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Ill. HEVER KRISZTINA DiJ
- PALYAZATI KIiRAS

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesu-
let Hevér Krisztina emlékére 2009. szeptember
26-an, a 16/2009. (1X.29.) szamu kozgydlési ha-
térozat alapjan Hevér Krisztina Dijat alapitott.
Hevér Krisztina fiatalon, 34 éves koraban,
2009. augusztus 20-an hunyt el. Egyesuletiink
és a magyarorszagi autoimmun betegséggel
élék sokat koszonhetnek Onkéntes munka-
janak. Sokat tett a nemzetkozi kapcsolatok
megerdsitése érdekében, civil munkajaval a
magyar lupusszal él6 betegtarsakat segitette.
Kiemelked6 munkaja példaértékd lehet min-
denki szamara.

Hevér Krisztina emléke el6tt, tisztelegve hir-
detjiik meg a harmadik Hevér Krisztina Dij pa-
lyazati kiirasat.

1. A palyazat cime: Autoimmun betegséggel
valé egytittélés kihivasai

2. A palyazat beadasanak hatarideje: 2022.
marcius 31.

3. Eredményhirdetés: 2022. majus 7. szom-
bat délutan, a Lupusz Vildgnapi rendezvényen.
Helyszin: Budapest, Orszagos Egészségbizto-
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sitasi Pénztar székhazanak konferenciaterme

(Budapest, 13. keriilet, Vaci ut 73/A) (A korona-

virus-jarvany okozta szigoritasok miatt fenn-

tartjuk a jogot azidépont és a helyszin megval-
toztatasanak.)

4. Dijazas: A Hevér Krisztina Dijat kiirason-

ként egy palyazo nyerheti el. A nyertes palyazé

emlékplakettben és 20.000 Ft értéki vasarlasi
utalvanyban részesiil.

5. A palyazat beadasanak maddjai:

Postai kildeményként a Schopper Gabriel-

la Magyar Lupus Egyesllet levélcimére: 6635

Szegvar, Korégy u. 69. A boritékra ra kell irni:

»Hevér Krisztina Dij”.

E-mailben az info@lupusz.hu e-mail cimre. A

targy mez6be bele kell irni: ,Hevér Krisztina

Dij”.

6. Nevezési dij: nincs.

7. Részvételi feltételek:

» Magyar allampolgarsag.

« A palyazat megfelel a tartalmi kiirdsnak.

« A beérkezett irdsos palyamd terjedelme 2-10
oldal (A/4 méretli lapon kézirés, vagy szoveg-
szerkesztett oldal.).

« Egy palyazé egy palyamivet nyUjthat be.

« A palyamUben szerepelnie kell a palyazé ne-
vének, cimének, egyéb elérhetdségének (te-
lefonszam, e-mail).

« A palyazo beleegyezik abba, hogy a palyamu
a Magyar Lupus Egyesiilet kiadvanyaiban és
weblapjan megjelenhessen.

8. Zslirizés: a beérkezett palyazatokat a Ma-

gyar Lupus Egyesiilet 10 f6 dnkéntese értékeli.

A zs(ri tagjai javaslatot tesznek a legjobb pa-

lyamunkara. A zs(iri donthet Ugy, hogy nem ja-

vasol palyamunkat a masodik Hevér Krisztina



Dijra. A dontés végleges, a palydzék nem jogo-
sultak fellebbezni a dontés ellen.

9. Egyéb: A palyazatra beérkezett palyamun-
kakat nem kiildjlk vissza.

Az els6 Hevér Krisztina Dijat Katai Andrea, a
masodik Hevér Krisztina Dijat pedig Csajagi
Ildik6 nyerte meg, palyamunkajuk weblapun-
kon és Pillangé magazinunkban olvashato.

RAJZPALYAZAT:
A PILLANGO EZER ARNYALATA

>

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesu-
let rajzpalyazatot hirdet autoimmun betegség-
gel él6 szul6k gyermekeinek.

1. A palyazat cime: A pillangd ezer arnyalata

2. A palyazat beadasanak hatarideje: 2022.

marcius 31.

3. Eredményhirdetés: 2022. majus 7. szombat

délutan, a Lupusz Vildgnapi rendezvényen.

Helyszin: Budapest, Orszagos Egészségbizto-

sitdsi Pénztar székhazanak konferenciaterme

(Budapest, 13. kertilet, Vaci ut 73/A)

(A koronavirus-jarvany okozta szigoritasok mi-

att fenntartjuk a jogot az idépont és a helyszin

megvaltoztatadsanak.)

4. Dijazas:

+ 1. helyezett: 15.000 Ft értéki kdnyvutalvany,
oklevél

« 2. helyezett: 10.000 Ft értékd konyvutalvany,
oklevél

+ 3. helyezett: 5.000 Ft értékd konyvutalvany,
oklevél

+ K6zonségdij: 5.000 Ft értékl konyvutalvany,
oklevél

5. Részvételi feltételek:

+ A pdlyazaton csak 18 év alattiak vehetnek
részt.

« Egy palyazé maximum harom, barmilyen
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technikaval készitett alkotast adhat be.

« A papirlap mérete: A4 (210 x 297 mm). Lehet
allé vagy fekvd tajolasu.

+ A rajz hatoldalan szerepelni kell a palyazé
nevének, cimének, egyéb elérhetéségének
(telefonszam, e-mail).

« A palyazo beleegyezik abba, hogy a palyam
a Magyar Lupus Egyesllet rendezvényein, ki-
advanyaiban és weblapjan megjelenhessen.

6. Nevezési dij: nincs.

7. Beadas modja: A palyazat beadasanak

médja: kizarolag postai kildeményként a

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

levélcimére: 6635 Szegvar, Korogy u. 69. A bo-

ritékra ra kell irni: ,,A pillangé ezer arnyalata”.

8. Zslirizés: a beérkezett palyazatokat a Ma-

gyar Lupus Egyesiilet 10 f6 dnkéntese értékeli.

