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A Schopper Gabriella
Magyar Lupus Egyestilet hirlevele
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2013/3. + 2013. november 5.

a Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesllet betegférumara, mely 2013. november 23-an
(szombaton) 13.00 - 1700 6raig lesz Budapesten, az Orszagos Egészségbiztositasi
Pénztar székhazanak el6adotermében (Budapest, 13. kertlet, Vaci Gt 73/A).

13.00 6ra:
13.30 ora:

1415 ora:

14.30 ora:

1515 ora:

1530 ora:

Tervezett programok:

Kotetlen beszélgetés, tagbelépési lehetdség.

Prof. Dr. Balint Géza féorvos, a Magyar Tudomanyos Akadémia doktora
(Orszagos Reumatologiai és Fizioterapids Intézet) el6adasa Orvos-beteg viszony
- Hogyan muikodik ez Amerikaban cimmel, Schopper Gabriella emlékére.

Szlinet.

Dr. Kadar Janos féorvos (Szent Laszl6 Koérhdz) eladasa Az orvos valaszol...
cimmel. (2013. m4jus 10-én indult el Az orvos valaszol... szolgaltatasunk
weblapunk Tarsalgd rovatdban, a betegek kérdéseire Dr. Kadar Janos
belgydgyasz-immunolégus féorvos vélaszol. Féorvos Ur el6adésaban a lupusz
betegek leggyakrabban feltett kérdéseirdl fog beszélni)

Szlinet.

20 éves a magyar lupusz betegek klubja! Sok szeretettel varjuk egyesiiletiink
tagjait, a betegtarsakat, partnereinket, tdmogatoinkat, partoldinkat kis Gnnepsé-
glinkre. Meghivonk a 2. oldalon olvashato.

Minden résztvevének jegyzettombot, irdeszkozt, frissitét biztositunk.

¥

Ingyenes programunkra mindenkit szeretettel varunk!

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet hirlevele
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Legutébbi betegférumunkrol

2013. évi masodik betegférumunk oktdber 19-én volt az
Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar (OEP) székhazanak
el6adétermében. Az OEP székhaza nagyon konnyen
megkozelithetd tomegkozlekedéssel és autédval is, de a
vidékrdl autdbusszal vagy vonattal érkezé vendégeink is
konnyen el tudtak jutni a helyszinre. A betegférumunkon
résztvevdk jegyzettombot, tollat, frissitét, finom szend-
vicset és Reumatologia mindenkinek magazint kaptak.
Ezen a szombat délutanon kettd orvosi el6adas volt.

Els6 elSadénk Dr. Pajor Attila egyetemi tanar,
igazgatohelyettes volt a Semmelweis Egyetem II. sz.
Szillészeti és NGgyogyaszati Klinikarol. Professzor Ur
egyeslletink 20 éves mikddése alatt mar negyedik
alkalommal volt vendéglink, s most is a lupusz és
terhesség témdban tartott elGadast. Ez(ton is kdszonjlik
Professzor Urnak az értékes elGadast, és azt, hogy
nagyon sok lupusszal él6 anyukanak sziilethetett
gyermeke! Professzor Urnak egyesiiletiink kozgytlése
2008-ban kiemelkedd munkdssdga elismeréseként
tiszteletbeli tagsagot szavazott meg.

Rovid sziinet utan Dr. Olah Lajos Doktor Ur el6addsa
kovetkezett az autoimmun betegeket sdlyosabban érinté
Gszi és téli fert6z6 betegségekrdl. Erre a témara nem

is talalhattunk volna Doktor Urnal jobb eldadét, hiszen
Doktor Ur tébb mint 50 éve dolgozik orvosként, s ma
is a rakospalotai lakosok aktiv haziorvosa. Doktor Ur
a Magyar Lupus Egyesilet tiszteletbeli tagja, tobben
személyesen is ismerhetjik, hiszen betegférumainkon is
strdin részt szokott venni.  Ezuton is koszonjik a
szépen Osszefoglalt, szivbdl sz616, Gszinte elGadast!
Egyesileti 6ra programunkon beszéltlink az egészség-
karosodottak ellatasardl, 2014. évi terveinkrdl,
folyamatban Iévé programjainkrdl.

Szeretném ezlton is megkdszonni Dr. Sélleiné Marki

Maria Féigazgaténdnek, hogy rendelkezésiinkre
bocsdjtotta az Orszdgos Egészségbiztositasi Pénztar

el6adétermét. Nekiink ez nagy tdmogatés, hiszen egy
kulturalt és jol megkozelithetd helyen tudjuk megtartani
betegforumainkat.

Kovetkezé betegférumunk 2013. november 23-an
lesz, a részletes program az elsé oldalon olvashaté.
Sok szeretettel varunk mindenkit erre a progra-
munkra is. Ezen a napon fogjuk megiinnepelni
klubunk, egyesiiletiink alapitasanak 20. évforduldjat
is.

a debreceni MRE-MRBE be

Megnyito, koszontések - Dr. Ortutay Judit (a Magyar
Reumabetegek Egyesiiletének elndke) és Dr. Hodinka Laszlo
(a Magyar Reumatoldgia Haladdsaért Alapitvany
kuratoriumanak titkara)

cimii elGadds

Dr. Kiss Emese foorvos (Orszégos Reumatologlal é F|Z|oterap|as
Intézet), A szisztémds lupusz eri

Dr. Nagy Gyorgy egyetemi docens (Semmelweis Egyetem),
Bioldgiai terapia és bioszimilerek az orvos szemével

Dr Tarrﬁmde adJunktus (Debreceni Egyelem Orvos- és

Abetegnapon tobb szézan vettek részt. Kdszonjik a meghivast
aMagyar Reumatoldgusok Egyesiiletének és a Magyar
Reumabetegek Egyesiiletének!

