEF vezetSsége az
elégedettségét felénk: megrendezhetjiik a 2010-es konvenciot! Ez igen nagy elismerés, tekintve,
hogy eddig olyan nagy egyeslletek rendezhették ezt meg, mint pl. a német, angol, holland, francia, vagy
éppen most a spanyol. Nagyon 6riliink ennek a lehetdségnek, és igyeksziink maximalisan megfelelni az
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TALALKOZONKROL

Masodik  talalkozénk  majus  31-én  volt
megszokott helylinkén, az ORFI Lukacs Klubban.
Ezen a szép tavaszi napon hirom el6adast |
hallhattunk, s volt egy rovid kozgydlésink is,
melyen a 2007 évi kbézhasznlsagi jelentésiinket
fogadtuk el.

Els6 el6adénk Dr. Polgar Anna, az ORFI
autoimmun osztalyanak féorvosa, fdiskolai tanar
volt. Kival6 eladasa az SLE szévédményeirdl szolt.
Féorvos né eladésa wutan vélaszolt feltett
kérdéseinkre. Ortilink, hogy vendégiink volt
féorvosnd, kdszonjik eldadasat!

A maésodik el6adas egy olyan természetes
készitményrdl szélt, amelynek immunmodulans
hatdsa van és azt az autoimmun betegek is
haszonnal szedhetik. Ez nem mas, mint a
kolosztrum, vagyis az elStej, mely tehén elStejébdl
készil, taplalék kiegészit6ként alkalmazzak és
ember szamdara fogyaszthat6. Errdl tartott nekiink
szinvonalas el6adast Dr. Kiss Emese docensnd.
Az el6adds utan a Medis-Hungary Kft.
jovoltabdl mindneki kapott ingyenes termékmintat.
Koészonjlik  docensnének  elSadasat, a Medis-
Hungary Kft-nek pedig a termékmintakat.

Harmadik  el6adénk Hevér Krisztina
egyesiletiink tagja, betegtarsunk volt. Kriszta
nagyon aktivan részt vesz egyesiletiink életében.
Nemzetkdzi  kapcsolataink Ujjaszervezésében és
fenntartasdban, palyazatirasban  aktivan
kdzremlkodik, segit a hozzd  forduld
betegtarsakon.  Sokkal  szegényebb  lenne
egyestletiink nélkile. Kriszta arrdl beszént, hogy
mit tegyiink, ha a pillangd raszall az arcunkra...
Kbszondm Krisztanak szép elGadasat, valamint
nagyfoku - az egyesUletben végzett - munkajat!

Az el6adésok utdn Morcsanyi llona tagunk
beszélt a Silva-féle agykontrollrdl, a
lehgetdségekrdl, valamint arrél, hogy megprébalja
elérni azt, hogy a lupuszos betegek ingyenesen @
igénybe tudjdk venni. Készénjiik llondnak, hogy [T
ezzel is segiti egyesiletiinket!

Kb. 18 dra utdn ért vége az egyesileti
taldlkozénak, tartalmas elSadasokban lehetett
része annak, aki ellatogatott az ORFI Lukacs

Klubba. .
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UJDONSAG!
Magas koltséghatékonysag, nagyfoki érzékenység, pontos eredmény.

Hiivelygomba kimutatasa helyben immunoldgiai gyorsteszttel.

A hiively gombasodas kimutatasa elengedhetetlen a megfeleld terapia elkezdéséhez. A lupusban szenveddk
gyogykezelésének gyakori mellékhatdsa a hiivelygombasodas. Nem sziikséges a négydgyaszati rendelében
varakozni. Vegye kezébe a gyogyulast!

A gomba ellenes gyogyszer recept nélkiil kaphato, a diagnézist a teszt elvégzésével On is
felallithatja! Ateszthezsziikséges mintavétel és avizsgalat elvégzése igen egyszerii!

Atesztkésziilék all egy mintavételi palcabol, mely a hiivelyvaladék vételéhez sziikséges, valamint egy egyediilallo
érzékeld késziilékbdl, amely egy specidlis tesztcsikot foglal magaban, és igy lateralis immuno-chromatographia
alapu tesztként funkcional.

Ezazegyszerhasznalatos késziilék 10 percvarakozasiidd elteltével, biztonsaggal
leolvashat6, a mintavétel korrektségétis ellendrizni képes, meghizhaté eredménytad.
Kimutatja aleggyakrabban el6fordulé Candida Albicanst, de amind siiriibben
eléfordulé Candida Glabrata-t és Candida tropicalistis.

Atesztkevert, bakterialis fert6zés egyidejlisége mellettis a gomba jelenlétét
kimutatja. Egy darab teszt bevezetd aron-kizarélag a Magyar

Lupus Egyesiilet tagjainak 900 Ft fogyasztoi aron.

(A patikakban 2400 Ft-ért kaphato!) \) e
MedicoPlan Bt. - 1013 Budapest, Attila ut 39.

E-mail: medicoplan@chello.hu + www. candidateszt.com:

HIREK

PALYAZATOK - EGYMILLIOT NYERTUNK!

Tavasszal harom pdlydzatot nyljtottunk be a Nemzeti Civil Alapprogram kiirasara, ebbdl kettd
palyazatunkat mar sikeresen elbiraltak, s 600000 + 400000 Ft tdmogatasban részesiilt egyesiiletiink.

Az ,,Orszagos hatokorii civil szervezetek miikodési tamogatasa” pélyazaton 900000 Ft-ot
(kértiink", 600.000 Ft-ot kaptunk. A pélydzatot Hevér Krisztina, Kriipl Etelka, Papp Andrea és
Purgel Zoltan készitette. A tdmogatast az egyesilet miikodési koltségeire hasznalhatjuk fel:

- nyomtatvényra és irodaszerre 133000 Ft-ot

- posta, telefon és kommunikaciés koltségekre 300000 Ft-ot,

- utazasi és kikldetési koltségekre 100000 Ft-ot

- konyvelési dijakra 23000 Ft-ot

- honlap fenntartés koltségeire 24.000 Ft-ot

- 100 ezer Ft feletti targyi eszkdzokre 120000 Ft-ot.

