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Lepke kiadványunk megjelenése 
2009. február 25.  Purgel Zoltán 

Újságunk 2009/1-es száma február 25-én jelent meg 8 oldal terjedelemben. Az ingyenes kiadványt 
postáztuk tagjaink és partnereink részére, valamint nagyobb csomagokban Magyarország kórházaiba, 
autoimmun centrumaiba. (A kiadvány a partner orvosaink segítségével jutott el azon 
betegtársainkhoz, akik nincsenek kapcsolatban velünk.) A kiadvány weboldalainkról (www.lupusz.hu, 
www.autoimmun.hu, www.sle.hu) díjmentesen letölthető és megtekinthető. 
A kiadvány tartalmából: 
- Meghívó a 2009. április 4-i betegfórumunkra. 
- Meghívó közgyűlésünkre. 
- Egyesületi hírek 
- Egy százalékos kampány felhívás 
- Nemzetközi hírek 
- Tervezett kiadványaink 
 

 
2009/1. szám címoldal 

 

 
Betegfórum Budapesten, az ORFI Lukács Klubban  
2009. április 4.  Purgel Zoltán 

2009. évi első találkozónk 2009. április 4-én volt megszokott helyünkön, az ORFI Lukács Klubjában.  
Első előadónk Dr. Bálint Géza Professzor Úr volt, az ORFI reumatológus főorvosa, a Magyar 
Tudományos Akadémia doktora, a Csont és Ízület Évtizede 2000-2010 hazai koordinátora. 
Előadásának témája a lupuszos betegeket is nagy számban érintő csontritkulás volt. Az előadás címe: 
Lupusos betegek osteoporózisa.  
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A következő előadást Hevér Krisztina nemzetközi kapcsolattartónk (2004. április 4-től az egyesület 
alelnöke) tartotta „Vegyük kézbe lehetőségeinket!” címmel. Krisztina előadásában beszámolt az őszi 
budapesti EULAR PARE konferenciáról.  
16 órától Dr. Erdőfi Szabó Attila tartott előadást „Modern biofizikai, bioinformatikai kezelések” 
címmel. Ezen a napon Közgyűlést is tartottunk, melyen több, az egyesületünk jövőjét érintő döntést 
hoztunk. 
 

 
Dr. Bálint Géza 

Lupusos betegek osteoporosisa című előadása 
 

 
Lepke kiadványunk megjelenése 
2009. április 24.  Purgel Zoltán 

Újságunk 2009/2-es száma április 24-én jelent meg 8 oldal terjedelemben. Az ingyenes kiadványt 
postáztuk tagjaink és partnereink részére, valamint nagyobb csomagokban Magyarország kórházaiba, 
autoimmun centrumaiba. (A kiadvány a partner orvosaink segítségével jutott el azon 
betegtársainkhoz, akik nincsenek kapcsolatban velünk.) A kiadvány weboldalainkról (www.lupusz.hu, 
www.autoimmun.hu, www.sle.hu) díjmentesen letölthető és megtekinthető. 
A kiadvány tartalmából:  
- Adó egy százalékos kampányunk 
- EULAR Konferencia Dániában 
- Meghívó World Lupus Day rendezvényünkre 
- Egyesületi hírek 
- 2008. november 29-i találkozónkról… 
- 2009. április 4-i találkozónkról… 
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2009/2. szám címoldal 

 
 
World Lupus Day, Budapest, Margitsziget   
2009. május 10.  Purgel Zoltán 

2004. május 10-e óta minden évben ez a nap a „Lupus Világnapja” (World Lupus Day). A nemzetközi 
összefogás célja, hogy tájékoztassuk az orvosokat, betegeket és a nyilvánosságot a lupuszról, hogy 
növekedjen a lupusz-kutatás finanszírozása világszerte, hogy úgy beszéljenek a lupuszról, mint egy 
jelentős közegészségügyi problémáról.  
2009-ben a Magyar Lupus Egyesület is csatlakozott ehhez a világméretű erőfeszítéshez. 
Magyarországon elsőként került megrendezésre a Lupus Day nap. Egy családi nap jellegű, 
kötetlenebb rendezvényt valósítottunk meg. Az ország teljes területéről, nagyon sokan ellátogattak 
az egész napos rendezvényünkre, mely Budapest szívében, a Margitszigeten, a Szabadtéri Színpad 
területén volt megtartva. A magyar lupuszos betegek is ugyanúgy ünnepeltek, mint a világ bármely 
más országában a többi beteg.  A rendezvény teljesen ingyenes volt, minden résztvevő emléklapot és 
kisebb ajándékot kapott. Nagy öröm volt számunkra, hogy vendégül láthattuk a debreceni 
Autoimmun Betegegyesület tagjait. A rendezvényen amatőr fellépők (többen betegtársak) 
szerepeltek. Délelőtt beszélgetős előadások, termékbemutatók, gyógy masszázs volt, délután vidám 
produkciók: hastánc, vers, tánc, zene, stb… 
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Lepke kiadványunk megjelenése 
2009. szeptember 1.  Purgel Zoltán 