Purgel Zoltén, a Magyar Lupus Egyesiilet elndke azt kérdezte,
hogy milyenek a kezeldorvosok tapasztalatai arrdl, hogy

g1 anyi Centrum), A sziszté,

altalaban cimd eldadas veseenmettsegerol cimii eldadas

A Schopper Gabriella Magyar

lupusz az SLE betegek milyen arnyban tudnak (orvosi javaslat mellett)

hozzdjutni bioldgiai (célzott) terapids gyogyszerekhez

Lupus Egyestlet hirlevele



A Vérészoba.hu egy olyan honlap, ahol a kronikus
betegséggel él6k egymassal tudast és
tapasztalatot oszthatnak meg betegségiikrél,

a mindennapok kihivasairdl.

Tamogatast kérhetnek, illetve kaphatnak
egymastol — mindezt az Akadémiai Kiadé hiteles

VéféSZObCI hu szakmai tajékoztatasaval kiegészitve.

K&zdosség oz egészsegért,

Te vagy csaldadtagod kronikus betegségben szenved?

Ugy érzed, szivesen tartozndl egy olyan kézésséghez,
amelynek tagjai hasonld problémdadval kiiszkédnek,
de esetleg mdr tudnak olyat, amit Te még nem?

Szivesen megosztandd tapasztalataidat
sorstdrsaiddal?

Latogass el a Varészobaba: www.varoszoba.hu!
Anonim, tamogato, megbizhaté.

Olvasd el az érintett kozO0sség bejegyzéseit!

Nincs téged érinté kdzosség?
A bejegyzéseddel indits te egy Ujat és keress sorstarsakat!

ird le a sajat torténeted!

Szeretettel varunk!
Az oldallal kapcsolatos észrevételeidet, kérdéseidet
a varoszoba@akkrt.hu email cimen varjuk.

Q30

WWW.VAROSZOBA.HU
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Telefonos lelkisegély szolgalat indult

autoimmun betegeknek

Kedves Mindenkil

Ordmmel fogadtam el a felkérését Zolinak - az Magyar
Lupus Egyestilet Elndkének -, hogy rendelkezésére alljak
mindazoknak, akik a nehezebb napjaikban kedves, meleg
és vidam szavakra vagynak.

A nevem Csajagi Ildik6. Jomagam is autoimmun
betegként vagyok nyilvantartva, de jelen allapotomban
teliesen tlnet mentesen élem a hétkéznapjaimat. A
torténetem részleteivel taldlkozhattatok mar a Pillangd
Magazin 5. szdmaban, ahol a Hevér Krisztina Dij ez évi
nyerteseként olvashattatok a felépilésem féazisait.

Ebben az évben keriilt sor arra is, hogy a Csaladbarat
mlsor keretein belll tovabb népszertisithettem a
reményt, ugyanis lehetdséget kaptam, hogy bekukkant-
hasson barki az U(j életformamba, ami hozzajarul a
jelenlegi allapotomhoz. (Az egyestilet Facebook oldalan is
kozzétettik a videot.)

Reményeim szerint ezzel az 6nkéntes munkammal tobb
hozzam hasonld megkonnyebbiilt élethelyzetet tud
megvaldsulni altalatok és veletek. Hiszen helyettetek nem
tudok megvaltozni sem valtoztatni, de batoritani,
tamogatni, felviditani remélhetdleg igen. Azt mindannyian
tapasztaljuk, hogyha félelem és fesziltség nélkdl,
jokedviien és nyugodtan tudunk jelen lenni a minden-
napokban, akkor az mindenkit gydgyit. Benniinket és a
kornyezetiinket is.

Ebben az évben hoztam létre
egy olyan Facebook csoportot,
ahol az 6rémeinket osztjuk meg
egymassal, ezzel is szoktatva a
figyelmiinket arra, hogy a hét-
kéznapi tennivalok kozott is
vegylk észre azt, ami 6romteli.
Mert ezek feltoltenek minden-
kit.

Foto: d
Sarkadi Petra

A (70)269-6300 telefonszamon hétfénként
10.00-14.00-ig, péntekenként 14.00-18.00-ig
fogadom a hozzam érkezé hivasokat és

adom at a virtualis oleléseimet.

(A telefon a meghatarozott idén kivil ki lesz kapcsolva.)
Mindenkinek 6romteli legjobbakat és felszabadult, teljes
értékd életet kivanok!

