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El6adas az NRSZH orvos szakérti részére

2011. januar 19. Purgel Zoltan

2011. januar 19-én volt a Nemzeti Rehabilitacios és Szocialis Hivatal tovabbképzése orvos szakértéi
részére Immunoldgiai korképek cimmel. Egyesiiletlink j6 kapcsolatot dpol az intézménnyel, s az (j
fGigazgatojaval, Dr. Pésfai Gabor Urral. FSigazgatd Ur felkérésére a rendezvényen egyesiiletiink
képviseletében Baldzs Henrietta alelndk tartott el6adast ,,Civil szervezetek szerepe az immunolégiai
betegségben szenvedd személyek komplex rehabilitacidjaban” cimmel.

Ezen a tovabbképzésen elSaddst tartott még Dr. Czirjdk Laszlé Professzor Ur ,Az immunoldgiai
korképek korszerti diagnosztikaja” cimmel és Dr. Nagy Zsuzsanna ,,Az immunoldgiai kérképek orvos
szakértdi értékelése” cimmel is.

Lepke kiadvanyunk kiilonszamanak megjelenése

2011. januar 31. Purgel Zoltan

2011. januar 31-én jelent meg Lepke cim( hirlevél kiadvanyunk kilénszama, amelyben csak a
magyarorszagi 21. Lupus Europe konferenciardl szamolunk be 20 oldal terjedelemben.

Nem véletlen késziiltiink egy kiilonkiadassal, a nemzetkozi konferenciaszervezés munkai voltak eddig
- a megalapitds ota eltelt 17 év 6ta - a legnagyobb feladatunk. A kiadvanyt minden tagunknak és
partner orvosainknak eljuttattuk, de letolthet6 weboldalunkrdl is.

A kiadvanyban szakmai és képes Osszefoglald taldlhaté a rendezvényrél, valamint elolvashaté a
megjelent eurdpai orszagok képvisel6inek nemzetkozi riportja is.

Lepke Y

Mgy Lupus Egyestiet Hidewe

i on e o
Nemzetkozi konferenciat
szerveztiink

Osszefoglalé a 21. Lupus Europe konferenciarél
MAGYARORSZAG + BUDAPEST - 2010. SZEPTEMBER 22-26.

s'g 21st LUPUS EUROPE lNUAL CONVENTION 2010
3 =

L 4 A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet hirlevele 1

Lepke kiilonszam cimoldal

Lepke kiadvanyunk megjelenése (2011/1.)

2011. marcius 1. Purgel Zoltan

Magyar Lupus Egyesiilet
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Ujsagunk 2011/1-es szama marcius elsején jelent meg 8 oldal terjedelemben. Az ingyenes kiadvanyt
postdztuk tagjaink és partnereink részére, valamint nagyobb csomagokban Magyarorszag kérhazaiba,
autoimmun centrumaiba. (A kiadvany a partner orvosaink segitségével jutott el azon
betegtarsainkhoz, akik nincsenek kapcsolatban veliink.) A kiadvany weboldalainkrdl (www.lupusz.hu,
www.autoimmun.hu, www.sle.hu) dijmentesen letélthetd és megtekinthetd.

A kiadvany tartalmabdl:

- Meghivd a 2011. aprilis 16-i betegférumra és kdzgydlésre

- Uj helyszinen a Magyar Lupus Egyesiilet betegférumai

- Meghivé Debrecenbe

- Ado egy szazalék reklam

- Legutdbbi taldlkozénkrél

- Egyesiileti hirek (Lupusz Vilagnap, 6. DVD, betegférum, Lepke kilénszam, add egy szazalék, szoftver
adomany, el6adast tartottunk, kerekasztal megbeszélés, 2010. évi dsszefoglaldnk, javaslatok kérése,
palyazatok).

- Az egyesiilet elérhetGségei

Lepke ¥

Magyar Lupus Egyesdiet Hideve

201/1 + 201 mércius 1

a Schopper Gabriela Magyar Lupus Egyestlet betegférumdra, mely 2011 dprilis 16-dn
(szombaton) 1B0O - 1700 éréig lesz az Orszigos Egé i
Pénztir székhizinak konferenciatermében (Budapest, 13 keriiet, Vici it 73/A).

Figyelem, 0j helyszin!

Tovébbi informaciok betegférumaink 0j helyszinérél a 2. oldalon
Tervezett programok:
1300w Kitetien beszélgetés, taghelépési ehetdség,
13304 Dr. Székely Iidiko fosztilyvezetd-helyettes (Nemuzeti Rehabilticids és Szocidls
Hvatal) eldadisa Egészséghirosodas, fogyatékossag, rokkantsag cimmel
W Szinet

14304 Or. Baraczka Krisztina f6orvos (Semmelweis Egyetem lgazsigigyi Orvostani &
Biztositds Orvostani Intézete) eidadisa Az észszervezeti egészség kirosodss és
a saisztémis esetében cimmel

1515 i Szimet

1530 . Kozgyilés. (Meghivé és ristetek a 3 oldalon)

16004. Workshop. Nemzetkdri tapasttalat alapidn (azdetben kiséreti jellegged

szeretndnk workshopokat (forditisa magyant mihelymunka) tartani Ezen a
ktetlenebb férumon kdzisen beszihetnénk meg az egyesiletink terveit
feladatal, stb... Al szeretne aktivabban részt venni az egyesilet munkdjiban
vagy van Stiete, véleménye, vagy akir csak érdeldGdk tevékenységink irint,
vegyen részt ¢is6 workshopunkon

Ingyenes rendezvényiinkre mindenkit szeretettel varunk!

w  Lupus Egyesilet hirlevele [ 1]

2011/1. szam cimoldal

6. DVD kiadvanyunk megjelenése

2011. marcius 1. Purgel Zoltan

Fontos szamunkra, hogy orvosi el6adasainkat, beszamoldinkat azon tagjaink is meg tudjak nézni, akik
a tdvolsag vagy egészségligyi okok miatt nem tudnak eljonni taldlkozdinkra. 2008 dta rogzitjik a
taldlkozdéinkon elhangzo el6adasokat, majd a studié utémunkalatok utan publikaljuk weblapunkon és
DVD kiadvéanyt készitiink. igy aki nem rendelkezik internet eléréssel, az otthondban is megnézheti
DVD-lejatszd segitségével el6adasainkat. De érdekes lehet azoknak is Ujra megnézni, akik mar
személyesen lattak az el6adast.