Újságunk 2009/3-as száma szeptember 1-én jelent meg 12 oldal terjedelemben. Az ingyenes 
kiadványt postáztuk tagjaink és partnereink részére, valamint nagyobb csomagokban Magyarország 
kórházaiba, autoimmun centrumaiba. (A kiadvány a partner orvosaink segítségével jutott el azon 
betegtársainkhoz, akik nincsenek kapcsolatban velünk.) A kiadvány weboldalainkról (www.lupusz.hu, 
www.autoimmun.hu, www.sle.hu) díjmentesen letölthető és megtekinthető. 
A kiadvány tartalmából: 
- Meghívó közgyűlésünkre. 
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- Egyesületi hírek 
- Egy százalékos kampány felhívás 
- Nemzetközi hírek 
- Tervezett kiadványaink 
 

 
2009/3. szám címoldal 

 

 
Lupus Europe konferencia, Strasbourg 
2009. szeptember 9-13.  Purgel Zoltán 

2009. szeptember 9-13-ig rendezte meg a Lupus Europe éves konferenciáját, Franciaországban, 
Strasbourgban. 2008-ban ez a konferencia Spanyolországban, Palma de Mallorcán volt, 2010-ben 
pedig az egyesületünk rendezésében hazánkban, Budapesten lesz.  
A konferencián egyesületünket és a magyar SLE betegeket három fő képviselte: Mártaszéki Ferencné 
alelnök, Balázs Henrietta és Janecskó Anna egyesületi tag.  
Ezen a konferencián való részvétel nagyon fontos volt egyesületünknek, 2010-ben nekünk kell 
megrendezni ugyanezt az európai találkozót. Az európai rendezvényről előadás keretében 2009. 
szeptember 26-án beszámoltunk, valamint kiadványainkban is írtunk összefoglalót.  
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A 20. Lupus Europe konferencia részvevői  

 
 

Betegfórum Budapesten, az ORFI Lukács Klubban  
2009. szeptember 26.  Purgel Zoltán 

Ez évi második találkozónk szeptember 26-án volt megszokott helyünkön, az ORFI Lukács Klubban. 
Találkozónk az eddig megszokottaktól a több program miatt hosszabbra sikerült. Első előadónk Dr. 
Vályi Péter Igazgató Úr volt, az Országos Rehabilitációs és Szociális Szakértői Intézet Módszertani- 
Oktatási- Minőségbiztosítási Igazgatóságáról. Előadását „A rehabilitáció átfogó szemlélete” címmel 
tartotta, majd válaszolt feltett kérdéseinkre, a lupuszos betegeket is érintő új rokkantnyugdíjazási 
szabályokról, orvosi állapotfelmérésekről, rehabilitációs járadékokról.  
Második előadónk Dr. Őri Zsolt szemész Főorvos Úr volt, aki előadásában az autoimmun betegségek 
kezelése során fellépő szemészeti elváltozásokról beszélt. Érdekes és interaktív előadásában 
bemutatta a minket érintő szemészeti betegségeket és kezelésüket. Főorvos Úr videófelvételen 
bemutatta egy korszerű szürkehályog műtét képeit is.  
Harmadik előadónk Dr. Marschalkó Márta Docensnő volt, aki a Semmelweis Egyetem Bőrklinikáról 
jött el hozzánk előadást tartani. Docensnő előadásában beszélt az SLE-betegeket érintő 
bőrtünetekről, majd válaszolt kérdéseinkre.  
A három orvosi előadás után szomorú percek következtek, Hevér Krisztinára, nemrég elhunyt 
alelnökünkre, nemzetközi kapcsolattartónkra, betegtársunkra emlékeztünk. Párja, Varga Gábor 
szívéből beszélt Krisztináról. Krisztina barátnője, Tóth-Sebestyén Ibolya is beszélt Krisztiről. 
Mindannyiunkat megrendített Krisztina halálának híre, sokáig nem fogjuk még feldogozni tudni 
szeretetét, hiányát.  
A megemlékezés után „Strasbourgban jártunk...” címmel rövid összefoglalót hallhattunk a 20. Lupus 
Europe konferenciáról. Az idei konferencián egyesületünket, és a magyar lupuszos betegeket Balázs 
Henrietta, Janecskó Anna és Mártaszéki Ferencé képviselte. A konferencia és az utazás költségeit a 
Nemzeti Civil Alapprogram pályázatából finanszíroztuk. Késő délután a Magyar Lupus Egyesület rövid 
közgyűlése volt.  
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 Dr. Vályi Péter Dr. Őri Zsolt 
 A rehabilitáció átfogó szemlélete c. előadás Autoimmun betegségek kezelése során fellépő 
  szemészeti elváltozások c. előadás 
 