Udvozlettel: lldikd

https://www.facebook.comy/ildiko.csajagi.9
E-mail: lelkisegely@lupusz.hu, lelkisegely@autoimmun.hu

Stressz teszt lupusz betegeknek

A lupusz betegség kozvetlen kivaltd okét jelenleg nem ismeri az orvostudomdny, de valdszindsitik hogy a
betegség kialakuldsaban (és a fellangoldsokban is) nagy szerepe van a stressznek. Reprezentativ felmérést
szeretnék késziteni a Magyarorszagon él6 lupusz betegek segitségével. Arra vagyok kivancsi, hogy az SLE betegsé-
glik kezdete el6tt tortént-e életlikben nagyobb stressz. Egy kérdésre kell csak névteleniil vélaszolni, kérem segitse
munkdmat a teszt kitoltésével. Visszakiildési hataridé: 2013. december 31. Visszakildési cim: 6635 Szegvar,
Korogy u. 69. Purgel Zoltan. A kérddiv elektronikusan is kitolthetS: www.lupusz.hu/stresszteszt

Koszonettel: Purgel Zoltan elnok (Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyeslilet)

Kérdés:
Lupusz bete ének kezdete el6tt tortént-e életében nag
0 Nem Q Igen
Ha a kérdésre igennel valaszolt, jelolie meg, hogy milyen jellegli stressz tortént:
O Anyagi kérllmények negativ valtozésa, addssag
O Allas, munkahely elvesztése, egyéb munkahelyi fesziiltségek
O Koltozés, lakdhelyvaltozas
O Kozeli csaladtag, jo barat haldla
O Konfliktusok a csalddban
0O Hazassagi konfliktusok, valas
O Iskolai képzés, magas koévetelmények, osztalyismétlés
o Egyéb:

A 4 A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet hirlevele



Egészségre nevelS, szemléletformald programsorozatot inditunk 6t varosban

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet Eurépai Unios palydzati forras segitségével egészségre neveld, Y 4
szemléletformalé programsorozatot indit 6t varosban: Bajan, Debrecenben, Kecskeméten, Pécsen és
Szegeden. (A varosokon belll a helyszinek jelenleg egyeztetés alatt vannak.) A programokon barki ingyenesen részt
vehet, viszont el6zetes regisztracié sziikséges! A résztvevéknek jegyzettdmbot, tollat, frissitét biztositunk. A palyazat
megvalositasaval az a célunk, hogy az ifji korosztélyoknak és a csaladok egészének szemléletformalé életmdédjahoz,
valamint a szép kortak egészségének megdrzéséhez is hozzajaruljunk. Azt szeretnénk, ha ez a programsorozat

EGESZSEGVEDELEM ES MEGELOZES A
SCHOPPER GABRIELLA MAGYAR LUPUS EGYESULETNEL
TAMOP-6.1.2-11/1-2012-1162

Az Eurépai Unié és a Magyar Allam altal nyujtott timogatds dsszege

9681400 FT

Kivitelezés ideje: 2013.09.01. - 2014.08.29.

SZECHENYI TERV

valamennyilink testi és lelki egészségét szolgalna! A teleplilésenkénti részletes programokat lasd lentebb!

Jelentkezés, regisztracié, tovabbi informacio:
E-mail: egeszseg@lupusz.hu - Telefon, fax, Uzenetrogzitd: (63)364-400
Mobiltelefon: (20)3399-069 + Weboldal: wwwlupusz.hu/egeszseg

Helyszin: a programok helyszine
egyeztetés alatt, kérjiik érdeklédjon!
Stressz kezel6, lelki egészség
megOrzésére iranyuld egészségfejlesztési
programok

+2013. november 15. (péntek) 16-17 éraig
Stressz kezelés

+2013. november 22. (péntek) 16-17 draig
Problémamegoldé készségfejlesztés

+2013. november 29. (péntek) 16-17 oraig
Konfliktuskezelés

+2013. december 6. (péntek) 16-17 6réig
_Személyiségfejlesztés

+2014. januar 31. (péntek) 16-17 oraig
Autogén relaxacio

+2014. februar 7. (péntek) 16-17 ¢réig
Burn out: kiégés megelézése

+2014. februar 14. (péntek) 16-17 oraig
Relaxacios technikak

+2014. februar 21. (péntek) 16-17 oraig
Logikai jatszohaz felnétteknek

Helyszin: a programok helyszine

egyeztetés alatt, kérjiik érdeklédjon!
Stressz kezel6, lelki egészség

meg0Orzésére iranyuld egészségfejlesztési

programok

+2013. december 13. (péntek) 16-17 oraig

Onismeret

+2013. december 20. (péntek) 16-17 oraig

Asszertiv kommunikacié

+2014. januar 10. (péntek) 16-17 draig
_Egyittmuikodési stratégiak fejlesztése

+2014. januar 17 (péntek) 16-17 oraig
Az érzelmi intelligencia (EQ) fejlesztése

+2014. januar 24. (péntek) 16-17 oraig
A munka és maganélet egyensulya
Elsésegélynyujtasi és balesetmegel6zési
programok
+2014. janius 20. (péntek) 16-17 oraig
Balesetmegel6zés
+2014. junius 27 (péntek) 16-17 oraig
Elsésegélynyujtas

Lepke

Helyszin: a programok helyszine
egyeztetés alatt, kérjiik érdeklédjon!
Dohanyzas megel6zés és a dohanyzasrol
val6 leszokast tamogaté programok
+2013. oktéber 25. (péntek) 16-17 oraig
Dohanyzas prevencio
Drog- és alkoholfogyasztast megel6zd,
tudomanyosan megalapozott
modszereket és eszkozoket alkalmazo
programok
+2013. november 8. (péntek) 16-17 éraig
Drog és alkoholfogyasztassal
kapcsolatos prevencié
Az egészséges taplalkozas, illetve
energiaegyenstly (taplalkozas és
energiabevitel egyensulya) megtartasa,
és/vagy visszaallitasa érdekében
kidolgozott programok
+2014. februar 28. (péntek) 16-17 oraig
Energiaegyenstly megdrzése
+2014. marcius 7. (péntek) 16-17 oraig
Egészséges étkezés: alapanyagok
és elkészitési modszerek
+2014. marcius 14. (péntek) 16-17 oraig
Sajat készitésli ételek és a gyorséttermi
ételek kozotti kilonbség

+2014. marcius 21. (péntek) 16-17 6réig
A gyogynovények az egészségmeglrzés
szolgalataban

+2014. marcius 28. (péntek) 16-17 oraig
Egészséges taplalkozas

A projekt az Eurdpai Uni6 tamogatasaval,
az Eurodpai Szocialis Alap tarsfinanszirozasaval valésult meg.