A DVD kereskedelmi forgalomba nem keriil, azt kizardlag tagjaink kapjak meg. A 6. DVD-n a 2010.
marciusi, a november 13-i, a november 26-i taldlkozdnkon elhangzott orvosi és egyéb el6addsok
videdi tekinthet6k meg, valamint egy rovid dsszefoglald klip a 2010. évi Lupus Nap rendezvénylinkrél.

Magyar Lupus Egyesiilet
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6. DVD-nket is minden tagunknak postaztuk.

A 6. DVD részletes tartalma:

- Dr. Bazs6 Anna reumatoldgus, Orszagos Reumatoldgiai és Fizioterapias Intézet: Autoimmun
betegségek tarsulasa

- Dr. Bohacs Aniké immunolégus, Semmelweis Egyetem, Pulmonoldgiai Klinika: A lupusz tidé
érintettsége

- World Lupus Day, rovid 6sszefoglaléd a 2010. évi magyarorszagi Lupus Naprol

- Dr. Kiss Zsdfia belgydgydsz, Budai Irgalmasrendi Kérhaz: Orvos és lupuszos beteg: skizofrén helyzet
- Balazs Henrietta és Varga Gabor nemzetkézi kapcsolattarto, alelnék, Magyar Lupus Egyesiilet:
Nemzetkdzi konferenciat szerveztiink - Osszefoglalé a 21. Lupus Europe Konferenciarol.

- Dr. Zeher Margit egyetemi tanar, igazgatdé Debreceni Egyetem Orvos és Egészségtudomanyi
Centrum, lll. szdmu Belgydgyaszati Klinika: Lupus napjainkban

- Dr. Tarr Tiinde egyetemi tanarsegéd, Debreceni Egyetem Orvos és Egészségtudomanyi Centrum, Ill.
szamu Belgydgydszati Klinika: Krénikus gyulladas és kévetkezményei SLE-ben

Schopper cabnﬂjli :cag‘y’.‘":}upus Egyesilet
" ORVOSI ELOADASOK VI.

op

00 DR. BAZSO ANNA reumnatolgus + Orszigos Reumtoisgis 6 Fcterdpids ntézet
Autoimmun betegségek tarsulisa
Kiészlit a 2000 mircis 274 taliloatekon.

*3| DR. BOHACS ANIKO imrmusciogus + Semmehwess Egyetem Pimoroiogs Kirika
A lupusz t0d6 érintettsége
Készilt a 200 mircs 274 talikortokon

=1 WORLD LUPUS DAY
Révid

a 2010, évi i Lupus Naprol
Késziit 200 mdjus 9-én a Lugus Nap (Workd Lupus Dey) rendezvinyen

L3 DR. KISS ZSOFIA belgyoqyész « Budal rgaimasrend Kirhiz
Orvos és lupuszos beteg: skizofrén helyzet
Készilt & 200 november B4 taliloztokon
- BALAZS HENRIETTA & VARGA GABOR nemuetisin kapcsouttarts, aietic

Magyar Lupus

Nemzetkdzi konferencidt szerveztink

- Osszefoglalé a 21 Lupus Europe Konferencidrdl
Készilt 3 200 B4 talbozénkon

P DR. ZEHER MARGIT egyeter tankc, igazgatd - Debreceni Egyetem Ons &
Egbsrségtudoming Centrum 1l szimi Belgydgydseat Kindca
Lupus napjainkban
Kzt 2 200 november 274 talnanicn.

YA DR. TARR TUNDE egystom tanirsegtd + Debeecend Egyetem Orvos ¢
Egtsmdgtudoming Centrum 0. szimi Belydgydseat Kindca
Krénikus gyulladds és kovetkezményei SLE-ben
Kzt 3 2000 november 274 taimaénice,

A 6. DVD boritéja

Oriasi tartalomfrissités weboldalunkon
2011. marcius 24. Purgel Zoltan

Weboldalunk El6adas videdk menilipontjat 2011. marcius 24-én 20 videdfilmmel frissitettiik, kdzel 11
oranyi ,terjedelemben”.

Egyesiiletiink szdmara fontos, hogy a betegférumainkon elhangzdé orvosi el6addsainkat,
beszamoldinkat azon tagjaink is meg tudjak nézni, akik a tavolsag vagy egészségligyi okok miatt nem
tudnak eljonni talalkozdinkra. 2008 6ta rogzitjiik a betegférumainkon elhangzé el6adasokat, majd a
studid utdomunkalatok utdn publikaljuk weblapunkon és DVD kiadvanyt készitlink. Biiszkék vagyunk
arra, hogy weboldalunkon 6sszesen 43 vide6 tekintheté meg, kozel 25 éra terjedelemben.

A videdfilmeket kizardlag érvényes tagsaggal rendelkezd tagjaink tudjak megnézni, a bal oldali
,Belépés tagoknak” (irlapon térténd bejelentkezést kovetéen. Oldalunkon Hevér Krisztina emlékére

Magyar Lupus Egyesiilet
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megjelentettiik a 2008. szeptember 11-én Spanyolorszagban, a Lupus Europe Konvencion elhangzott
el6adast is.

Megjelentiink a Facebook-on
2011. marcius 24. Purgel Zoltan

Kilén profilja lett |étrehozva a Magyar Lupus Egyesiiletnek a népszer(i kdzosségi portdlon, a
Facebookon. Az oldalon magyar és angol nyelv(i bemutatkozassal, tobb szaz fotéval, kiadvanyainkkal,
videdfilmekkel jelentlink meg. Az oldalon megjelen6 hireket rendszeresen frissitjlk,
rendezvényeinkre meghivot kiildiink a Facebook oldalunk tagjainak is.

Készontjok

Schopper Gabriella
Magyar Lupus Egyesilet
Facebook oldalént

10 (04) et s e

Facebook oldalunk kezdélapja

Debrecenben jartunk
2011. marcius 26. Purgel Zoltan

A Magyar Lupus Egyesiilet is meghivast kapott a Debreceni Egyetem Orvos-és Egészségtudomanyi
Centrum Belgydgyaszati Intézet Klinikai Immunoldgia Tanszékétél és az Autoimmun
Betegegyesiilettl a 2011. marcius 26-an megrendezett betegférumra. Az idei férumot, az el6z6ekhez
hasonldan, azzal a céllal szervezték, hogy a klinikdan autoimmun betegséggel kezelt és gondozott
paciensek és hozzatartozéik jobban megismerjék betegségik természetét és a lehetséges kezelési
eljarasokat.