A zsliri tagjai javaslatot tesznek a legjobb pa-

lyamunkara. A zstri donthet Ggy, hogy nem ja-

vasol palyamunkat a masodik Hevér Krisztina

Dijra. A dontés végleges, a palyazok nem jogo-

sultak fellebbezni a dontés ellen.

A kézonségdijat a Magyar Lupus Egyesiilet Fa-

cebook oldalan hirdetjik meg, a legtobb sza-

vazatot (lajkot) eléré rajz kapja a kozonségdi-
jat.

9. Egyéb: A pdlyazatra beérkezett palyamun-

kakat csak felbélyegzett valaszboriték csatola-

sa esetén kildjuk vissza, varhatéan 2022. év IV.

negyedévében.

AUTOIMMUN MOBILFLOTTAT
ALAPITUNK

I

A Magyar Lupus Egyeslilet autoimmun és
reumatoloégiai betegséggel élék részére, va-
lamin ezeken a teriileteken dolgozd orvosok
részére mobiltelefon flottahalozatot alapit.
Célunk az, hogy a flottatagok egy kedvezmé-
nyes (kb. 1.000 Ft-os) havidij ellenében ingyen
tudjanak beszélgetni egymassal korlatlanul,
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flottan kiviilre kedvezményes aron tudjanak
hivast inditani, megfizethet6 mobilinternet
csomag legyen elérhet6 és jutanyos aron tud-
janak késziiléket vasarolni, akar részletfizetés-
sel. A mobilszolgaltatékkal junius ota targya-
lasban vagyunk, egyelére még nem kotottiink
szerzédést, eddig a Telenor-t6l kaptuk a leg-
kedvez6bb ajanlatot.

Aflottahoz a Magyar Lupus Egyesilet tagjai dij-
mentesen tudnanak csatlakozni, hivészamuk
megtartdsaval. (A Magyar Lupus Egyesiilet
tiszteletbeli tagjainak is biztositjuk ezt a lehe-
téséget.) Aki nem tagja a Magyar Lupus Egye-
stletnek, annak 5.000 Ft éves dijért tudnank
biztositani a flotta hasznalatat.

Fontos informacid, hogy a flottahoz valé csat-
lakozas esetén a telefonszam nem valtozik és
a tulajdonjog is az eléfizeténél marad. Tovabbi
informaciéval hamarosan jelentkeziink.

TAGDIJ FIZETES

Kérjlk tagjainkat, hogy egyesiiletiink zokke-
némentes miikodése érdekében 2022. januar
31-ig egyenlitsék ki a tagdijat. Az egyesiileti
tagdij bevétellinket kizarélag miikodési koltsé-
geink finanszirozasara hasznaljuk fel, pl. pos-
takoltség, telefonkoltség, weboldal fenntartas,
nyomtatvanyok, stb.

2021. évi tagdijak (valtozatlanul) a kdvetkezok.
Aktiv . és Tamogato |. tagsag esetén 4.000 Ft /
év, Aktiv II. és Tamogato Il. tagsag esetén pedig
3.000 Ft/ év.

Koltségmegtakaritas miatt nem kildiink kilén
értesitést és készpénzatutaldsi megbizast (sar-
ga csekket), kérjiik, hogy mindenki keressen
meg egy OTP bankfidkot, s ott (bankfioki kész-
pénzbefizetéssel) fizesse be a tagdijat vagy
utalja at 11702012-2004257 bankszamlankra.
Weboldalunkon bankkartyas (Barion vagy Pay-
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Pal) fizetésre is lehetéség van.
PALYAZATOK, TAMOGATASOK
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Sajnos az egy évvel ezel6tt a Nemzeti
Egylttm(ikodési Alaphoz beadott miikodési
és szakmai palyazatunk negativ elbiralasban
részesllt, igy ebben az évben palyazati forras
nélkil maradtunk, amely civil szervezetiink
mukodését veszélybe sodorta.

2021. oktéber 21-én egy Ujabb palyazatot
adtunk be ,Esélyegyenldséggel 28 éves civil
szervezetlinkért és az autoimmun betegség-
gel él6 magyar embertarsainkért” cimmel,
amelyben a 2022. évi mukodési koltségeire
és szakmai programjaira kériink 2 446 000
Ft Osszegl forrast. Nagyon bizunk NEAO-
KP-1-2022/10-000617 azonositoszamu palya-
zatunk pozitiv elbiralasaban.

Jo hir, hogy szeptemberben a Magyar Reuma-
tolégusok Egyestiiletétél 200.000 Ft Osszegl
tdmogatast kaptunk a ,Hevér Krisztina Dij”
és ,A pillang6 ezer arnyalata c. rajzpalyazat”
projektliink részbeni tdamogatasara. Ezuton is
halasan koszonjluk az Egyesiilet elnokének és
tisztségviseldinek, valamint tagjainak nagylel-
ki tdmogatasat.

Novemberben tdmogatasi kérelmet nyujtunk
be azoknak a gydgyszergyart6 vallalatoknak,
akik autoimmun és reumatologiai betegséggel
éléknek gyartanak és forgalmaznak vényko-
teles gydgyszerkészitményeket. Jelenleg szo-
mor0 képet mutat a Magyar Lupus Egyesiilet
anyagi helyzete - még a 28 évvel ezel6tti alapi-
taskor is jobb anyagi helyzetben volt kdzhasz-
nu civil szervezetiink.

Maganszemélyektél és vallalkozasoktol is
tudunk fogadni anyagi jellegli tdmogatast.
Nagyon nagy szikséglink van anyagi for-
rasra, hogy kozhasznl tevékenységilinket a
jovében is el tudjuk végezni. Nagyon kevés



forrasbél gazdalkodunk, onkénteseink és
tisztségviselSink térités nélkil végzik mun-
kajukat, Uzleti tevékenységet nem végziink,
csekély mukodési jellegli koltséglink van,
becsiiletes multtal rendelkeziink. Amennyi-
ben van ra lehetdsége, kérjuk egyedi 6sszegli
pénzadomannyal tdmogassa a Magyar Lupus
Egyesiiletet. Bankszamla szamunk: 11702012-
2004257. (Kulfoldrél torténé tamogatds: IBAN:
HU96117020122000425700000000 - BIC kod:
OTPVHUHB)

Cégek, vallalkozasok ugy is tudnak benniinket
tdmogatni, ha hirdetési felliletet vasarolnak a
kovetkezé Pillang6 cim( nyomtatott Ujsagunk-
ba. A vasarlasrél AFA mentes szamlat tudunk
kiallitani.)