Kedvezményezett: Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

o EETIETY
MAGYARORSIAG MEGUJUL
-

Nemzeti Fejlesztési Ugynskség
www.ujszechenyiterv.gov.hu
0640 638 638

Helyszin: a programok helyszine
egyeztetés alatt, kérjiik érdeklédjon!
Az egészséges taplalkozas, illetve
energiaegyensuly (taplalkozas és
energiabevitel egyensulya) megtartasa,
és/vagy visszaallitasa érdekében
kidolgozott programok
+2014. aprilis 4. (péntek) 16-17 oréig
Sziv és érrendszeri megbetegedések

+2014. aprilis 11. (péntek) 16-17 dréig
Az allergidrol A-tol Zig
+2014. aprilis 18. (péntek) 16-17 éréig
Egészséges munkahelyi ebéd otthonrol
A lakossag rendszeres testmozgasat
elésegité szabadidés programok
+2014. majus 23. (péntek) 16-17 oraig
A mozgasszegény életmod
kovetkezményei

+2014. majus 30. (péntek) 16-17 oraig
Mozgasformak valasztasa

+2014. janius 6. (péntek) 16-17 Oraig
Konzultacié és interaktiv el6adas:
a megfeleld sporteszkézok
kivalasztasanak szempontjai

+2014. jdnius 13. (péntek) 16-17 dréig
Ugyességi vetélkeddk

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyeslilet hirlevele

Helyszin: a programok helyszine
egyeztetés alatt, kérjiik érdeklédjon!

Az egészséges taplalkozas, illetve
energiaegyensuly (taplalkozas és
energiabevitel egyensulya) megtartasa,
és/vagy visszaallitasa érdekében
kidolgozott programok

+2013. szeptember 20. (péntek)

16-17 oraig

Sziv és érrendszeri megbetegedések
megel6zése

+2013. szeptember 27 (péntek)
16-17 oraig

A cukorbetegség kockazata
és megel6zésének lehetdségei

+2013. oktdber 4. (péntek) 16-17 oraig
Az allergia megel6zése és kezelése

+2013. oktober 11. (péntek) 16-17 oraig
Bio és reform ételek

+2013. oktober 18. (péntek) 16-17 draig
Az egészséges taplalkozas fontossaga

+2014. aprilis 25. (péntek) 16-17 6raig
A s6 szerepe az étkezésben

+2014. majus 9. (péntek) 16-17 draig
A viz hatasa a szervezetre

+2014. majus 16. (péntek) 16-17 oréig
Vetélkeddk egészséges taplalkozas
témaban



Egyestileti hirek

TAGDI) FIZETES

2014. évi tagdijunk valtozatlanul 1500 és 3000 Ft /
év. 20712-ben koltséghatékonysagi okokbdl tobbféle
tagsagi tipus - és ezzel tobbféle tagsagi dij - kertilt
megallapitasra. Gyakorlatban ez annyit jelent, hogy aki
rendelkezik internet eléréssel, s elfogadja azt, hogy e-
mailben kiildjik el kiadvanyainkat, azoknak 1500 Ft / év
a tagsagi dij. Akik ragaszkodnak a postai kézbesitéshez,
azoknak 3000 Ft / év a tagsagi dij.
Tagjaink e Lepke ujsagunkkal egy idében kaptdk meg
a tagdijfizetési értesitét. Kérjlik tagjainkat, hogy egyesiile-
tiink zokkenémentes miikddése érdekében 2014. januar
31-ig egyenlitsék ki a tagdijat. Az egyesleti tagdij
bevételiinket kizardlag muikodési koltségeink finansziro-
zésara hasznaljuk fel, pl. postakoltség, telefonkoltség,
weboldal fenntartéas, nyomtatvanyok, stb... (Gyakorlatilag
az egész évben befolyt tagdij bevételek az éves
postakoltségiinket sem tudjak teljes mértékben fedezni. )
Aktiv 1. és Tamogat6 I. tagjainknak (a 3000 Ft tagdijat | -
fizet6k) kildink készpénzatutalasi megbizast (sarga
csekket), de a tagdij kiegyenlithetd banki atutalassal az
57200062-10027202 szdmlaszamra.
Aktiv II. és Tamogato II. tagjaink (az 1500 Ft tagdijat
fizeték) csak banki atutalassal tudjak teljesiteni a tagdij
kifizetését az 57200062-10027202 szémlaszdmra. E
tagjaink szdmara elektronikus (e-mail) értesitést kildttink.
A 2014. évi tagdij kiegyenlitését igazold bélyeget (melyet
a tagsagi kartyaba kell ragasztani) 2014. marcius 15-ig
kiildjik meg azon tagjainknak, akik a befizetési hataridét
betartva, kiegyenlitették tagdijukat. Késedelmes fizetés
miatt a késébbiekben nem tudjuk pétolni a bélyeget! Aki
szeretne Uj tagsagi kartyat, kérésre dijmentesen kildink.
(El6fordulhat azon tagjainkndl, akik a 2013. évben
valtottak tagsagot, hogy nem kaptak tagsagi kartyat. Ezt
is 2014. marcius 15-ig pétoljuk!)
Amennyiben a tagdij kiegyenlitése a feltiintetett
hatariddig nem torténik meg, alapszabdlyunk értelmében
a tagsdg automatikusan megsztinik. Amennyiben az
adatokban valtozas kovetkezett be, kérjlk, azt is jelezzék
mihamarabb!