A rendezvényen az ,Immunmodulans kezelés autoimmun kérképekben — Fékuszban a bértiinetek
és kezelésiik” témakorre koncentralva, szamos érdekes el6adast tartottak a DE OEC szakemberei,
amelyek keretében bemutattdk az érdekl6déknek a betegség kezelésének legujabb eljarasait, a
jovében bevezetésre kerilS korszerl terdpidas moddszereket, a klinikai kutatasok eredményeit. A
betegséggel él6k olyan hasznos ismeretek birtokdba juthattak, melyek novelik a tudatossagukat,
biztonsagérzetiiket, hiszen a kronikus betegségek esetén az Ujabb kezelési eljarasok jobb
perspektivat jelentenek a paciensek szamara.

Magyar Lupus Egyesiilet
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A betegférum utan a debreceni Autoimmun Betegegyesiilet idegenvezetéses varosnézést szervezett
a Magyar Lupus Egyesilet tagjainak. Sok nevezetességet lathattunk, jol éreztik magunkat ezen a
szép tavaszi napon.

Idegenvezetés a klinika parkjaban Csoportkép

Betegférum Betegforum

El6adasok El6adasok

Magyar Lupus Egyesiilet
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Betegféorum Budapesten, az OEP székhazanak el6adotermében

2011. prilis 16. Purgel Zoltan

2011. évi els6 betegférumunk, taldlkozédnk aprilis 16-an volt egy Uj helyszinen, az Orszagos
Egészségbiztositasi Pénztar (OEP) székhazanak el6addtermében. Az OEP székhaza nagyon kdénnyen
megkozelithetd tomegkozlekedéssel és autdval is, de a vidékrél autdbusszal vagy vonattal érkezé
vendégeink is kdnnyen eljuthattak a helyszinre. A konferenciateremben minden technikai feltételt
biztositottak szamunkra, a helyszinvdltds problémamentes volt. Eziton is kdszonjik Dr. Sélleiné
Marki Maria OEP FGigazgatdné hozzajaruldsat rendezvényeink helyszinének engedélyezéséhez.

Ezen a szombat délutdnon kett6 orvosi el6adast hallhattunk, majd az egyesilet kozgylilése
kovetkezett.

Els6 el6addnk Dr. Székely lldiké féosztalyvezets-helyettes volt, a Nemzeti Rehabilitacios és Szocialis
Hivataltdl. FGosztdlyvezet6-helyettesné el6addsdban az egészségkarosodasrdl, fogyatékossagrol,
rokkantsagrol beszélt, majd valaszolt feltett kérdéseinkre. A lupuszos betegeket is érint6 szigorubb
rokkantnyugdijazdsi szabalyokrdl, orvosi dllapotfelmérésekrél, rehabilitaciés jaradékokrol
kapcsolatban érkeztek kérdések a jelenlévéktél.

Masodik el6adénk Dr. Baraczka Krisztina fGorvos volt, a Semmelweis Egyetem Igazsagiigyi Orvostani
és Biztositds Orvostani Intézett6l. F6orvosné az ,Az Oszszervezeti egészség karosodas és a
rehabilitacio szempontjai szisztémas immunbetegségek esetében” cimmel tartott elGadast
szamunkra, majd vélaszolt feltett kérdéseinkre.

World Lupus Day, Budapest

2011. majus 9. Varga Gabor

World
Lupus Day~

10 May

Szakitva a mas betegszervezetek altal képviselt hagyomanyokkal 2011-ben Ugy gondoltuk, hogy a
Lupus Day keretében egy fantasztikus kirandulassal gondolunk mindazokra, akik ebben a
betegségben szenvednek.

Célunk az, hogy ezen a napon ne a betegségé legyen a f6szerep, mindenki érezze j6l magat, legyenek
a j6 ismerdsok, bardtok egytt. El is késziilt egy csodalatos kirdndulds terve, programja, de sajnos az
id6jaras kozbeszolt, az altalunk megalmodott programot elmosta az esd. Ennek ellenére voltak
olyanok, akik bevallaltak az utazast és feljottek Budapestre.

Nem tehettlink mast, kellett egy rogténzott B terv, melynek keretében elldtogattunk a Millenaris
Parkba, az Eurdpa Nap 2011 rendezvényre. Ezen a napon egy kislany is eljott, prébaltunk olyan
programot taldlni, ami szdmara is 6romot szerez. Talaltunk is, kézmdvességgel ismerkedtiink meg
arra a kis id6re, mig egyitt lehettiink, rongybabat és gyongyokbdl virdgot készitettiink, de volt, aki
egy szép karkotG elkészitése mellett dontott. A csapat a helyszinen ketté valt, voltak, akik félre
vonultak és egy kellemes helyen beszélgettek.

Magyar Lupus Egyesilet
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Bar a B terv keretében megvaldsitott program rovidebbre sikeriilt, latnivalékban szegényebb volt,
mint az eredeti, de ugy gondoljuk megérte. Az es6 bdr egy csoddlatos kiranduldst elmoshatott, de a
szeretetet, a torédést, az odafigyelést egymas irdnt nem ronthatta el.

Megjelent Lepke kiadvanyunk (2011/2.)

2011. szeptember 1. Purgel Zoltan

Ujsdgunk 2011/2-es szdma szeptember elsején jelent meg 8 oldal terjedelemben. Az ingyenes
kiadvanyt postaztuk tagjaink és partnereink részére, valamint nagyobb csomagokban Magyarorszag
kdrhdzaiba, autoimmun centrumaiba. (A kiadvany a partner orvosaink segitségével jutott el azon
betegtarsainkhoz, akik nincsenek kapcsolatban veliink.) A kiadvany weboldalainkrél (www.lupusz.hu,
www.autoimmun.hu, www.sle.hu) dijmentesen letolthetd és megtekinthetd.

A kiadvany tartalmabdl:

- Meghivd a 2011. oktéber 1-i betegféorumunkra

- Uj helyszinen a Magyar Lupus Egyesiilet betegférumai

- Meghivd Szegvarra

- Az idei Lupus Naprdl

- Egyesileti hirek (kérdGives felmérés, Pillangd magazinunk, adé egy szazalék, kozlemény az egy
szazalék felhaszndldsardl, palyazati eredmények).