 
 Dr. Marchalkó Márta  Balázs Henrietta és Janecskó Anna  
 Az SLE bőrtünetei c. előadás Strasbourgban jártunk… c. előadás 
 

 

 
 Hevér Krisztinára emlékeztünk Varga Gábor Tóth-Sebestyén Ibolya 
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Hevér Krisztina Emlékdíj megalapítása  
2009. szeptember 26.  Purgel Zoltán 

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesület Hevér Krisztina emlékére 2009. szeptember 26-án, a 
16/2009. (IX.29.) számú közgyűlési határozat alapján Hevér Krisztina Díjat alapított.  
Hevér Krisztina fiatalon, 34 éves korában, 2009. augusztus 20-án hunyt el. Egyesületünk és a 
magyarországi autoimmun betegek sokat köszönhetnek munkájának. Sokat tett a nemzetközi 
kapcsolatok megerősítése érdekében, civil munkájával a magyar lupuszos betegeket segítette. 
Kiemelkedő munkája példaértékű mindenki számára. Az Ő emléke előtt tisztelegve hirdettük meg az 
első Hevér Krisztina Díj pályázati kiírását. 
 

        
 
 

DVD kiadványaink megjelenése  
2009. november 3.  Purgel Zoltán 

November harmadikán jelent meg „dupla” DVD-nk, kitűnő orvosi előadásokkal.  
A DVD-n a 2008. szeptember 27-i, a 2008. november 29-i és a 2009. április 4-i találkozóinkon 
elhangzó előadásokat, valamint a 2009. május 10-én megrendezett Lupus Day rendezvényünk 
összefoglalója tekinthető meg.  
3. DVD-nk tartalma: Hevér Krisztina: „Európából jöttem, betegségem címere: lupus”, Dr. Czeizel 
Endre: A genetika forradalma, Dr. Nagy György: Újabb kutatási eredmények SLE-ben, Dr. Baracka 
Krisztina: Az SLE idegrendszeri érintettsége.  
4. DVD-nk tartalma: Dr. Bálint Géza: Lupusos betegek osteoporosisa, Hevér Krisztina: „Vegyük kézbe 
lehetőségeinket!”, World Lupus Day 2009. Magyarország - Összefoglaló az első magyarországi lupus 
napról (4 részben), World Lupus Day 2009. Magyarország - Rövid klip az első magyarországi lupus 
napról.  
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Fontos számunkra, hogy orvosi előadásainkat, beszámolóinkat azon tagjaink is meg tudják nézni, akik 
a távolság vagy egészségügyi okok miatt nem tudnak eljönni találkozóinkra. Három év óta rögzítjük a 
találkozóinkon elhangzó előadásokat, majd a stúdió utómunkálatok után publikáljuk weblapunkon és 
DVD kiadványt késztünk. Így aki nem rendelkezik internet eléréssel, az otthonában is megnézheti 
DVD-lejátszó segítségével előadásainkat. De érdekes lehet azoknak is újra megnézni, akik már 
személyesen látták az előadást. A DVD kereskedelmi forgalomba nem kerül, azt kizárólag tagjaink 
kapják meg. 
 