UJ SZOROLAPUNK
A Magyar Lupus Egyestilet egyik kiemelt célja a betegek
tajékoztatdsa. 2013. oktdber 9-én tébb mint 100 kg
sulyd betegtajékoztatéd szordlapot, Lepke Gjsagot vitt
el a Posta székhelylinkrdl sok-sok egészségiigyi intéz-
ménybe. Azt kértik az alabb felsorolt intézményektd|,
hogy kiadvanyainkat helyezzék ki olyan helyre, ahol kony-
nyen hozzajuthatnak autoimmun és reumatolégiai beteg-
séggel él6 tarsaink. Szeretnénk, ha kiadvanyaink célba

érnének... A kovetkezd cimekre kiildtiink csomagot:
- Albert Schweitzer Korhaz, Rendelﬁinté;et, HATVAN, Reumatoldgiai Szakrendelés részére

- Bacs-Kiskun Megyei Korhaz, KECSKEMET, Reumatol6giai Szakrendelések részére

- Bajai Szent Rokus Korhaz, BAJA, Reumatologiai Szakrendelés részére

Lepke

- Békés Megyei Pandy Kalman Korhaz, GYULA, Reumatologiai Osztaly részére
- Borsod-Abaij-Zemplén Megyei Korhaz és Egyetemi Oktato Korhaz, MISKOLC, Immunoldgiai Szakrendelés r.
- Budai Irgalmasrendi Korhaz, BUDAPEST, Dr. Nagy Gydrgy Adjunktus Ur részére
- Bugat Pal Korhaz, GYONGYOS, Reumatoldgiai Szakrendelések részeére
- DEOEC 1. sz. Belklinika, DEBRECEN, Dr. Tarr Tiinde részére
- DEOEC Il sz. Belklinika, DEBRECEN, Dr. Zeher Margit Professzorng részére
- DEOEC 1. sz. Belklinika, DEBRECEN, Dr. Csizyné Lenkey Valéria részére
- DEOEC Reurnatolégai Tanszék, DEBRECEN, Dr. Szekanecz Zoltén Professzor Ur részére
- Dr. Réthy Pal Korhaz, Rendeldintézet, BEKESCSAB, Reumatologia Szakrendelések részére
- Fejér Megyei Szent Gyrgy Egyetemi Oktat6 Krhaz, SZEKESFEHERVAR, Reumatolgiai Osztaly részére
- Jaszberényi Szent Erzsébet Korhaz, ]ASZBEKENY Reumatol6giai Szakrendelés részére
- Josa Andrs Oktatokorhaz, NYIREGYHAZA, Immunologiai Szakrendelés részére
- Kanizsai Dorottya Korhaz, NAGYKANIZSA, Reumatologiai Szakrendelések részére
- Kazincbarcikai Korhaz Nonprofit Kft., KAZINCBARCIKA, Reumatologiai Szakellatas részére
- Laszl6 Korhaz, BUDAPEST, Dr. Kadar Janos Féorvos Or részére
- Markhot Ferenc Oktatokorhaz és Rendeldintézet, EGER, Immunoldgia Szakrendelés részére
- Markusovszky Egyetemi Oktatokorhaz, SZOMBATHEI.Y Reumatologlal Omaly részére
- MAV Kérhéz és RendelGintézet, SOLNOK, I lgia / R k részére
- Orszégos Reumatologiai és fizioterapids Intézet, BUDAPEST Dr. Kiss Emexe Foorvoxno zere
- Petz Aladdr Megyei Oktat6 Korhaz, GYGR, R lo [

i és 1 krendelések részére
- PTE, Immunol6giai és Reumatologiai Kinika, PECS, P (zirjak Laszlo Profeszor Ur részere
- Semmelweis Korhaz és Rendeldintézet, MISKOLC, Immunoldgia-Belgy6gyaszat Szakrendelés részére
- Semmelweis Korhaz és Rendeldintézet, MISKOLC, Reumatoldgiai Szakrendelések részére
- Somogy Megyei Kaposi Mor Oktatd Korhaz, KAPOSVAR, Reumatol6giai Szakrendelések részére
- Szent Borbala Kérhaz, TATABANYA, Reumatoldgiai Szakrendelés részére
- Szent Lazar Megyei Korhaz, SALGOTARJAN, Reumatuluglal Szakrendeles reszere

- Tolna Megyei Balassa Janos Korhaz SZEKSZARD Reumatoldgiai Osztaly részére
- Veszprém Megyei Csolnoky Ferenc Korhaz, VESIPREM , Dr Kiss (xaba Gyargy Ad]unktus Ur részére
- Tala Megyei Korhaz, ZALAEGERSIEG, R logiai és k részére