- Debrecenben jartunk

- Legutdbbi betegférumunkrol

- Az EU jévahagyta a forradalmian Uj lupuszellenes gydgyszert

- Az igazsaggal szembesitenék a kormanyt a rokkantnyugdijasok

- Autoimmun Kaleidoszkép

- Az egyesiilet elérhetGségei

Wagyar Lupus Egyestet hirknee
2011/2. + 201 szeptember 1

Lepke ¥
Lepke ¥

a Schopper Gabriella Magyar Lupus Edyésilet betegféruméra, mely 2011 oktober 1-én
(szombaton) 13,00 - 1630 éraig lesz Budapesten, az Orszigos Egészségbiztositasi
Pénztar székhazanak konferenciatermében (Budapest, 13 kerilet, Via it 73/A).

Figyelem, Uj helyszin!

Tovabbi informaciok betegforumaink Uj helyszinérdl a 2. oldalon
Tervezett programok:

ingyenesen atvehetG

Fertézések szerepe
autoimmun betegségekben ci
M15..  Szinet.
4304 Toth Didna pszicholdgus eldadisa Az autoimmun betegségek pszichés
tényez6i cimmel
1515 wa Szlinet.
1530 o Kotetlen beszéigetés Toth Didna pszichologussal
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Koppenhagaban jartunk, a Lupus Europe éves konferencidjan

2011. szeptember 22. Purgel Zoltan

A Lupus Europe eurdpai szervezetet tobb mint 23 éve alapitottak eurdpai orszagok szervezetei, hogy
hatékonyan képviselje Eurdpdban az lupuszos betegek érdekképviseletét. A Magyar Lupus Egyesilet
2003-ban (Schopper Gabriella elndkségének idején), a Brisszelben megrendezett konvencion - az
elsé ,kelet-eurdpai” orszagként - lett teljes jogu tagja a Lupus Europe-nak.

A 2010. évi konferencia Budapesten volt, s a Magyar Lupus Egyesiilet volt a f6 szervezdje. Ebben az
évben Dania , kovetkezett”, igy a 22. Lupus Europe Konvenciod ott keriilt megrendezésre. A Nemzeti
Civil Alapprogram , Magyarorszagi civil szervezetek kiilfoldi és nemzetkozi szervezetekkel valé
egyiittmiikodések, tapasztalatcseréjének tamogatdsa” cimi{ palyazatan sikeresen szerepelt
egyesiiletiink, ezért ebbdl a vissza nem téritendd forrasbdl (520.000 Ft) Magyarorszagrdl négy f6
képviselte a lupuszos betegeket Koppenhagdaban.

A daniai konvencié f6 szervezdi Kirsten Lerstrgm és Tove Cassge kitettek magukért. Egy csendes,
kénnyen megkozelithet hotelben volt a rendezvény. A konferencia els6 napjan az igazgatdsdgi tagok
zart Gilése volt.

A masodik nap a koppenhagai orvosi egyetem orvosainak el6adasaval kezd6do6tt, Dr. Sgren Jacobsen
Professzor és Dr. Claus Henrik Nielsen tartott el6adast. Ezen a napon keriiltek bemutatasra a
konvencién résztvevs orszagok nemzetkozi riportjai.

A harmadik nap Finn Bgrlum Kristensen (EUnetHTA) el6adasaval kezd6dott majd ezt egy workshop
és az lzleti Ulés kovette. Délutdn egy érdekes workshop kovetkezett: a Dialoogle képes kartyaik
segitségével beszélgetni kellett.

A negyedik nap Ulzleti Ulésekkel kezd6dott, délutdan a Lupus Europe stratégiai térképe (2012-1016.)
kertlt megvitatasra. A konferencia az igazgatdsagi tagok Ulésével zarddott. Estére egy szép zard
programot szerveztek a szervezbk: koppenhdgai autdbuszos varosnézés, vacsora a hires Tivoli
viddmparkban.

' resources of
. created sustainable system

HTA knowledge sharing, an
. promote good practice in HTA
methods and processes

Finn Bgrlum Kristensen (HTA és a betegek) Nick Hicks (UCB Gyogyszergyar)
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Peter Norton, Yvonne Norton, Marja Kruithof (Lupus Europe) Csoportkép

Betegforum Budapesten, az OEP székhazanak el6addtermében

2011. oktdber 1. Purgel Zoltan

2011. évi masodik betegféorumunk, talalkozénk oktéber elsején volt az Orszagos Egészségbiztositdsi
Pénztar (OEP) székhdzdnak konferenciatermében.

Az el6addsok 13.30 o6rakor kezd&dtek, elsé el6adénk Dr. Szongoth Marianna adjunktusnd,
egyesuletlink tiszteletbeli tagja volt. Adjunktusné egy nagyon aktudlis témaju el6adassal készilt:
Fert6zések szerepe autoimmun betegségekben. Az autoimmun betegeknek az &szi idészak
fokozottan veszélyes a fert6z6 meghl(iléses betegségek ,elkapasa” miatt, ezért is volt az el6adas
aktudlis és hasznos. Adjunktusné el6addsa utan valaszolt feltett kérdéseinkre.

Masodik el6addonk Téth Diana pszicholdgus volt. Tobbeknek ismerésen csenghet a név, az elmult
évben 8 f6 segitett egyesiletlinkbdl Pszicholégusné felmérésében, melyet szakdolgozatdhoz
készitett. Az autoimmun betegségek pszichés tényez8i cimmel hallhattunk értékes el6addst, majd a
kérdések-valaszok, és egy rovid sziinet utan egy kotetlen beszélgetés kezdddott. Egyesiiletiink
felkérte Pszicholégusnét, hogy irjon kovetkezd Pillangd ujsagunkba, Pszicholégusnd a felkérést
elfogadta, igy hamarosan, az magazinunk hasabjain talalkozhatunk ujra.

Betegférumunkra ellatogatd vendégeink ingyenesen megkaptak a Reuma Hiradé magazin legfrissebb
szamat, valamint mindenki kapott lidit6t, Balaton szeletet.