A ,Magyarorszagi civil szervezetek nemzetkoézi szervezetekkel valo
egyittmikodésének tamogatasa™ palydzaton a 19 European Lupus Erythematosus Federation
Kongresszuson valé részvételre péalydztunk, 1750400 Ft értékben. Ezt az elképzelésiinket 400.000 Ft-
tal tdmogatta kollégium. A pdlydzatot Hevér Krisztina és Purgel Zoltan készitette. Dr. Ugron Géspar
Gabor EIndk Ur, a Nemzetkozi Kollégium nevében tajékoztatott benniinket, hogy erre a kiirdsra dsszesen
400 db palyazat érkezett. A kollégium a szakmai birdlat soran a kiiras keretében rendelkezésre allé 100
M Ft keretdsszegbdl 157 db pélydzat tdmogatdsdra tett javaslatot. A Kollégium csak a
kiemelkedden jo, szakmailag megalapozott, jol megvaldsithato, illetve hianypotlo
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programokat részesitette tamogatasban. Nagyon oriiliink, hogy a mi pdlydzatunkat is igy
értékelték. Mivel a 400000 Ft allami tdmogatas nem lett volna elég a konferencidn val6 részvételre, igy
més forrast is kellett keresniink. Orémmel jelentem be, hogy a Medis Hungary Kft-tél - az
Ekolostrum hazai forgalmazoéjatol - 1500 € tamogatasban részesiltiink. Szivbdl
kosz6ném a Magyar Lupus Egyesiilet valamennyi tagja és partoloja nevében Erdélyi
Domonkos Urnak a kézremiikodését! A kb. 750000 Ft timogatasbdl (NCA tamogatas és Medis
Hungary Kft. tdmogatas) a Magyar Lupus Egyeslet is képviselni tudja a magyar lupuszos betegeket a
konferencian, amely szeptember 10-14-ig kerll megrendezésre Spanyolorszagban. A konferenciardl
beszamol6t tartunk kovetkezd taldlkozénkon, szeptember 27-én 14 o6rakor az ORFl Lukacs
Klubban.

Van egy harmadik palydzatunk is benytjtva , Nyomtatott sajtotermék fejlesztésének és
létrehozasanak tamogatasa” paélyazaton, melyben Pillangd ciml magazinunk kiadasanak
tdmogatasara kértlink allami forrast. Még nem hoztdk nyilvanossagra a pélyazatok elbiralasanak
eredményét. Nagyon bizunk ennek a palydzatunknak is a pozitiv elbirélasban.

ADO EGY SZAZALEK - EGYMILLIOT KAPUNK!

Szeptember elsején kaptunk az APEH-tdl levelet, melyben kdzdlték, hogy nyilvantartasuk szerint a
felajanlott dsszeg varhatd nagysaga 1.009.687 Ft. Szeretném megragadni az alkalmat, hogy
megkoszonjem Mindazon Személyeknek, akik gondoltak egyesiiletiinkre adobevallasuk
kitoltésekor. K6szoném, koszonjiik tagjaink, betegtarsaink nevében is a felajanlott ado
1%-okat. Kiilon készonom azon segitéknek, Doktoroknak, Akik segitették egyesiletiink
1%-os kampanyat.

A felajanlott oGsszeget terveink szerint targyi eszkozokre, kiadvanyokra hasznéljuk fel. Az utdbbi
hénapokban kirobbant alapitvanyok gazdalkodasi botranyaira hivatkozva szeretném kozdlni hogy a
Magyar Lupus Egyesiiletben mindenki ingyenesen, tarsadalmi munkaban végzi feladatat.
Senki sem kap bér jellegli kifizetést (munkabér, megbizasi koltség, béren kiviili juttatas, tiszteletbér, stb.) .
Az egyesiilet pénzét kevés kivétellel , kézzel foghatd” dolgokra koltjik. (Kevés kivétel: konyveld fizetése,
weblap fenntartasa, szallitési koltség.)

FELKERES

Levelet kaptunk a Magyar Orszadggyllés Enokétdl, Dr. Szili Katalintol. Felkérést kapott
egyesiletink a Nemzeti Fenntarthato Fejlédési Tanacsba, civil delegdltak jeldlésére és a
valasztasban vald részvételre. A felkérést elfogadtuk, az egyestiletet szavazati joggal Purgel Zoltan
képviseli.

A 100 LEGFONTOSABB KERDES A LUPUSZROL

Dr. Nagy Gyérgy Doktor Ur kozremiikodésével és szives segitségével jelenhet meg magyar forditasban
«A 100 legfontosabb kérdés a lupuszrol” cimi flizetecske, melyet eredetileg Graham Hughes
londoni professzor irt angol nyelven. Hughes Professzor Urtdl mar megkaptuk az engedélyt a magyar
forditsra, a lektoralast Dr. Nagy Gyorgy Doktor Ur végzi majd. Terveink szerint év végére jelenik
meg a magyar nyelvii kiadvany. Doktor Ur a Budai Irgalmasrendi Kérhazban dolgozik, Dr. Géher Pal
Professzor Ur osztdlyan. Sziikebb szakterillete az autoimmun betegségek, ezen beliil a lupusz.
Doktor Ur nagy valészintiséggel 2008. november 29-i talalkozéonkon vendégiink lesz, s

eléadast tart nekiink.
Magyar Lupus Egyesiilet hirlevele H