UJ GYOGYSZER AZ SLE KEZELESEBEN

nl)
NDC 0310-3040-00 RO,
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Legel6szor az amerikai lupusz betegszerve-
zet, a Lupus Foundation of America szamolt
be arrél, hogy az FDA jéovahagyta a Saphnelo
(anifrolumab-fnia hatéanyagu) infuzié készit-
ményt, amely egy Uj kezelési lehetdség lesz a
kdzepesen sulyos vagy sulyos SLE-ben. A ké-
szitményt az AstraZeneca gyogyszergyarto ké-
sziti.

A Saphnelo gatolja az immunrendszer egyik
amely jeladdként mikodik, felerésitve az I-es
tipusu interferonoknak nevezett apré hirvivék
jeleit. A Il. fazisu klinikai vizsgélat 6sszesitett
adatai kimutattak, hogy a standard terapia
mellett a Saphnelo- t kapo betegnél tobbet ja-
vult a betegség, mint azoknal, akik a standard
terapia mellett placebot is kaptak.

A fontos mérféldkéhéz valé megérkezéshez
tébb szdz lupusos ember bevondsdra volt
sziikség a vildg minden tdjérdl, akik onként
jelentkeztek toébb klinikai vizsgdlatban vald

részvételre. Haldsak vagyunk énzetlen eréfeszi-
téseikért, valamint a klinikai orvosok, kutatok
erdfeszitéseiért, akik faradhatatlanul dolgoz-
nak az SLE betegség gydgyszerfejlesztésének
tdmogatdsan. Nélkiiliik nem tudndnk uj, életet
megvdltoztato terdpidkat felfedezni.” - mondta
Susan M. Manzi, a Lupus Foundation of Ameri-
ca elndke.

HIRDETOKET KERESUNK
PILLANGO MAGAZINUNKBA

Pillangé magazin

» 32 +4 oldalas exkluziv megjelenésli magazin.

« Célcsoport: autoimmun betegséggel él6 be-
tegek és az autoimmun betegek gydgyitasa-
ban részt vevé orvosok és intézmények.

» A magazin nyomtatasban és online jelenik,
ingyenesen.

« Hatékony és kivalé mindségl hirdetési lehe-
téség.

« AMagyar Lupus Egyesiilet 1993 6ta ad ki tajé-
koztat6 kiadvanyokat az autoimmun beteg-
séggel éléknek.

» Tervezett lapszam megjelenése: 2022. januar
31.

Hirdetési formatumok, dijak

« 1/4 oldal - 90 x 128 mm (belsé oldal) - 38.800
Ft

« 1/2 oldal-185x 128 mm (belsé oldal) - 68.800
Ft

« 1/1 oldal - 185 x 262 mm (bels6é oldal) -
118.800 Ft

« 1/1oldal-210 %297 mm + 3-3 mm kifutd (bo-
rito) - 138.800 Ft

Hirdetési feltételek

« A bemutatkozas lehet szoveg, (szines) kép,
vagy ezek kombinacioja.

« A hirdetési anyag elkiildhet6 e-mailben vagy
barmilyen adathordozoén. (Az adathordozét
visszajuttatjuk.)

+ CYMK szineket és legalabb 300 dpi felbontast
preferalunk.

« A szerkesztett hirdetésrdl korrektdrat muta-
tunk be.

« Megrendelés, anyagleadas hatérideje: 2021.
november 30.

» Tervezett megjelenés: 2022. januar 31.

+ A kiadvany weboldala: www.lupusz.hu/pil-
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+ A hirdetési dijrol atutaldsos szamlat tudunk
kiallitani, amelynek végosszege AFA mentes.

Terjesztés

» Autoimmun betegséggel él6k részére, vala-
mint postai kiildeményben a Magyar Lupus
Egyesiilet tagjai részére.

+ Reumatologiai és autoimmun betegek ke-
zelésében részt vevd egészségligyi intézmé-
nyek (korhazak, klinikdk, autoimmun centru-
mok). A kiadvanyt varétermekben helyezziik
el.

+ A magazint online is publikaljuk weboldala-
inkon és kozosségi oldalainkon.

+ Akiadvany ingyenes, kereskedelmi forgalom-
ba nem kerul!

Tisztelettel: Purgel Zoltan fészerkesztd

ELHUNYT SIMON MARI SZINESZNO

62 éves koraban elhunyt Simon Mari szi-
nésznd - kdzolte a Szinhaz Online.

Simon Mari 1958. november 15-én sziiletett
Budapesten. A Szinhaz- és Filmm(vészeti Féis-
kolan 1983-ban kapott diplomat Marton Laszl6
osztalyadban, majd a Vigszinhazhoz szerz6dott.
1985-86-ban a debreceni Csokonai, 1986-89-
ben a nyiregyhdazi Moéricz Zsigmond, 1989-ben
az egri Gardonyi Géza Szinhaz tagja volt, am
az elmult idészakban szabaduszéként dolgo-
zott. Lathattuk a Cha-Cha-Cha, az Elcserélt
szerelem, A kor négyszbgesitése, a Szeleburdi
vakacio cim( filmekben és a Szomszédok so-
rozatban is felbukkant.

Olyan szerepekben remekelt, mint Sharon
Lake (Allen: Jatszd ujra, Sam!); Hazel (O’Neill:
Amerikai Elektra); Fanny (Krleza: Léda); Ophé-
lia (Sh.: Hamlet); Tiinde (Vérésmarty M.: Cson-
gor és Tiinde); Andromaché (Euripidész-Sart-
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re: Tréjai nék); Colette (Eisemann M.: Fekete
Péter); Melitta (Grillparzer: Sappho); Kornél
(Szép E.: V6legény); Sontilla (Bibbiena: Caland-
ria).