Sajtotajékoztatéo a Magyar Tudomanyos Akadémiaban

2011. oktdber 6. Purgel Zoltan

Egyesiiletiink meghivést kapott a GlaxoSmithKline (GSK) gyégyszergyar ,Uj lehetSség az SLE
kezelésében” cim(i sajtobeszélgetésre. A rendezvény 2011. oktdber 6-an volt Budapesten, a Magyar
Tudomadnyos Akadémia Kodaly termében. A részvevéket Leitner Gyorgy Ugyvezets Igazgatd Ur (GSK)
koszontotte, majd harom orvosi el6adas kovetkezett. Dr. Polgar Anna FSorvosnd (ORFI) ,, Amikor
tdmad a lupusz” cimmel, majd Dr. Szekanecz Zoltan Professzor Ur (DEOEC, Reumatoldgiai Klinika) , Az
SLE kezelése és dilemmai” cimmel, és Dr. Kiss Emese FSorvosnd (ORFI) ,,Uj terapias lehetéség az SLE
gyogyitasaban” cimmel tartott el6adast. Harom értékes el6adast hallhattunk. Kilon 6rom szamunkra,
hogy mind a harom el6adé megemlitette egyesiletlinket el6adasaban, és az utana kovetkezé
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sajtotajékoztatén. A rendezvényre Magyarorszagon civil szervezetként csak a Magyar Lupus
Egyesiilet kapott meghivast, az egyesiiletet Purgel Zoltan képviselte.

A sajtotajékoztatd témaja az a hatdanyag volt, melyet 2011 juliusdban az EMA (Eurdpai
Gyodgyszerligyi Hatdsag) torzskonyvezett az SLE kezelésében. Ez az els6 olyan célzott terapias
lehetdség, amely egy Uj hatdsmechanizmussal képes a vérben oldott allapotban Iév6, az immunsejtek
érését, szaporodast befolydsold anyaghoz kotédni, és igy megakadalyozni azoknak az
ellenanyagoknak a mértéktelen elszaporodasat, melyek kulcsszerepet jatszanak a lupusz tiineteinek
megjelenésében.

A gyodgyszer kiegészit6 kezelésként segit azoknak az aktiv fazisban lévé SLE-s betegeknek a
kezelésében, akiknek az eddigi terapidjuk eredménytelen volt.

AGlaxoSmithKine

Leitner Gyorgy ligyvezetd igazgaté (GSK)

A GlaxoSmithKline A GlaxoSmithKline

qodolii beruhdzisdval

3 2iga egrodemel
vakeingk gydrtisinak
E; eranltie

e

Dr. Szekanecz Zoltan intézetvezets egyetemi tanar Dr. Kiss Emese osztalyvezetd f6orvos (ORFI)
(DEOEC, Reumatoldgiai Klinika)

Sajtotajékoztato
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Tamogatasi kérelmek gydgyszergyaraknak

2011. oktéber 15. Purgel Zoltan

2011. oktéberben egyesiiletiink tiz nagy magyarorszagi gyogyszergyarnak nyujtott be tdmogatasi
kérelmet. Tdmogatasi kérelmiinkben részletesen, koltségvetési tervvel mutattuk be 2011. és 2012.
évi projektjeinket, amelyekhez tdmogatast kérlink. Ezen kivil bemutattuk az utébbi harom év
tevékenységét, kiadvanyainkat, forrasszerzési politikdnkat. A tamogatdsi anyag részletességét és
terjedelmét jelzi, hogy egy kérelem tébb szadz oldalas, sulya egyenként kozel 2 kg. A kovetkezd
gyogyszergyarakhoz juttattuk el kérelmiinket: Bayer Hungaria Kft., EGIS Gyodgyszergyar Nyrt.,
GlaxoSmithKline, Merck Kft., Novartis Hungaria Kft., Pfizer Gydgyszerkereskedelmi Kft., Richter
Gedeon Nyrt., Roche Magyarorszag Kft., sanofi-aventis Zrt., UCB Magyarorszag Kft. Csak egy
gyogyszergyar (GlaxoSmithKline) tdmogatta tevékenységiinket.

Bizunk benne, hogy a jovGben tdbb gydgyszergydr is fogja tdmogatni programjainkat. Szeretnénk, ha
a jov6ben is kiemelked6 teljesitményl munkaval tudnank a magyar autoimmun betegeket segiteni,
képviselni. Tdmogatdinkkal korrekt, hosszu tavu kapcsolatra toreksziink.

Megjelent Lepke kiadvanyunk (2011/3.)

2011. november 5. Purgel Zoltan

Ujsagunk 2011/3-as szama november 5-én jelent meg 16 oldal terjedelemben, megemelt
példanyszamban. Az ingyenes kiadvanyt postaztuk tagjaink és partnereink részére, valamint nagyobb
csomagokban Magyarorszag korhazaiba, autoimmun centrumaiba. (A kiadvany a partner orvosaink
segitségével jutott el azon betegtarsainkhoz, akik nincsenek kapcsolatban veliink.) A kiadvany
weboldalainkrél (www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu, www.sle.hu) dijmentesen letdlthet6 és
megtekinthetd.

A kiadvany tartalmabal:

- Meghivé a 2011. november 26-i betegférumunkra

- Uj helyszinen a Magyar Lupus Egyesiilet betegférumai

- Egyesileti hirek (kérdGives felmérések, Pillangd magazinunk, add egy szazalék, képeslapok, DVD,
tagdij fizetés, adomanyozas bankkartyaval, tdmogatasi kérelmek gyodgyszergyaraknak, Autoimmun
Kaleidoszkép, Facebook, Iwiw, YouTube, ©nkéntesség, palydzati eredmények, tamogassa
egyesliletlinket, karacsonyi és Ujévi Gdvozlet.)

- Legutdbbi betegférumunkrol

Magyar Lupus Egyesilet
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- Amit semmiképpen ne csinaljunk az orvosnal

- Rokkantnyugdij helyett egészségkarosodasi ellatas
- Egy szazalékos reklam

- Meghivd Szegvarra

- A 22. Lupus Europe konferenciarol

- Uj lehet8ség az SLE kezelésében

- Lupusz Kviz - indul a jaték!

- Il. Hevér Krisztina Dij - palyazati kiiras

- Lupusz — ahogy én latom Fotdpdlyazat

- Eseménynaptdar 2012. Tervezett programok és kiadvanyok.
- Egyeslleti elérhet6ségek

- Tagbelépési felhivas

- Tagbelépési nyilatkozat

a Schopper Gabriela Magyar Lupus Egyestiet betegférumira, mely 2011 november 26-4n
(szombaton) 1300 - 1530 6rég lesz Budapesten, az Orszagos Egészségbiztositisi
Pénztar székhazinak konferenciatermében (Budapest, 13 kerllet, Vid it 73/A).
Tervezett programok:
13000 Kotetien beszélgetés, tagbelépési lehetdség
1330es Dr. Nékdm Kristof egyetemi tanir (Budai kgalmasrendi Kérhdz) eldadisa
Allergidk és autoimmun betegségek Gmmel
W Szimet
14304 Dr. Nagy Gydrgy egyetemi adjnktus (Budai ¥galmasrend Korhiz) eldaddsa
igok az SLE é dim
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Képaslapjaink megjelenése

2011. november 5. Purgel Zoltan

2011. novemberben jelent meg az Egyesiilet kiadasaban egy egyedi karacsonyi képeslap.
Elmondhatjuk, hogy ebben a képeslapban csak a sajat munkank van benne, hiszen még a képen lévé
mézeskalacs lepkét is egyesiiletiink egyik tagja készitette. Minden tagunknak 10 db karacsonyi
képeslapot kildtlink, szeretnénk, ha ezzel az egyedi ,mézes-lepkés” képeslappal koszontenék
szeretteiket.