 

 
 

Lepke kiadványunk megjelenése 
2009. november 5.  Purgel Zoltán 

 
Újságunk 2009/4-es száma november 5-én jelent meg 12 oldal terjedelemben. Az ingyenes kiadványt 
postáztuk tagjaink és partnereink részére, valamint nagyobb csomagokban Magyarország kórházaiba, 
autoimmun centrumaiba. (A kiadvány a partner orvosaink segítségével jutott el azon 
betegtársainkhoz, akik nincsenek kapcsolatban velünk.) A kiadvány weboldalainkról (www.lupusz.hu, 
www.autoimmun.hu, www.sle.hu) díjmentesen letölthető és megtekinthető. 
A kiadvány tartalmából: 
- Meghívó a 2009. november 28-i betegfórumunkra. 
- Legutóbbi találkozónkról 
- Hevér Krisztina díj pályázati kiírás 
- Egyesületi hírek 
- Pályázati beszámolók 
- Egy százalékos eredmények 
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2009/4. szám címoldal 

 
 

Részvétel a Budapesti Immunológiai Fórumon (BIF) 
2009. november 14. Purgel Zoltán 

Egyesületünk 2009. november 14-én részt vett a Budapesti Immunológiai Fórumon (BIF), melyet 
elsősorban gyakorló klinikusok számára rendeznek meg. A rendezvényen az egész országból csak a mi 
társadalmi szervezetünk képviselte magát. Célunk az volt, hogy a rendezvényen jelenlévő közel 200 
immunológus orvossal kapcsolatokat építsünk, és az Ő segítségeikkel juthassunk el betegeikhez. A 
rendezvényen mini standunk volt, kiadványainkból bárki vehetett. Úgy érezzük, hogy ezt a célunkat 
elértük ezen a színvonalasan megrendezett rendezvényen.  
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Betegfórum Budapesten, az ORFI Lukács Klubban  
2009. november 28.  Purgel Zoltán 

 
2009. évi harmadik betegfórumunkra november 28-án került sor, megszokott helyünkön, az ORFI 
Lukács Klubban. 13 órától kötetlen beszélgetés, társalgás volt. 14 órától kezdődtek az orvosi 
előadások, előadóink a Budai Irgalmasrendi Kórházból érkeztek.  
Dr. Géher Pál Professzor Úr tartott kettő előadást, a „Tartós kezelés mellékhatásai” és a „Csont és 
ízületi érintettség SLE-ben” címmel.  
14.30 órától Dr. Nagy György Adjunktus Úr előadássorozatát hallhattuk „SLE betegeknek pár 
mondatban…” címmel. Adjunktus Úr több témában tartott előadásokat. Beszélt táplálkozásról, 
diétáról; H1N1-ről, védőoltásról, fertőzésveszélyről; vitaminokról, nyomelemekről, táplálék 
kiegészítőkről, „csodaszerekről”; és újabb kutatási eredményekről. Nagyszerű előadásokat 
hallhattunk. Betegfórumunk részvevői a közelgő ünnepek alkalmából kisebb ajándékot kaptak.  
 
 