Simon Mari SLE betegséggel élt, az alapitas
ota tagja volt a Magyar Lupus Egyesiiletnek.
Onkéntes munkajaval tobbszor segitette civil
szervezetlinket. Legutéobb a Margitszigeten
megrendezett Lupusz Vildgnapi programun-
kon volt misorvezetd.

Emlékét a Magyar Lupus Egyesiilet 6rokre
megdrzi.

ELHUNYT
MEDGYESI ILONA TAGTARSUNK

Amikor 2019 mdjusdban taldlkoztak a sors-
tdrsak, még senki sem gondolta, hogy vildgjar-
vany lesz, s hogy a kévetkezd években mar nem
taldlkozhatunk. En sem gondoltam, hogy tébb
bardttal mdr sohasem taldlkozhatok. Ebben az
évben sorra kaptam a szomoru telefonhivdso-
kat. Ezen a héten is volt egy ilyen bejévé hivas.
Medgyesi llona klubtdrsam elhunyt. Ica az
1993-as alapitas ota tagja volt a Magyar Lu-
pus Egyesiiletnek, amikor 2007-ben én lettem
az egyeslilet tisztségviselje, nagyon sok se-
gitséget, tdmogatdst és biztatdst kaptam tdle.
Mindig érémmel beszélt a Szentesen eltéltétt
didkévekrdl, s nagyon megériilt, amikor pap-
rikat vittem neki sziilévarosombdl, Szentesrdl.
Sokat elpolitizdltunk, eszmét cseréltiink. Nem
szerette, ha fotéztdk, ez az oka annak is, hogy
csak ezt a gyengébb minéségli képet taldltam
réla. Ica, emlékemben 6rékre megérizlek, nyu-



godj békében!
Purgel Zoltan tigyvezetd,
Magyar Lupus Egyesiilet

DR. SZEKANECZ ZOLTAN
AZ EULAR UJ ALELNOKE

Az eurépai reumatologiai szervezetek sz6-
vetsége, az EULAR alelnokévé valasztotta
Szekanecz Zoltant, a Debreceni Egyetem Alta-
lanos Orvostudomanyi Karanak professzorat.
Kiemelt célja a kozép-kelet eurdpai, ezen beliil
a hazai reumatolégusok, szakdolgozdk és be-
tegek érdekének hatékony érvényesitése.

Az EULAR (European Alliance of Associations
for Rheumatology) a legnagyobb eurépai reu-
matoldgiai szervezet, melynek 45 orszag a tag-
ja. A szovetség koordindlja a nemzetkozi erd-
feszitéseket a reumatoldgiai betegek ellatasa,
az oktatds és a kutatas kapcsan. Nemzetkozi
halozat, amely kapcsolatban all az Eurdpai
Parlamenttel és mas dontéshozokkal is.
Szekanecz Zoltan egyetemi tanar, a DE Altala-
nos Orvostudomanyi Kar Reumatolégiai Tan-
székének vezetbje korabban harom évig volt
az EULAR Tudomanyos Bizottsaganak tagja.
2019-ben valasztottdk meg a szévetség fétit-
kardnak, néhany napja pedig az idén atalakult
szervezet harom alelndkének egyike lett. A
debreceni professzor a nemzeti tarsasagokért
felel6s alelnoki posztot tolti be.

- Mar fétitkdrként is a hdlozatépités és a meg-
lévé nemzetkézi kapcsolatok erdsitése volt a
fé célom, alelnékként ez még inkdbb fontos.
Tapinthatd kiilonbségek vannak a tagorszd-
gok kézétt a betegellatasi viszonyok, a kutatd-
si potencidl, az elnyert pdlydzatok, az EULAR
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kongresszuson kifejtett aktivitdsok, az EULAR
bizottsdgaiban vald részvétel tekintetében. Ki-
emelt feladatom a 45 tagorszag potencidlignak
feltérképezése, és lobbizds, szervezés a féldrajzi
és eqyéb egyenldtlenségek csékkentésére. Nem
titkolt feladatom a kézép-kelet eurdpai régio
képviseletének erdsitése. A heterogenitds csék-
kentése, a minden tagdllamot célzé hdldzat-
épités mindhdrom pillért érinti, ezért kbzvetve
felelés vagyok a szakdolgozokért és a beteg-
szervezetekért is - mondta el a hirek.unideb.
hu-nak Szekanecz Zoltan.

A Debreceni Egyetem professzoranak alelndki
kinevezése 2 évre szél, és egyszer meghosz-
szabbithato, alelnckként tagja az EULAR ve-
zetd szervének (Board) és tobb bizottsagnak.
Szekanecz Zoltan, aki a Magyar Reumatologu-
sok Egyestlletének elnéke is, bizik abban hogy
is erésiteni tudja a nemzetkdzi szévetségben.
Forras: Debreceni Egyetem weboldala, Sajté-
iroda. Foto: Fuilop Maté.

COVID-19 TAMOGATAS
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A koronavirus-jarvany civil szervezetlinket
is hatranyosan érintette. Elmaradtak program-
jaink, a gyogyszergyartd vallalatok pedig nem
tudtak tdmogatast nydjtani résziinkre, raada-
sul a Nemzeti Egyuttm(ikodési Alap is elutasi-
totta 2021. évre vonatkozo palyazatunkat.
Nagyon nehéz évnek néziink elébe. Oszre kell
halasztanunk Pillangd magazinunk megjele-
nését, a mar hagyomanyos majus 10-i Lupusz
Vildgnapi rendezvényiinket sem tudjuk hagyo-
manyosan megtartani. (Helyette online eléa-
dasokat terveziink.) Szeretnénk idén is FFP2
szajmaszkokat vasarolni, s eljuttatni lupusz
betegséggel é16 tagjainknak. Ha van ra lehet6-
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séged, kérjiik tdmogasd a Magyar Lupus Egye-

sliletet, hogy kozhasznu tevékenységilinket

a jovében is el tudjuk végezni. Nagyon kevés

forrasbol gazdalkodunk, 6nkénteseink és tiszt-

ségviselSink térités nélkil végzik munkajukat,

Uzleti tevékenységet nem végziink, csekély

mukodési jellegl koltséglink van, becsiiletes

multtal rendelkeziink.