Nem titkolt szandékunk, hogy a képeslapok add egyszazalékos kampdanyunk részei is, hiszen a
képeslapon megtaldlhaté addszamunk és felajanlasi kérésink is. Ugy gondoljuk, hogy ezzel
képeslappal egy baratsagos és koltséghatékony egy szdzalékos kampdanyt tudunk folytatni.

Magyar Lupus Egyesiilet
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Londonban jartunk, a GlaxoSmithKline talalkozéjan

2011. november 14. Janecské Anna

2011 szeptemberében a Magyar Lupus Egyesiilet meghivast kapott a GSK (GlaxoSmithKline)
gyogyszer-vallalat altal életre hivott SLE Betegegyesiiletek Tanacsado Testilete elnevezés(, a vallalat
londoni székhelyén megtartott taldlkozéra.

A taldlkozdéra 2011. november 14-én, egy hétf6i napon kerllt sor Londonban, a véllalat kézponti
éplletében. Janecské Anna nemzetkozi kapcsolattarténk a Lupus Europe olyan tagdllamainak
képviselGivel egyltt volt, mint Anglia, Ddnia, Hollandia, Norvégia, Spanyolorszdg, Olaszorszag,
valamint Franciaorszag. J6 volt Ujra 1atni a mar ismerds arcokat, hiszen a Lupus Europe éves
konvenciéin mar mindannyian taldlkoztunk. Mindezen tul, az eseményen nemcsak a GSK, hanem a
Human Genome Sciences (HGS) gydgyszercég képviseldi is jelen voltak.

A taldlkozo, s egyben a GSK f6 célkitlizése az volt, hogy szeretné az egyesiiletekkel szorosabba flizni a
kapcsolatot, feltérképezni az egyéni (és orszagonkénti) betegigényeket, s egy olyan egylttm(ikodésbe
kezdeni, melynek soran az SLE betegek kilatasai javulnak, tobb és jobb segitséget kaphatnak. Azt
szerették volna latni, mik az egyes szervezetek tevékenységei, miket szandékoznak elérni, mik a
terveik, s ezekben 6k hogyan tudnak segiteni, hol vannak olyan teriiletek, amelyeket 6k is be tudnak
épiteni sajat tevékenységeikbe.

Eppen ezért az esemény elsé része azzal telt, hogy minden résztvevd orszdg bemutatta: naluk milyen
az egyesileti élet, mit és hogyan szerveznek. Ez nemcsak az gydgyszercégeknek, hanem nekiink,
képvisel6knek is érdekes volt, hiszen ezaltal mi is tobbet megtudtunk egymas tevékenységeirdl.

Ezt kovetdn beszéltek a GSK képviselSi, bemutattdk magukat, programjukat és ambicidikat az SLE
teriiletén.

Végiil pedig, egy kozos workshop-pal zarult a rovid taldlkozé, melyben a jelen Iévé Lupus Europe
tagorszaggal kozosen arra az allaspontra helyezkedtlink, hogy maga az otlet, hogy feltérképezzék az
egyéni betegigényeket igazan tidvozlendd, s kivancsian varjuk a fejleményeket ez ligyben.

Magyar Lupus Egyesiilet
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@k GlaxoSmithKline

Kép a talalkozorél

Megjelentettiik a Il. Hevér Krisztina Dij palyazati kiirasat

2011. november 5. Purgel Zoltan

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet Hevér Krisztina emlékére 2009. szeptember 26-an, a
16/2009. (1X.29.) szamu kozgydlési hatarozat alapjan Hevér Krisztina Dijat alapitott.

Hevér Krisztina fiatalon, 34 éves koraban, 2009. augusztus 20-an hunyt el. Egyesiletliink és a
magyarorszagi autoimmun betegek sokat kdszonhetnek munkajanak. Sokat tett a nemzetkozi
kapcsolatok megerd@sitése érdekében, civil munkdjaval a magyar lupuszos betegeket segitette.
Kiemelked6 munkdja példaérték({ mindenki szdmara.

Az O emléke elétt tisztelegve hirdettilk meg a mdsodik Hevér Krisztina Dij palyazati kiirasat. A
palydzat cime: Autoimmun betegséggel vald egylttélés kihivasai. Palyazdinktdl ebben a témaban
varunk irdsos munkdkat 2012. november 15-ig. Az eredményhirdetés 2012. december 1-jén 15.30
Orakor lesz Budapesten, az Orszdgos Egészségbiztositasi Pénztar székhazanak el6adétermében. A
nyertes palydzé emlékplakettben és 50.000 Ft pénzjutalomban részesil. Nevezési dij: nincs. A
beérkezett palydzatokat a Magyar Lupus Egyesiilet elndkségi tagjai értékelik, a zs(ri elndke: Varga
Gabor.

Magyar Lupus Egyesiilet
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Nemzetkozi fotopalyazatot hirdettiink

2011. november 5. Purgel Zoltan

Egyesiiletiink nemzetkozi fotépalyazatot hirdetett ,Lupusz — ahogy én latom” cimmel. A palyazat
lehetdséget kindl minden fotdzdst szeret6 embernek, hogy bemutathassa legjobb alkotdsait.
Els6sorban olyan fotdkat varunk, amelyek az egészségkarosodott embereket, az autoimmun és
reumatoldgiai betegségekkel egyltt él6 embereket dbrazol ugy, ahogyan a kép készit6je latja. A
lupusz betegség jelképeivel (lepke, farkas, stb...) kapcsolatos témdk is bemutathatok. A palyazat
célja: felhivni a figyelmet a lupusz betegségre, a betegséggel vald egyittélés kihivasaira. A részvételi
feltételek, informacidk, nevezési lap megtaldlhaté weboldalunkon. Nevezési dij nincs. Dijazas: 1. dij:
oklevél + 100€ pénzjutalom; 2. dij: oklevél + 60€ pénzjutalom; 3. dij: oklevél + 30€ pénzjutalom;
kulondij: oklevél + National Geographic konyv ajandék, 2. kiléndij: oklevél + National Geographic
konyv ajandék. A zs(iri elnoke Purgel Zoltan, a Magyar Lupus Egyesilet elncke. A zs(ri tovabbi tagjai
Magyarorszagon és kilfoldon is elismert magyar fotom(ivészek: Papp Elek, Szabé Béla, Szabé Marta.
A zs(irizés eredményhirdetése 2012. december 1-jén 16 Orakor lesz Budapesten, az Orszagos
Egészségbiztositasi Pénztar (OEP) székhelyének el6addtermében. A dijak dtadasa nem itt, hanem a
kiallitds megnyitdjan lesz, amelynek helyszine még egyeztetés alatt van. Szeretnénk ha nagy forgalmu
helyen, pl. egy bevasarlékézpontban lenne a kiallitas.