AUTOIMMUN KALEIDOSZKOP
Megjelent az Autoimmun Kaleidoszkép magazin 5.
lapszama, Dr. Zeher Margit Professzornd és a debreceni
Autoimmun Betegegyesiilet jovoltabdl egyesiletiink
Aktiv I. és Tamogato I. tagjainak is el tudunk juttatni a
szinvonalas magazinbdl. (Aktiv II. és Tamogato II. tagjaink
weboldalunkrél letdlthetikc a magazint) A lapot a
Debreceni Egyetem Orvos-és Egészségtudomanyi
Centrum Belgyoégyaszati Klinika Autoimmun Beteg-
egyestilete adja ki, céljuk, hogy az Ujsag egyszerre fog
koz6sségi magazinként szolgalni, és szakmai tajékoztatast
nyUjtani az autoimmun betegek és csaladtagjaik részére.
Ebben a lapszamban is sok-sok érdekes iras olvashaté.
EzGton is gratuldlunk az Autoimmun Kaleidoszkdp
magazin szerkesztdinek, a cikkek szerzdinek!

AZ ORVOS VALASZOL

2013. majus 10-én (a Lupusz Vildgnapjan) elindult a
lupusz és mas autoimmun betegek szamara egy Uj
ingyenes szolgéltatasunk: weblapunk Tarsalgd rovataban
a betegek kérdéseket tehetnek fel s hiteles valaszt
kapnak immunolégus orvostdl. ,,Az Orvos valaszol..."
szolgaltatast Dr. Kadar Janos belgyogyasz-immunolégus
orvos, a Szt. Laszl6 Kérhaz féorvosa vezeti. Batran lehet
kérdezni Féorvos Urtdl, a valaszok par nap utan érkeznek
kiemelt grafikai stilusban — ezzel is jelezve a kérdésekre
adott valaszok hitelességét. Tarsalgé rovatunkban
tovabbra is ,beszélgethetnek” a betegek, s tovabbra sem
kell regisztraci6 a rovat hasznalatdhoz. A 2013
november 23-i betegforumunkon Dr. Kadar Janos
féorvos Ur eléadésaban a lupusz betegek leggyakrabban
feltett kérdéseirdl fog beszélni s természetesen a
valaszokat is megkapjuk.




ORIASPLAKATUNK
Szeretnénk Magyarorszag autoimmun centrumaiba,
immunoldgiai szakrendeldibe elhelyezni 100 cm x 70 cm-
es plakatjainkat a betegek tajékoztatasa céljabol A
plakdton a lupusz betegség tineteit, jellemzdit
ismertetjik latvanyos grafikai megoldassal. Hamarosan
megvaldsul ez az elképzelésiink is.
STRESSZ TESZT LUPUSZ BETEGEKNEK
A lupusz betegség kozvetlen kivaltd okat jelenleg nem
ismeri az orvostudomany, de valészinGsitik, hogy a
betegség kialakulasaban (és a fellangolasokban is) nagy
szerepe van a stressznek. Reprezentativ felmérést
szeretnék késziteni a Magyarorszagon él6 lupusz betegek
segitségével. Arra vagyok kivancsi, hogy az SLE betegsé-
glik kezdete el6tt tortént-e életlikben nagyobb stressz.
Egy kérdésre kell csak névtelentl vélaszolni, kérem segit-
se munkamat az 5. oldalon taldlhato teszt kitoltésével.
ADO EGY SZAZALEK
2014-ben is nagy hangslyt szeretnék helyezni az add
egyszazalékos kampanyunkra. Szeretnénk, ha kovetke-
z6 éviink is ugyanolyan programokban és kiadva-
nyokban gazdag lenne, mint a 2013-as év. Nekiink -
és mindazon szervezeteknek, akiknek valdban sziiksége
van az add egy szazalékira - nem tud kolteni
oridsplakatra. Ezért kérek mindenkit, hogy vegyen részt
ebben a munkdban, s ne csak sajat és csaladja
addfelajanlasaval segitsen, hanem keresse meg tavolabbi
ismerdsét, rokonat, baratjat, kollégajat, szomszédjat, stb.
Az autoimmun betegek nagy része rokkantnyugdijas.
Mivel nincs addjuk, igy rendelkezni sem tudnak az egy
szézalékrol. Ez az egyik olyan tény, amelyben hatranyban
vagyunk mads szervezetektdl. Ezért is fontos a
kampanymunka! Ennyit mindenki tegyen meg egyesiile-
tinkért! Nem nagy munka, de rengeteg segitség!
Adészamunk: 18157860-1-06.
Tagjainknak kiildtiink plakatot, melyen az egy szazalékos
felhivasunk lathat6. Kérek minden tagot, betegtarsat,
hogy a plakat legaljanal vagjon be a szaggatott vonal
mentén, s igy tegye ki olyan helyre, ahol sokan
megfordulnak. (A plakat kihelyezése elétt nézze meg,
hogy az adott helyre ki lehet-e plakatot tenni) Ezdton is
készonok minden segitséget!
PALYAZAT| EREDMENYEK
Ebben az évben kett§ pdlydzatot nydjtottunk be a
Nemzeti Egylittmuikodési Alap (kordbban Nemzeti Civil
Alapprogram) palyazataira.
Az ,Uj nemzedékek jovéjéért” kollégium altal kiirt
+MUkodési tdmogatés” cimd palyazaton ,Esélyegyenld-
séggel biztonsdgos mlikddéstinkért..." cimd projektiink-
ben 2346660 Ft vissza nem téritendS forrast
kértiink,melyet egyesiletink mukodési  koltségeinek
fedezésére hasznalnank fel. Ezen a pélyazaton 250.000
Ft vissza nem téritendd forrashoz jutottunk.
Az U nemzedékek jovsjéért” kollégium dltal kiirt
.,Szakmai program tadmogatasa” cim(i pdlyazaton ,Lupus
Europe éves konvenci6 2013." ciml projektiinkben
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368.500 Ft vissza nem téritend§ tdmogatast kértiink,
melyet az idei Lupus Europe éves konvencion vald
részvételre hasznaltunk volna fel. A palyazat elbiralinak
Osszpontszama alapjan projektink tamogathaté lett
volna, de forrashiany miatt mégsem jutottunk hozza
az osszeghez.
Még 2012-ben nyuijtottunk be palyazatot egy Eurdpai
Unids forrasra is, a TAMOP-61.2-11/1/A ,Egészségre
nevel§ és szemléletformalé életmodprogramok - lokalis
szinterek” palyazatan 9.681400 Ft vissza nem téritendd
forrasra palyazunk, onerd biztositasa nélkil. Ebben az
évben sziiletett dontés pélyazatunkrél, megnyertiik a
teljes Osszeget. Ebbdl az Eurdpai Unibs pdlydzati
forrasbol egészségre neveld, szemléletformalé program-
sorozatot inditunk 6t vdarosban: Bajan, Debrecenben,
Kecskeméten, Pécsen és Szegeden. A pdlyazat meg-
valésitasaval az a célunk, hogy az ifjii korosztalyoknak és
a csaladok egészének szemléletformald életmddjahoz,
valamint a szép korliak egészségének megdrzéséhez is
hozzajaruljunk. Azt szeretnénk, ha ez a programsorozat
valamennyilink testi és lelki egészségét szolgalna!
Tovabbra is folyamatosan keressiik a palyazati
lehet&ségeket, s szeretnénk egy kicsit aktivabba tenni
adomanygytijtési  feladatainkat. (Ehhez a feladathoz
kerestink 6nkéntes segitséget is!)