A befolyd pénzbeli adomanyokbdl szeretnénk

minél tobb koronavirussal kapcsolatos tajé-

koztatast, online vided eléadast megvalosita-
ni.
Tamogatasi lehetéségek

Bankszamlara torténd befizetéssel

+ Az OTP Bank barmely magyarorszagi bankfi-
o6kjaban bankszamlankra térténd befizetés-
sel: 11702012-20004257.

« Személyi igazolvanyodat és lakcimkartya-
dat feltétlen vidd magaddal, mert kérheti a
pénzintézet munkatarsa.

Atutalassal

+ Banki atutalassal az 11702012-20004257
szamu szamlaszamra.

Postautalvanyon (piros csekken)

+ Postai csekken is tudsz pénzadomanyt
kiildeni, de nagyon fontos, hogy ne a
postai cimiinkre add fel az 6sszeget, hanem
bankszamlankra: Magyar Lupus Egyesiilet
11702012-20004257 Budapest, 1910.

Kiilfoldrol, atutalassal

+ IBAN szam:
HU96117020122000425700000000.

+ Az OTP Bank SWIFT koédja: OTPVHUHB.

« Az OTP Bank székhelye: 1051 Budapest,
Nador utca 16.

KOMOLY VESZELYBEN VANNAK,
AKIK NINCSENEK BEOLTVA

.

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesulet hirlevele

Komoly veszélyben vannak, akik még nem
oltattdk be magukat, hiszen a koronavirus-jar-
vany masfél éve alatt szelektalodtak azok a
rendkivil fertézéképes mutansok, amelyeket
a régebbi varidansokhoz képest sokkal kony-
nyebb elkapni - mondta a Semmelweis Egye-
tem Széchenyi-dijjal frissen kitlintetett rektora
az M1 aktudlis csatornan.

Merkely Béla hozzatette: amig az atlag napi
fert6zottek szdma nem emelkedik a mostani
tobbszorosére, kiemelten fontos, hogy azok az
emberek, akik eddig nem tették, vegyék fel az
oltast.

A fert6zottek szama emelkedik - napi 100-120
Uj esetet jelentenek -, de a masodik-harmadik
hulldmhoz hasonlé mar nem lesz, a mosta-
ni hulldm az egészségligyet nem terheli meg
majd.

“A delta varians a brit varidnssal azonos tiine-
tekkel jdr, de fertéz6képessége nagyobb. A fia-
talok oltdsa is elsésorban a virus terjedésének
megakaddlyozdsa szempontjabdl fontos. Lehet,
hogy visszatér a maszkhaszndlat, de nem min-
den esetben, mivel az uj varidns ellen kevésbé
hatékony a maszk” - flizte hozza.

Meg kell szerezni a védettséget, mivel csak
ezzel lehet elkeriilni a sulyos lefolydst megfer-
t6z6dést, és csak igy tud mindenki visszatérni
megszokott életéhez.

Az Orszaghdazban a nemzeti linnepen Merkely
Béla tudomanyos, szakmai és kozéleti mun-
kassagat is elismerték. Az egyetemi rektor
M1 aktualis csatorna reggeli musoraban azt
mondta, hogy a Semmelweis Egyetem Szé-
chenyi-dijas professzorai kiilonleges emberek
voltak, igy kozéjik tartozni fantasztikus érzés.
Palyaja elején a Varosmajori Sziv- és Ergyogya-
szati Klinikdn két Széchenyi-dijas professzor
is mentoralta, Szabd Zoltan, az els6 magyar
szivatiiltetés megtervezdje, kivitelezéje és Ju-
hasz-Nagy Sandor oktaté és professzor.

A Széchenyi-dijjal felel6sség jar: feladatanak
érzi, hogy az Uj alapitvanyi strukturaju egye-
tem Eurdpa és a vilag egyik legjobb orvos- és
egészségtudomanyi képzdje legyen. Az egye-
tem fejlesztéséhez sziikséges er6t az orvos-be-
teg talalkozokbdél meriti, éppen ezért évente
sok mutétet végez, és a koronavirus-jarvany



alatt 20 ezer embernek személyesen adott be
oltast.

AZ ASTRAZENECA COVID ELLENI

GYOGYSZERE JO EREDMENYEKET
PRODUKALT

Az Astrazeneca koronavirus-gyogyszere a
felére csokkenti a sulyos covid-19 betegség
kialakulasat és a halalozas kockazatat a Ill.
fazisu vizsgalat szerint - kozolte a Forbes.hu
szerkeszt6ségével a gydgyszergyar. Az ameri-
kai gyogyszerhatdsag eldtt a szer engedélyez-
tetése.

Az Astrazeneca hosszu hatasu antitest kombi-
nacidja (jelenlegi ,nevén”: AZD7442) a place-
béhoz képest a felére csdkkentette a sulyos
covid megbetegedés vagy a halalozas eléfor-
dulasat a kérhazban nem fekvd, enyhe és ko-
zepesen sulyos tiinetekkel jaré betegeknél a
1. fazisu vizsgalatok szerint (ez az Gn. TACKLE
vizsgalat, lasd lejjebb) .

A vizsgalatba bevont résztvevok 90 szazaléka
olyan populécidkbol kerilt ki, akiknél magas
a sulyos megbetegedés elérehaladasanak koc-
kazata, beleértve a tarsbetegségekkel kiizd6-
ket is.