Lupusz - ahogy én Ialom
- lupus-As|Seelt
PHOTOGRAPHY COMPETITION
www.lupusz.hu/pholo/

Elindult Lupusz kviz jatékunk

2011. november 5. Purgel Zoltan

Betegtdarsainkat, olvasdinkat egy kvizjatékra invitaltuk. Célunk az, hogy aki lupuszos beteg, jobban
megismerje betegségét, aki egészséges annak be tudjuk mutatni azt a kért, amelyben nagyon sokan
szenvedlink. A Lupusz kviz négy fordulés, a kérdések Lepke Ujsagunkban és weblapunkon jelennek
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meg. Aki a helyes valaszokat a nevezési lapon postai Uton bekiildi cimlinkre (Magyar Lupus Egyesiilet,
6635 Szegvar, Kérdégy u. 69.), értékes ajandékot nyerhet. A helyesen valaszolok kozott 2012.
december 1-jén kisorsolunk 6t ajandékot: 1 db Omron felkaros vérnyomdasmérét, 2 db Czeizel Endre:
Elet / leltdr cim( konyvet, 2 db digitalis lazmérét. Aki bizonytalan a helyes valaszban, a megoldast
megtaldlhatja nyomtatott kiadvanyainkban (Pillangd, Legfontosabb kérdések és vdlaszok a lupuszrol,
stb...), és weblapunkon.

Betegforum Budapesten, az OEP székhazanak el6adotermében

2011. november 26. Purgel Zoltan

2011. évi harmadik betegférumunkat november 26-an, szombati napon tartottuk az Orszagos
Egészségbiztositasi Pénztar székhazanak el6adotermében. Minden vendégiink a regisztraciot
kovetéen Mikuldscsomagot és lepke formaju mézeskalacsot kapott ajandékba. A sok-sok mézes
lepkét Bera Istvanné tagunk készitette.

13.30 6ratdl kezdédtek programjaink, elsé elGadénk Dr. Nékam Kristéf Professzor Ur volt, aki az
Allergiak és autoimmun betegségek cimmel tartott kivald el6adast.

Révid szlinetet kovetSen, 14.30 6ratdl Dr. Nagy Gyorgy Adjunktus Ur el6adadsa kovetkezett
Ujdonsagok az SLE patomechanizmusaban és kezelésében cimmel. Adjunktus Ur a betegek szdmdra is
kénnyen érthetGen ismertette betegségiinket, és azokat az Uj terdpids lehetGségeket is, amelyek mar
Magyarorszagon is — igaz, nehezen de — elérhetbek.

Mindkét el6addnk a Budai Irgalmasrendi Kérhazbol érkezett, s mindketten a Magyar Lupus Egyesiilet
tiszteletbeli tagjai. Ertékes el6adasokat hallhattunk. Mindkét eladds tagjaink széamdra elérhetd
weboldalunkon, valamint DVD-nken. igy azok a tagjaink is meg tudjak nézni, akik a nagy tavolsag,
vagy egyéb okok miatt nem tudtak eljonni betegférumunkra.

A nap zarasakor egyesiiletiink ,,Mikuldsai” meglatogattak az ORFI Klinikai Immunolégiai, Felngtt- és
Gyermekreumatoldgia Osztdlyat (Dr. Kiss Emese f6orvosnGé osztdlya), s az osztalyon apolt
gyerekeknek a kozelgé Mikuldsnapra csomagokat adtak at.

Dr. Nékam Kristof egyetemi magantanar Dr. Nagy Gyorgy egyetemi adjunktus

Magyar Lupus Egyesiilet
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Bera Istvanné mézes lepkéi

Adomanyozas bankkartyaval

2011. december 15. Purgel Zoltan

A Nonprofit Informacids és Oktaté Kozpont (NIOK) Alapitvany és az OTP Bank palyazatot irt ki civil
szervezeteknek online adomanygy(ijt6 rendszerbe valé belépésre. A www.adhat.hu portdlon a
programba csatlakozé civilszervezetek szdmara az adomdnyozék a web aruhdzbakban hasznilt
bankkartyas fizetési mddszerrel utalhatnak pénzadomanyokat, az OTP Bank jévoltabdl kedvezményes
kezelési koltség mellett. A Magyar Lupus Egyesiilet is nyljtott be palyazatot, amely sikeres
elbiralasban részesiilt.

A NIOK Alapitvany és az OTP Bank tébb mint 2 évvel ezel6tt inditotta el k6z0s programjat annak
érdekében, hogy a magyarorszagi civilszervezetek adomanygy(ijtési kapacitasat fejlessze. Ennek
érdekében dolgozta ki az online, bankkartyas fizetéssel torténé adomanygydlijtési rendszert,
lehetdséget teremtve arra, hogy a civilszervezetek egy Ujabb eszkdzt vonjanak be adomanygylijté
tevékenységiikhoz. Az eszkdz népszerliségét mi sem mutatja jobban, hogy a legutébbi negyed évben
is kozel 800 ezer forintot utaltak at rajta az adomanyozdk a programban mar részt vevd szervezetek
szamara.

Mar egyesiiletiink is kapott online bankkartyaval fizetett adomanyt. Ezt az Uj modern tdmogatasi
lehetdséget publikaljuk weboldalunkon, k6zosségi oldalakon és nyomtatott kiadvanyainkban.

o <
(‘J N>0\K

otpbank

Pillangé magazinunk megjelenése (2011/1.)