ONKENTESSEG
Nemzetkozi tapasztalatok alapjan szeretnénk tagjain-
kat, betegtarsainkat jobban belevonni kdzhaszni
munkéankba, valamint kikérni véleményilket, Gtleteiket,
javaslataikat. Ha gy latja, hogy meg tud egy 6nall6 — az
autoimmun  betegeket segit6 - projektet valdsitani
egyestiletlink keretein belill, jelentkezzen 6nkéntesnek az
egyeslilet elérhetéségein. Barmilyen programmal,
kiadvannyal kapcsolatban varjuk javaslataikat, otleteiket.
KEDVES TAGOK, ORVOSOK, SEGITOK, OLVASOK!
Akikkel mér nem talalkozok ebben az évben, Azoknak
megkoszonve egész  évi figyelmlket, segitséguket,
Boldog Karacsonyi Unnepeket és Egészségben,
Orémokben Gazdag 2014-as esztendét kivanok! Sok
szeretettel varjuk 2014-ben is programjainkra, terveink a
12. oldalon olvashatok.
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Purgel Zoltan elnok




A Piroska és a farkas cimi szép mesét mindannyian ismerjik. A lupusz betegség viszont tényleg nem mese, az ebben
szenvedd betegeknek életiik végéig kiizdeniuk kell a farkassal. Egyesuletiink 17 éve alakult azzal a céllal, hogy a lupusz
betegségben szenveddk életfeltételeit javitsa. Kozhasznu szervezetiinkben mindenki valéban tarsadalmi munkaban -
fizetség nélkil - végzifeladatait. Nincs semmimese, mi becsuletes civil szervezet vagyunk, a felajanlott adoé egy szazalékokat
nem a mikodési kdltségek emésztik fel, hanem 100%-ban cél szerinti tevékenységekre forditjuk. Latogass el weblapunkra,
ismerj meg bennuinket, s ha azt szeretnéd, hogy egy szazalékod biztosan j6 helyre keriiljon, ajanld fel nektink!

Adoszamunk:
18157860-1-06

www.lupusz.hu/egyszazalek/
Schopper Gabriella

Magyar Lupus Egyestlet




Koszonjik, hogy tamogatja Egyesiiletiinket!

Schopper Gabriella Alap

Tamogatott cél: a Magyar Lupus Egyesilet ingyenes betegférumai, Lepke és
Pillangd Ujsagok, tdjékoztatd kiadvanyok, weboldal, egyéb programok.

Banki atutalas: 57200062-10027202

IBAN: HU98 5720 0062 1002 7202 0000 0000

Postai utalvanyon (piros csekken) a cimzett rovatba kérjiik beirni:
57200062-10027202, 1910 Budapest

Dr. Kaposi Mér Alap

Tamogatott cél: a Dr. Kaposi Mor Alap keretében a raszoruld autoimmun
betegségben szenveddk gydgyszerkoltségeihez valé hozzajarulas pélyazat uatjan.
Banki atutalas: 57200062-10031858

IBAN: HU98 5720 0062 1003 1858 0000 0000

Postai utalvanyon (piros csekken) a cimzett rovatba kérjik beirni:
57200062-10031858, 1910 Budapest

Az OTP Bank biztonsagos rendszerén. Elfogadott bankkartyak: Visa (egyes Electron kartyak is),
EuroCard/MasterCard dombornyomott, American Express. Az internetes fizetés biztonsaganak tovabbi

Bankkartyas adomanyozas: www.lupusz.hu/adomanyozas/
® otpbank

novelése érdekében az OTP Bank bevezette a Verified by Visa / MasterCard Secure Code (VbV/MSC) / \
szolgéltatast. Az online adomanyozasi lehetéség a NIOK Alapitvany és az OTP Bank tamogatasaval valosult ! \O

meg. Kérjik, hogy az online adomanyozasndl a ,Megjegyzés" rovatba irja be, hogy pénzadomanyat a Dr. 'NIO J
Kaposi Mér Alapba vagy a Schopper Gabriella Alapba kivanja felajanlani. (Ha tiresen hagyja a mezét, akkor . \//‘

adomanybdl 50-50%-ban részestil a Dr. Kaposi Mdr Alap és a Schopper Gabriella Alap.)