A gybgyszergyar kozlése szerint a vizsgalat si-
keresen teljesitette az elsédleges ,,végpontot™:
az injekcié formajaban adott 600 milligramm
AZD7442 dozis 50%-kal csokkentette a sulyos
covid-19 vagy (barmilyen okbol bekovetke-
z6) halalozas kockazatat a placebohoz képest
azoknal a jarobetegeknél, akiknél a tiinetek
hét vagy annal kevesebb napja jelentkeztek.

A vizsgalat kimutatta, hogy a készitmény a
tlinetek megjelenésétél szamitott 6t napon
belll kezelt résztvevok esetében a placebdhoz
képest 67%-kal csokkentette a sulyos covid-19

vagy (barmilyen okbdl bekdvetkezd) halalozas
kockazatat.

Az AZDT7442 az els6 olyan hosszu hatasu anti-
test készitmény, amelynek Ill. fazist vizsgalat
adatai a covid megelbézésében és kezelésében
egyardnt elényésnek bizonyultak, és kénnyen
beadhaté injekcié formdjaban.

Jelentdsége a covid kezelésében

A sulyos covid-19 fertézések folyamatos eld-
forduldsa miatt vildgszerte nagy sziikség van
olyan uj terdpiakra, mint az AZD7442, amelyek
megvédhetik a veszélyeztetett népességcso-
portokat a COVID-19 fert6zéstdl, és segithet-
nek megelézni a sulyos betegség kialakuldsat.
Ezek a pozitiv eredmények azt mutatjak, hogy
az AZD7442 fontos szerepet jatszhat a sulyos
vilagjarvany elleni kiizdelemben” - nyilatkozta
Hugh Montgomery, a University College Lon-
don intenziv terapias professzora és a TACKLE
vizsgalatvezetdje.

LAz antitesttel térténd korai beavatkozds jelen-
tésen csdkkentheti betegség stilyossd fokozddd-
sat, és tobb mint hat hdnapig tarté folyamatos
védelmet biztosithat” - mondta a gyogyszer je-
lentéségérél Mene Pangalos, a Biopharmace-
uticals kutatas-fejlesztésért felelds lgyvezetd
alelndke.

Magyarorszagrol is voltak vizsgalt szemé-
lyek

A TACKLE egy Ill. fazisu, randomizalt, kett6s
vak, placebo-kontrollalt, multicentrikus vizs-
galat, amely a COVID-19 megel6zése szem-
pontjabdl vizsgalja az AZD7442 egyszeri (600
mg-os) adagjanak biztonsagossagat és hata-
sossagat placeboval 6sszehasonlitasban.
Magyarul: a vizsgalatba bevont 903 beteg fele
placebét, vagyis hatastalan szert kapott, mig a
masik fele AZD7442-t. A kutatasban résztvevék
nem tudtak ki mit kap, véletlenszertien dontot-
ték el, melyik paciens kap valodi gydgyszerké-
szitményt. A vizsgéalatot 96 helyszinen végez-
ték, koztiilk Magyarorszagon is. Az elsédleges
elemzés 822 résztvevé eredményein alapult.
A vizsgalathoz kapcsolédo 6sszes eredményt
benyujtjak egy lektoralt orvosi folydiratban
valo kozzétételre, valamint ismertetik azo-
kat egy kozeljovében megrendezendd orvosi
kongresszuson.

Lepke Y



Az Astrazeneca megvitatja az adatokat az
egészségligyi hatosagokkal is, sét. A hénap
elején mar benyujtottak kérelmiiket az Egye-
silt Allamok Elelmiszer- és Gydgyszeriigyi
Hat6sagahoz (FDA) az AZD7442 slirg6sségi fel-
hasznalasanak engedélyezésére.

A Pfizer is jol halad a covid gyogyszerrel

A covid betegség kezelésére szajon at bevehe-
té tablettan dolgozik a Pfizer. Az injekcioval be-
adhato verzié naluk is felmerilt, ezt azonban
végil elvetették (a kontaktszam csokkentése
miatt jobb, ha a betegnek nem kell koérhazba
mennie). A Biontech-kel egyiitt hatasos vakci-
nat fejleszté amerikai gyogyszergyar év végé-
re, 2022 elejére igéri a covid elleni tablettat. (A
tabletta mellett szol a kdnny( széllithatdsag,
ezért van olyan vakcinafejlesztd, aki ilyen for-
matumban gyartana szérumot a most hasznalt
injekciok helyett.)

A vilagjarvany elleni kiizdelem Ujabb fejezete
lesz, ha tobb hatasos gyogyszer is lesz majd a
piacon, amivel elkeriilheté lesz a kdrhazi keze-
lés vagy a sulyosabb egészségkarosodas.
Forrds: Forbes.hu | Boritékép: Az Astrazeneca
oxfordi kutatélaborja.

UJ COVID ELLENI GYOGYSZERREL
KISERLETEZNEK
A SEMMELWEIS EGYETEMEN

S S

Augusztus 23-aval a Semmelweis Egyetem is
csatlakozik ahhoz a nemzetkozi szintd klinikai
vizsgalathoz, amelynek célja egy Uj, koronavi-
rusos betegeknek adhato, szajon at szedhetd,
vizsgalati fazisban lévé készitmény hatékony-
saganak igazoldsa. A vizsgalat az egyetem
Varosmajori Sziv- és Ergyogyaszati Klinikajan
folyik majd dr. Merkely Béla rektor, klinikaigaz-

¥

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyestilet hirlevele

gato vezetésével.

A most Magyarorszagra is érkezd, szijon at
szedhetd, antiviralis koronavirus elleni vizs-
galati készitmény klinikai tesztelésének elsé
fazisa marciusban kezd6dott meg az Egyesiilt
Allamokban. Ennek lezarasat kévetéen elin-
dultak @ mar nagyobb szamu beteg bevonasa-
val megvalésulé mésodik és harmadik fazisu
vizsgalatok is, amelyek vilagszerte 400 vizsga-
l6kdzpontban, ezen belll Magyarorszagon hat
helyszinen zajlanak.