2011. december 15. Purgel Zoltan

2011/1. lapszamunk 2011. december 15-én jelent meg exkluziv kivitelben, 36 oldal terjedelemben. Az
ingyenes magazint dijmentesen kézbesitettiik tagjainknak és partner orvosainknak, de barki szamara
hozzaférhet6 dijmentesen weblapunkon. A magazin kereskedelmi forgalomba nem kertiil.

Magyar Lupus Egyesiilet
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, FOKUSZBAN:
Uj terapia SLE-ben
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Pillangé magazin — 2011/1 - 4. lapszam — 2011. december 15.

Pillangé cim( magazinunk Magyarorszagon hidnypdtld, hiszen nincs egy olyan lap sem, amely
kozvetlen autoimmun betegek szamara jelenik meg. Egyesiiletiink kiemelt célja, hogy a magyar
autoimmun betegek tobb tizezres taborat tajékoztassa.

A magazinban kitling, elismert orvosok irnak autoimmun betegségekrél, azok gyodgyitasi
lehet8ségérdl, kutatdsi eredményekrél, Uj gydgyszerekrél. A lapban mi is beszamolunk egyesiiletiink
hireirdl, valamint lehetdséget biztositunk bemutatkozdasra kisebb civil szervezetek részére.

Részletes tartalom

DR. DOBI DIANA

MOZAIK S -
Az SLE kardiolégiai vonatkozasai

DR. HODINKA LASZLO

MOZAIK P .
A kevert kot6szoveti betegség (MCTD)

. DR. POLGAR ANNA
FOKUSZBAN .. i L, L
Ujabb adatok az SLE pathomechanizmusardl és kezelésér6l

EGYESULET Lupusz - ahogy én latom Fotépalyazat

DR. SZEGEDI GYULA

MOZAIK o i ,
Korai taldlkozasom az SLE betegséggel...

TOTH DIANA
Megkiizdés a krénikus betegséggel

MOZAIK
EZ+AZ Aprilis 29. Azimmunoldgia napja

DR. SZEKANECZ ZOLTAN

FOKUSZBAN
OKUS Kezelhetd a bérfarkas
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HEVER KATAI ANDREA
KRISZTINA 1. Hevér Krisztina Dij palyazat

EZ+AZ Autoimmun betegség és embdlia

EZ+AZ Kikapcsolhaté T-sejtek

MAJTENYI SANDOR

KITEKINTO )
A Bechterew Klubrdl

LAKATOS ANIKO

ONMUVELS L .
Szazévesen egészségben

TURI GABRIELLA

AZ EN NAPLOM
Naprél napra egyre jobban és jobban leszek!

Hirek a nagyvilagbadl
EZ+AZ [ . . «
Kutatas az USA-ban autoimmun betegségekrél

EZ+AZ Kérdések és vélaszok

Teriileti képviseletek

2010. januar - december Purgel Zoltan

« s

kérdéseikkel, problémaikkal a lupuszos betegek. Akdr személyes taldlkozasra is lehetGség van, de a
legtobbszor e-mailben, chat programon vagy telefonon keresik képvisel6nket a betegek.

Bar képviselGink nem orvosok, de sajat tapasztalatainkbdl tudnak segiteni, s sziikség esetén
orvosainkhoz tudjdk irdnyitani a betegeket. Weboldalunk Tarsalgdé rovatdban is tudunk segitséget
nyujtani, napi 2-8 lizenetet kapunk!

Internetes megjelenésiink

2010. januar - december Purgel Zoltan

Weboldalainkon  (www.sle.hu, www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu) minden informacié
megtaldlhatd a lupuszrdl, a szervi érintettségekrél és egyéb autoimmun betegségekrdl. Minden
kiadvanyunk elektronikus formaban letolthet6, megtekinthet6. Weboldalunkat rendszeresen
frissitjuk aktuadlis hirekkel, informacidkkal. Tarsalgd rovatunkba napi tobb Gzenet érkezik (eddig kozel
4200 lzenetet kaptunk), ezen a forumon tudjak egymast segiteni az autoimmun betegek. Biszkék
vagyunk arra, hogy weblapunkon tagjaink 23 filmet (el6adast) Osszesen kozel 30 oéranyi
videdanyagban tekinthetnek meg on-line.

Magyar Lupus Egyesiilet
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Készéntjik a Szisztémas
Lupusz

Schopper Gabriella Erythemotdzus
Magyar Lupus Egyes OO
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Palyazatok, allami forrasok, tamogatasok

2010. januar - december Purgel Zoltan

2011-ben harom pdlyazatot nyujtottunk be a Nemzeti Civil Alapprogram palyazataira.

A ,,Civil szervezetek miikodésének tamogatasa” cim( palyazaton ,Esélyegyenléséggel biztonsagos
m(ikodésiinkért...” cimd projektiinkben 500.000 Ft vissza nem téritendé forrdst kaptunk, melyet
egyesiletiink mikodési koltségeinek fedezésére hasznalunk fel.

A ,,Magyarorszagi civil szervezetek kiilfoldi és nemzetkoézi szervezetekkel valé egyiittmiikodések,
tapasztalatcseréjének tamogatasa” cimd pdlyazaton ,22nd Lupus Europe Convention — Copenhagen,
Denmark 2011.” cim( projektiinkben 520.000 Ft vissza nem téritendd tdmogatast nyertiink, s a 22.
Lupus Europe konferencia részvételi koltségeinek fedezésére hasznaltunk fel. A konferencia ebben az
évben Daniaban, Koppenhdagaban volt 2011. szeptember 21-25-ig, s a rendezvényen 4 f6 képviselte a
magyar lupuszos betegeket.

A ,Nyomtatott vagy elektronikus kiadvany vagy sajtétermék létrehozdsanak és kiaddsanak
tamogatasa” cim{ palyazaton ,Autoimmun betegek egyetlen magazinja” cimi projektiinkben
800.000 Ft forrast szerettiink volna igényelni Pillangé cim{ magazinunk 2011/1. szdmanak kiadasi
koltségeihez, de sajnos az elért kiemelked6 pontszamunk ellenére sem jutottunk be a tdmogathatd
projektek korébe.

A jov6ben szeretnénk minél tdébb forrast szerezni Eurdpai Unids palyazatokon. Még sohasem jelent
meg ennyi EU-s pdlyazati lehetdség civil szervezetek szamdra. Szeretnénk minden lehetGséget
kihaszndlni arra, hogy az alapszabalyunkban megfogalmazott célokat minél nagyobb szamban meg
tudjuk valdsitani.

Magyar Lupus Egyesiilet
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