Pillangó magazinunk megjelenlése  
2009. december 15.  Purgel Zoltán 

Október elején kaptuk az értesítést az Egészségügyi Minisztérium Szakállamtitkárától, Dr. 
Medgyaszai Melindától, hogy nyert a Minisztérium által kihirdetett „Az egészségügyi tevékenységet 
végző, a betegek rehabilitációját elősegítő szervezetek támogatása” című pályázatunk. Összesen 
3.000.000 Ft vissza nem térítendő támogatást kapunk, melyből meg tudunk jelentetni kettő számot.  
Kiadványunk – hosszas előkészítő munka után - egy évvel ezelőtt jelent meg először, exkluzív 
minőségben. Magazinunkban neves orvosok írásai jelentek meg a lupusszal és egyéb autoimmun 
betegségekkel kapcsolatban. Neves orvosokat kértünk fel, hogy írjanak magazinunkba.  
A magazin tartalma:  
- Purgel Zoltán: In Memoriam Hevér Krisztina (Emlékezés rovat) 
- Varga Gábor: Levél Babának (Emlékezés rovat) 
- Dr. Knoll Katalin: Nikotinmentes segítség a dohányzásról való leszokásban (Életmód rovat) 
- Dr. Kovács László: Veseérintettség lupuszban (Fókuszban rovat) 
- Dr. Nékám Kristóf: SLE és allergia (Mozaik rovat) 
- Dr. Ortutay Judit: Lupuszos betegek rehabilitációja (Rehabilitáció rovat) 
- Dr. Őri Zsolt: Autoimmun betegségek kezelése során fellépő szemészeti elváltozások (Mozaik rovat) 
- Dr. Pozsonyi Teréz: Szisztémás lupus erythematósus (SLE) és a fejfájás (Mozaik rovat) 
- Dr. Vályi Péter: A rehabilitáció szemléletének változása (Rehabilitáció rovat) 
- Dr. Zeher Margit: Őssejtkezelés autoimmun betegségekben (Mozaik rovat) 
- Dr. Csízyné Lenkey Valéria: Hírek Debrecenből (Kitekintő rovat) 
- Dr. Kovács László: Bemutatkozik a szegedi Reumatológiai Klinika (Kitekintő rovat) 
- Vikor Mária: Betegségem története (Az én naplóm rovat) 
- Lakatos Anikó: Új rovatunk: Önművelő (Önművelő rovat) 
Pillangó magazinunkat ingyenesen postáztuk tagjaink és partnereink részére, valamint nagyobb 
csomagokban Magyarország kórházaiba, autoimmun centrumaiba. (A kiadvány a partner orvosaink 
segítségével jutott el azon betegtársainkhoz, akik nincsenek kapcsolatban velünk.) A kiadvány 
weboldalainkról (www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu, www.sle.hu) díjmentesen letölthető és 
megtekinthető. 
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Legfontosabb kérdések és válaszok című kiadványunk megjelenése  
2009. december 15.  Purgel Zoltán 

Dr. Nagy György Adjunktus Úr (Budai Irgalmasrendi Kórház) közreműködésével és szíves segítségével 
jelenhetett meg magyar fordításban „A legfontosabb kérdések és válaszok” című füzetecske, melyet 
eredetileg Graham Hughes londoni professzor írt angol nyelven. Hughes Professzor Úrtól megkaptuk 
az engedélyt a magyar kiadásra, a lektorálást Dr. Nagy György Adjunktus Úr és Dr. Kiss Emese 
Docensnő (ORFI) végezte. Az angol nyelvű kiadvány magyarra történő fordítását Lakatos Anikó 
tagtársunk végezte. A színvonalas, szép kivitelű kiadvány 28 oldal terjedelemben jelent meg. A 
kiadványban a legfontosabb kérdések vannak a lupuszról, s természetesen a kérdések mellett a 
válaszok is olvashatók. A kiadvány ingyenes, melyet ingyenesen postáztuk tagjaink és partnereink 
részére, valamint nagyobb csomagokban Magyarország kórházaiba, autoimmun centrumaiba. (A 
kiadvány a partner orvosaink segítségével jutott el azon betegtársainkhoz, akik nincsenek 
kapcsolatban velünk.) A kiadvány weboldalainkról (www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu, 
www.sle.hu) díjmentesen letölthető és megtekinthető. 
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Lupus Europe konvenció – Budapest 2010. szervezés 
2009. január - december Purgel Zoltán 

