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BEMUTATKOZIK A MAGYAR LUPUS EGYESULET

A Magyar Lupus Egyestiletet 1996-ban alapitotta Schopper Gabriella. A Févarosi Birosag altal bejegyzett, kiemelten
kozhasznt egyesiiletként mikodink, kézel 1000 taggal. Evente négy alkalommal taldlkozunk az ORFI Lukécs
Klubjaban, ahol kittiné orvosok szélalnak meg, és probaljak megértetni veliink a megmagyarazhatatlant. Talalkozoéinkat
vidam, hangulatos programok zarjak. Van orvos listank, ujsagunk, szérolapunk, plakatunk, betegtajékoztaté fiizetiink,
weboldalunk. El6 kapcsolatban vagyunk kiilféldi szervezetekkel (USA, Ausztralia, Egyesiilt Kiralysag, Olaszorszag,
sth.). Kival6 kapcsolatunk a médiakkal, nagyon sok beteg, s6t orvosok és gydgyszergyarak is jelentkeznek djsagcikk, TV
adas, radiomdsor utan. Weblapunkon naponta 200-250 oldalletoltést regisztralunk. Tarsalgd rovatunkban a betegek
gyorsan és konnyen tudjak egymast segiteni, tapasztalataikat megosztani.

A Lupus (SLE) betegségrol nagyon kevesen és keveset tudnak. A diagnoézis felallitisa nagyon nehéz. Az ,,ezerarcia”
vagy a ,,nagy utainzé” nevet nem véletlendl kapta. Egy egyszert influenzanak vagy mas betegségnek a tineteit képes
hosszu idén keresztiil utanozni, igy csak a valoban nagyon képzett orvosok segitségével deriil ki a betegség. Nem
fert6z6, kronikus, az orvostudomany mai lehetéségeivel gydgyithatatlan, szisztémas autoimmun betegség. (Ez alatt azt
kell érteni, hogy az egész szervezetet megbetegiti.) Mivel kronikus és gyogyithatatlan, anyagilag, testileg és lelkileg
megviseli a betegeket. Kutatasok hivjak fel a figyelmet arra, hogy a Lupus leggyakrabban serdiil6korban, sziilés utan,
valtozo korban, napfény hatasara, virusos megbetegedések kovetkeztében, testi vagy lelki megrazkédtatas (stressz)
hatasara fordulhat el6. (Némely gyogyszer hosszantarto szedése folyaman az arra hajlamos egyéneknél is el6fordulhat,
de a gyégyszer elhagyasa utan révid id6vel tinetmentessé valik a beteg.) A betegeknek legfontosabb megtalalni azt az
orvost, akiben megbizik a beteg. Az SLE a Szisztémas Lupusz Erythematosus roviditése. Nehéz kimondani, még
nehezebb élnivele. ..

Schopper Gabriella, a Magyar Lupus Egyestilet alapitoja és elndke sajnos tavaly elhunyt. Azota az egyestilet vezetése
és mikodése nehézkes volt. 2007. marcius 27-én tartottuk koézgytlésiinket. Az elsé napirendi pont az egyestlet
alapszabalyanak moédositasa volt, melynek célja az egyszerbb mukoédési feltételek megfogalmazasa volt. Kovetkezo
napirendi pontunk az elnékvalasztas volt. Mivel a kézgytlésig nem fogadta el senki a felkérést erre a poziciora, a
kozgyilés levezetd elnOke javaslatot tett az egyesilet megszintetésére. Erre nem szamitottunk, dobbenet ilt az
arcokon, kezdetben siri csend a teremben. Mindenki végiggondolta, hogy ez a nagy multa egyesiilet mit jelent szamara,
mennyi segitséget, mennyi tamaszt. Nem beszélve arrol, hogy Schopper Gabika 6nfelaldozé - gyakran erején felili -
munkéjat nem hagyhatjuk elveszni. Tobbiinknek kénnybe labadt a szeme. Tébben kérték tarsaikat vallaljak el a poziciot,
de senki sem érezte magat elég erésnek erre a nehéz, felelésségteljes poziciora. Hosszas vivodas utan Purgel Zoltan kért
szot. Elmondta, hogy 6sszefogassal meg tudjuk menteni az egyesiiletet, s amennyiben két aktiv alelnok segiti munkajat &
felvallalja az elnoki tisztséget. Ismét biztattuk egymast, Bona Timea mar el6z6leg jelezte, hogy esetleg elvallalja ezt a
poziciot. Tobben jelentkeztek, hogy segitenék az elnokség munkajat, végul Fuzesréti Laszloné, Marika jelentkezett az
alelnoki posztra. A kozgytlés valamennyi elnckségi tagot egyhangt igen szavazattal megvalasztotta. Most minden
erénkkel azon faradozunk, hogy az elmult idészak hianyossagait potoljuk és biztositsuk az egyestlet tovabbi
muikodését, keressiik a lehetéségeket, palyazati kifrasokat, melyek anyagi timogatast nydjtananak.

Ahhoz, hogy e betegség kell6 figyelmet kapjon, még tébb segitségre van szitkségunk: timogatoktdl anyagi hattér
biztositasa, orvosoktdl beteglista, a médiak részér6l még nagyobb nyilvanossag.
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