2021. augusztus 23-dval, egyetlen budapesti
kozpontként, a Semmelweis Egyetem is csatla-
kozik a nemzetkézi szintii klinikai teszteléshez.
Az egyetemi vizsgdlat dr. Merkely Béla rektor,
klinikaigazgato vezetésével valdsul meg a Va-
rosmajori Sziv- és Ergyégydszati Klinikan. Ez a
klinikai vizsgalat azt értékeli, hogy egy szdjon
dt alkalmazandé vizsgdlati készitmény csok-
kenti-e a betegség idétartamdt és/vagy stlyos-
sdgdt a kézelmultban COVID-19 betegséggel
diagnosztizdlt olyan emberek kérében, akiknél
alacsony vagy fokozott a tiinetek sulyosboddsd-
nak kockdzata.

A Semmelweis Egyetem, mint az orszag veze-
t6 COVID-ellatéja kiemelten fontosnak tartja,
hogy aktivan részt vegyen az Uj koronavirussal
kapcsolatos ismeretek bévitésében, igy az Uj
terapias eljarasok, lehetéségek fejlesztésében
is” - hangsulyozta dr. Merkely Béla rektor, a
vizsgalat vezetdje. Emlékeztetett arra, hogy a
pandémia hazai elsd hulldma soran az egye-
tem vezetésével valésult meg az orszagos rep-
rezentativ H-UNCOVER vizsgélat, amely pontos
képet adott a jarvany akkori kiterjedésérdl.
Emellett az egyetem tobb terliletén is kuta-
tas-fejlesztési munkat inditott a koronavirus-
sal Osszefliggésben, részt vett egyebek mellett
a vérplazmaterapia fejlesztésével kapcsolatos
munkaban, és tobb terdpias lehetéség (pl.
remdesivir, fluvoxamin) klinikai vizsgalataban,
tovabba fékuszban van a poszt-COVID transz-
lacids vizsgalata is.

A Semmelweis Egyetemre érkezd betegek
koziil azoknak, akik megfelelnek a kritériu-
moknak, felajanljak a kovetkezé id6szakban
a vizsgalatban valé részvételt. A most indulé
vizsgalattal kapcsolatban minden tovabbi in-



formacié az Orszagos Gybgyszerészeti és Elel-
miszer-egészségiigyi Intézet (OGYEI) altal jova-
hagyott betegtdjékoztatdé anyagban érhetd el
- mondta el dr. Filakovszky Janos, az egyetem
koordinaciés feladatokat ellaté Klinikai Kuta-
tasokat Koordinalé Koézpontjanak igazgatoja.
Mint minden klinikai vizsgélat soran, a betegek
folyamatos orvosi ellen6rzés alatt allnak majd,
naprél napra nyomon kovetik egészségligyi al-
lapotukat.

Avizsgalatot az OGYEI hagyta jova az Egészség-
lgyi Tudomanyos Tanacs Klinikai Farmakolo-
giai Etikai Bizottsaganak pozitiv allasfoglalasa
alapjan.

Forrds: Dobozi Palma.

SZJA KEDVEZMENY SLE-S
BETEGEKNEK IS

£
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Az 6sszevont addalap addéjat csokkenti a su-
lyos fogyatékkal él6 maganszemélynél az err6l
sz6l6 igazolas alapjan a fogyatékkal vald élet
kezdd napjanak honapjatol ezen allapot fenn-
allasa idején havonta, az adéév elsé napjan
érvényes havi minimalbér 5 %-anak megfeleld
0sszeg.
Az 6sszevont addalap adéjat csokkentd ked-
vezmény igénybevétele szempontjabél sulyos
fogyatékkal élének kell tekinteni azt a sze-
mélyt, aki a 335/2009. (XI1.29.) Kormanyrende-
let mellékletében meghatdrozott betegségek
valamelyikében szenved, vagy a mellékletben
meghatdarozott valamely fogyatékkal él, és ez
kulon jogszabalyban foglaltak szerint megalla-
pitasra kerdilt. A lupusz (SLE) betegség szerepel
a mellékletben! A kedvezmény igénybe vételé-
re jogosult az a személy is, aki fogyatékossagi
tdmogatasban részesil. A kedvezmény igény-
bevétele szempontjabdl a sulyos fogyatéknak

Lepke

mindsilé betegség, illetve fogyaték megalla-
pitasara, és az allapot végleges, vagy atmeneti
jellegének meghatarozédsa szakambulancia,
vagy korhazi osztaly szakorvosa jogosult. Az
errél sz6l6 igazolast tehat a szakambulancia
szakorvosa, vagy a jogosultsagot megallapito
szakorvosi dokumentacié alapjan a beteg ha-
ziorvosa allitja ki. Az ideiglenes igazolast éven-
te kell kiallitani, az adéévben fennallé sulyos
fogyatékot megalapoz6 betegségrdl, illetve a
fogyatékrél. Ha a fogyaték véglegessége kerlilt
megallapitasra, akkor végleges igazolas kertil
kiallitasra.

Tehat a dolgozd (SZJA-t fizetd) SLE-s betegek
szerezzék be az igazolast haziorvosuktodl, s je-
lezzék konyveldjiknek, hogy a kedvezményt
igénybe szeretnék venni. (Ugy tudjuk, hogy ezt
5 évre visszamendleg is lehet érvényesiteni.) Ez
a kedvezmény havonta legalabb 4-5000 Ft kez-
dezményt jelent az SLE betegeknek.