A Lupus Europe (korábbi nevén ELEF: European Lupus Erythematosus Federation) európai 
szervezetet több mint 20 éve alapították európai országok szervezetei, hogy hatékonyan képviselje 
Európában a lupuszos betegek érdekképviseletét. A magyar lupuszos betegeket 2003. óta képviseli 
egyesületünk. Minden évben egy alkalommal konvenciót szervez valamely tagország. 1989-ben 
Belgiumban (Leuven), 1990-ben Franciaországban (Párizs), 1991-ben Olaszországban (Bologna), 
1992-ben Hollandiában (Amszterdam), 1993-ban Írországban (Malahide), 1994-ben Németországban 
(Münster), 1995-ben Portugáliában (Lisszabon), 1996-ban Olaszországban (Pisa), 1997-ben 
Finnországban (Helsinki), 1998-ban Nagy-Britanniában (Eton), 1999-ben Franciaországban (Brest), 
2000-ben Írországban (Dublin), 2001-ben Máltán (Sliema), 2002-ben Svájcban (Thun), 2003-ban 
Belgiumban (Brüsszel), 2005-ben Hollandiában (Amszterdam), 2006-ban Norvégiában (Bergen), 2007-
ben Németországban (Mainz), 2008-ban Spanyolországban (Palma de Mallorcán), idén pedig 
Franciaországban (Strasbourgban). Eddig összesen 20 országban volt konvenció.  
Az utóbbi években a Lupus Europe vezetősége olyan elégedett volt egyesületünk nemzetközi 
munkájával, hogy megtisztelt bennünket azzal, hogy a 21. Lupus Europe konvenciót Magyarország, a 
Magyar Lupus Egyesület szervezhesse. Ez nagyon nagy lehetőség Magyarországnak, a magyar 
autoimmun betegeknek. Már el is kezdtük szervezni a 21. Lupus Europe konvenciót, amelynek 
időpontja 2010. szeptember 15-19. Egy ilyen konvenció mindig nagy esemény a szervező országnak, 
tavaly Spanyolországban látogatást tett a spanyol egészségügyi miniszter, vagy idén Strasbourgban a 
párizsi polgármester. 
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Tárgyi eszköz beruházások 2009-ben  
2009. január - december Purgel Zoltán 

A 2009. év sikeres volt egyesületünknek tárgyi eszközök beruházásban, hiszen hiánypótló eszközöket, 
elsősorban informatikai eszközöket vásárolhattunk.  
Mindezt köszönhetjük a kiemelkedően magas adó egy százalékos felajánlásoknak, valamint a Nemzeti 
Civil Alapprogram pályázatain elnyert forrásoknak.  
 

Területi képviseletek  
2009. január - december Purgel Zoltán 

Magyarország több régiójában, összesen 10 fő területi képviselőnk van, akikhez bátran fordulhatnak 
kérdéseikkel, problémáikkal a lupuszos betegek. Akár személyes találkozásra is lehetőség van, de a 
legtöbbször e-mailben, chat programon vagy telefonon keresik képviselőnket a betegek.  
Bár képviselőink nem orvosok, de saját tapasztalatainkból tudnak segíteni, s szükség esetén 
orvosainkhoz tudják irányítani a betegeket. Weboldalunk Társalgó rovatában is tudunk segítséget 
nyújtani, napi 2-8 üzenetet kapunk!  
 

Internetes megjelenésünk  
2009. január - december Purgel Zoltán 

Weboldalainkon (www.sle.hu, www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu) minden információ 
megtalálható a lupuszról, a szervi érintettségekről és egyéb autoimmun betegségekről. Minden 
kiadványunk elektronikus formában letölthető, megtekinthető. Weboldalunkat rendszeresen 
frissítjük aktuális hírekkel, információkkal. Társalgó rovatunkba napi több üzenet érkezik (eddig közel 
4200 üzenetet kaptunk), ezen a fórumon tudják egymást segíteni az autoimmun betegek. Büszkék 
vagyunk arra, hogy weblapunkon tagjaink 23 filmet (előadást) összesen közel 30 órányi 
videóanyagban tekinthetnek meg on-line.  
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Pályázatok, állami források, támogatások  
2009. január - december Purgel Zoltán 

Ebben az évben összesen 1.462.000 Ft-ot nyertünk a Szociális Minisztériumtól, különböző 
programjaink megvalósításához. Működési költségeink kiegészítésére 500.000 Ft-ot, az EULAR 
nemzetközi konferencián való részvételre 350.000 Ft-ot, a Lupus Europe nemzetközi konferencián 
való részvételre 500.000 Ft-ot, a Lupus Europe tagdíj költségeinkre 112.000 Ft-ot nyertünk.  
Október elején kaptuk az értesítést az Egészségügyi Minisztérium Szakállamtitkárától, Dr. 
Medgyaszai Melindától, hogy nyert a Minisztérium által kihirdetett „Az egészségügyi tevékenységet 
végző, a betegek rehabilitációját elősegítő szervezetek támogatása” című pályázatunk. Összesen 
3.000.000 Ft vissza nem térítendő támogatást kaptunk, melyből meg tudunk jelentetni kettő számot. 
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