PayPal adomanyozas: www.lupusz.hu/adomanyozas/

A vilag legnépszertibb onine fizetési rendszerén is adomanyozhat a Magyar Lupus

Egyestletnek. Elfogadott bankkartyak: Visa (egyes Electron kartyak is),
EuroCard/MasterCard dombornyomott, American Express, egyéb bank- és Paypa’
hitelkartyatipusok.

PayPal-en érkezd pénzadomanyoknal 50-50% mértékben részestil a Dr. Kaposi Mér Alap
és a Schopper Gabriella Alap.

Betegférumaink helyszinén elhelyezett adomanyladaba torténd
pénzbedobassal is tdmogathatja kdzhaszni szervezetiinket.

Az adomanyladankba gydijtétt pénzadomanyokbdl 50-50% mértékben
részesil a Dr. Kaposi Mér Alap és a Schopper Gabriella Alap.

Az adomanyladaba gydjtétt Osszegrdl betegforumaink végén
jegyzdkonyvet veszink fel.

Y A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet hirlevele



2014. évi idépontok, programok

Januar 31. Tagdijfizetési hataridé

Marcius

(szombat) 1300 — 1700 6raig: Tavaszi betegférum (Budapest OEP székhaz,
................................... kett§ orvosi elbadds, kzgydlés, Egyestleti 6ra)

(szombat) 100 - 1700 6réig: Lupus Day - Lupusz Nap programunk
Szegeden (Kett6 orvosi elSadas, vetélkedd, varosnézés idegenvezetdvel, stb.)

(szombat) 1300 — 1700 6réig: Oszi betegférum (Budapest OEP székhéz,
kett6 orvosi elSadas, Egyesiileti 6ra.)

"""""""""""""""""" Programjaink ingyenesek, a valtozas jogat fenntartjukl
Varjuk otleteiket, javaslataikat programjainkkal kapcsolatban!

A naptart folyamatosan aktualizalijuk Lepke kiadvanyunkban, valamint weboldalunkon. Lepke és Pillangd
kiadvanyaink dijmentesen megtekintheték weboldalunkon: wwwlupusz.hu, www.autoimmun.hu, wwwisle.hu

\
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Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet - k6zHASZNU szERvEZET

Levélcim: H-6635 Szegvar, Kérégy u. 69. - Telefon / fax: (63)364-400
Web: wwwlupusz.hu + wwwautoimmunhu + wwwslehu - E-mail: info@lupusz.hu
Addszam: 18157860-1-06 < Bankszamla szam: 57200062-10027202

© EIndk: Purgel Zoltan ((63)364-400, (30)349-1100 - E-mail: zoli@lupusz.hu

& MRE képviseld: Simon Mari ((30)2941-315 « E-mail: mari@lupusz.hu

KépviselSk

9 Balogh Regina Maria - KAPOSVAR - ((20)5839-045 - E-mail: regina@lupusz.hu

$Bera Istvanné (llona) + KECSKEMET - ((30)4472-528 - E-mail ilona@lupusz.hu

& Kemény Gsilla - BUDAPEST - ((20)5758-984 + E-mail: csilla@lupusz.hu

& Kemény Janosné (Klari) + BUDAPEST * ((30)6957-254 - E-mail: klari@lupusz.hu

© Reszegi Tiinde - DEBRECEN -+ ((30)771-3813 + E-mail: tunde@lupusz.hu

9 Dr. Szovényiné Fazekas Gyongyi - DIOSD - ((30)9417-245 - E-mail: gyongyi@lupusz.hu

©Turi Gabriella -+ BAJA - ((20)9908-273 - E-mail: gabi@Iupusz.hu
Telefonos lelkisegély szolgalat autoimmun betegeknek

© Csajagi lldikoé - ((70)269-6300 (hivhaté hétfénként 10-14., péntekenként 14-18)

Segitség kérhetd

© KépviselSinktdl telefonon, e-mailben vagy akar személyesen is.
© Weblapunk (wwwlupusz.hu wwwautoimmunhu wwwslehu) Tarsalgd rovatédban.

Feliigyel6 Bizottsag tagjai

Bera Istvanné - Cserkoné Mészaros Erzsébet - Krizsan Maria - Opitz Karolyné - Zarand Attilané

Szocidlis Bizottsag tagjai

Fiizesréti Laszloné - Cseresnyés Gyorgyné - Dr. Kiss Zsofia - Janovszki Agnes - Papp Ferencné

Dr. Kaposi Mér Alap bankszamla szama
57200062-10031858 (Szegvar és Vidéke Takarékszovetkezet)

N http://www.facebook.com/lupuszegyesulet o CIUJIUJ http://iwiwhu/lupusz - You http://wwwyoutube.com/user/LupusHungary e

Lepke

-4