FACEBOOK CSOPORT
LUPUSSZAL ELOKNEK

Szisztémaés

Lupusz
Erythematézus

0

Lupusszal él6k

zart Faceboook csoport lupusszal (SLE-vel) él6k részére

Nagyon nagy szikségink van a Te egy szdzalékodra is.
18157860-1-06 Magyar Lupus Egyesilet

Egyesiiletiink aktivan kihasznalja a k6zos-
ségi média altal nyujtott szolgaltatasokat és
reklam lehetéségeket. A kezdetektdl van lzleti
Facebook oldalunk, miikodtetiink egy titkos
csoportot (Facebook Kapu) tagjaink részére,
ahol tagjaink megtekinthetik az orvosi el6ada-
sok rogzitett videofelvételeit. 2018-ban elindi-
tottunk egy Ujabb Facebook csoportot azzal a
céllal, hogy a lupusszal él6 embereknek segit-
séget nyujtsunk kérdéseikben. Egy olyan sza-
balyozott kozdsségi csoportot valodsitottunk
meg, ahol a csoporttagok ellenérzétt informa-
ciot kapnak kérdéseikre. A zart csoport neve:
Lupusszal élék. (Szandékosan kerdiiltiik a ,be-
tegek”, ,,...betegségben szenveddk” szavakat.)
A csoportba fel fogunk venni immunolégus,
reumatolégus orvosokat, hogy moderaljak,
vagy helyesbitsék a bejegyzéseket, hozzaszo-
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lasokat, igy sokkal hitelesebb vélaszt és elle-

nérzott informaciot kaphatnak a betegtarsak.

+ facebook.com/groups/lupusszalelok/

INTERNETES PORTALUNK
- | -

Mar nyolc domain cimen mukodik beteg-
tdjékoztato portalunk, kiemelt latogatottsagi
adatokkal. A portalok mellett van Facebook ol-
dalunk és csoportjaink, valamint YouTube csa-
tornank. Buiszkék vagyunk arra, hogy portalun-
kon 89 db sajat gyartasu orvosi eléadas vided
van fent 6sszesen 3111 perc ,terjedelemeben”.
Az egyedilallo tartalom mennyiségét jol jelzi,
ha egyszerre szeretne valaki hozzafogni a vide-
60k megnézéséhez, az tobb mint két teljes na-
pig tartana.

Weboldalaink:

+ lupus.hu

+ lupusz.hu

+ lupusbetegseg.hu

+ lupuszbetegseg.hu

+ magyarlupusegyesulet.hu

+ hungarianlupusgroup.org

+ autoimmun.hu

+ sle.hu

Facebook oldalunk:

« facebook.com/lupuszegyesulet

YouTube csatornank:

+ youtube.com/user/LupusHungary

Lupusszal él6k Facebook csoport:

« facebook.com/groups/lupusszalelok

A Magyar Lupus Egyesiilet tagjai Facebook

csoport (tagjaink részére):

» facebook.com/groups/
kapu.magyarlupusegyesulet

TAGSAGUNK A LUPUS EUROPE
SZERVEZETBEN

A Lupus Europe eurdpai erny@szervezetet

.

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesulet hirlevele

tébb mint 30 éve alapitottdk eurdpai orsza-
gok szervezetei, hogy hatékonyan képviselje
Eurépaban az lupuszos betegek érdekképvi-
seletét. A Magyar Lupus Egyesiilet 2003-tol
tagja az eurdpai ernyészervezetnek, azota
minden évben fizeti az éves tagdij 6sszegét.
Rendszeresen részt vesziink kzos nemzetkozi
projektekben, felmérésekben. 2010-ben egye-
suletlink rendezte meg az éves Lupus Europe
konvenciét.

SZAMIT AZ EGY SZAZALEKOD!

Kériink, hogy személyi jovedelemadod
egy szazalékat ajanld fel a Magyar Lupus
Egyesiiletnek!

Ha konyvel6d késziti el adébevallasodat, ta-
jékoztasd, hogy a Magyar Lupus Egyesiiletnek
szeretnéd felajanlani adéd egy szazalékat!

Aki a munkaltatéjanak adja le a nyilatkozatat,
annak a munkaltaté altal kijelolt id6pontig kell
odaadnia a nyilatkozatot, de idén is igaz, hogy
ha valaki ezt elfelejti, vagy kicsuszik valame-
lyik hatarid6bél, akkor majus 1-ig barki elkuld-
heti egy kilon boritékban is a nyilatkozatot.
Fontos! A nyilatkozat csak akkor érvényes, ha
a boritékon feltlinteted neved, lakcimedet és
addazonosité jeledet!

Kériink, informald csaladodat, rokonaidat,
barataidat, kollégaidat, Ugyfeleidet, az adé6
egy szazalék felajanlasanak fontossagarol és
szlikségességérol! Ha van konyveld ismerdsod,
juttasd el részére felhivasunkat.

Addszamunk: 18157860-1-06

VIGYAZZON MINDENKI MAGARA!

Arra szeretném megkérni minden tagunkat,
hogy a fertézés megel6zése érdekében tartsak
be a védekezési szabalyokat! Ha lehet, sen-
ki se menjen kozosségbe, de ha mégis kell
menni, akkor hasznaljatok a maszkot és rend-
szeresen végezzetek fert6tlenitést (kézmosas,
felllettisztitds). Szamunkra a megnyugtatoé
megoldast a Pfizer /[ Moderna koronavirus
elleni védooltas felvétele jelenti.

Purgel Zoltan
lgyvezetd
Magyar Lupus Egyesiilet



APiroska és a farkas cimU szép mesét mindannyian ismerjiik. A lupusz betegség viszont tényleg nem mese, a lupusszal é16
embereknek életik végéig kiizdenilik kell a farkassal. Egyestiletiink 27 éve alakult azzal a céllal, hogy a lupusz betegséggel
élok életfeltételeit javitsa. Kozhasznu szervezetlinkben mindenki valéban tarsadalmi munkaban - fizetés nélkil - végzi
feladatait. Nincs semmi mese, mi becsliletes civil szervezet vagyunk, a felajanlott adé egy szazalékokat nem a muikodési
koltségek emésztik fel, hanem 100%-ban cél szerinti tevékenységekre forditjuk. Latogass el weblapunkra, ismerj meg
benniinket, s ha azt szeretnéd, hogy egy szazalékod biztosan j6 helyre keriiljon, ajanld fel nekink!

Adoészamunk
18157860-1-06

www.lupusz.hu/egyszazalek/
Schopper Gabriella
Magyar Lupus Egyestilet




