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A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesuletet 1993-ban névaddja
alapitotta.

Schopper Gabriella gyermekkori allergiaban szenvedett, kés6bb egy fellépd
vérzékenyseég miatt szteroidokat kapott. Huszonhat éves volt, amikor -
problémamentes terhességének utolsé fazisaban — a betegség ismét tamadt.
Gabriella Amerikaban élt, ahol kérulbeltl egy év utan dertlt ki, hogy sokasodo
panaszai mogott a lupusz all. Kezeléseket kovetéen i1dordl idore
tinetmentessé valt, majd ismét fajdalmakkal, szenvedésekkel teli periodusok
kovetkeztek. Hazassaga a betegseég miatt megromlott, végul ugy doéntott,
kisgyermekével hazakoéltézik Magyarorszagra. Amerikai kezel6orvosa javasolta,
hogy alapitson klubot, hiszen a betegtarsakkal valé kapcsolat sokat segithet
abban, hogy koénnyebben viselje betegségéet. Orvosokat nyert meg,
betegtarsakat keresett fel, talalkozokat szervezett, majd harom év multan a
klub egyesuletté alakult.

Az SLE (Szisztémas Lupusz Erythematosus) betegek hazai érdekszervezete nem
véletlenul forrt egybe nevével: Schopper Gabriella 2006-ban bekdvetkezett
halalaig vezette az egyeslletet. Szervezte a betegtalalkozdkat, tanacs-
kozasokat, amelyeken szakorvosok szamoltak be a betegséggel kapcsolatos
legujabb informacidkrol, kezelési modokrol. Szorblapokat adtak ki, internetes
forumot, weblapokat Gzemeltetnek, nemzetkozi szervezetekhez csatlakoztak.

2004-t6] majus 10-e a Lupusz Vilagnapja, a nemzetkdzi kezdeményezéshez a
magyar egyesulet is csatlakozott. Az evenkénti vilagrendezvéeny célja nem
egyszerden a betegséghez kapcsolédo ismeretek terjesztése, hanem az s,
hogy novekedjen a lupusz-kutatasok finanszirozasa, és az SLE kozegész-
segligyi témava valjon. A budapesti egynapos rendezveényt csaladi napnak is
nevezzuk, levén a betegseg kdzvetve érinti a beteg kdzelebbi és tavolabbi
hozzatartozoitis.

A Magyar Lupus Egyesulet t6bbszdr képviseltette magat az SLE-betegek
eurdpai ernydszervezete, a Lupus Europe konvencidjan, s 2010-ben Budapesten
a hazigazdaja volt a Lupus Europe soros kongresszusanak.

Egyesuletinknek van orvos listaja, szorolapja, hirlevele, exkluziv magazinja,
DVD kiadvanya, jo kapcsolatokat apolunk mas betegcsoportokkal, a médiaval
és néhany gyogyszergyarral. 2007 6szén orszagos képviseleteink alakultak:
jelenleg az orszag 11 pontjan muikdédnek. A terlleti képvisel6k feladata a
hozzajuk fordulo betegek tajékoztatasa e-mailben, telefonon és személyesen.

A 2007-es UjjaszervezOdeést kovetéen — Purgel Zoltan elnokletével - a
mukodtetés is konnyebbé valt: az adozok egyszazalékos adodfelajanlasan, a
csekéely tagdijakon, olykor palyazati forrasokon kivil az Egészséguigyi
Minisztérium palyazatan jutottunk jelentos anyagi tamogatashoz. Ebbdl régota
dédelgetett almunk is valdra valt: megjelenhetett Pillangé cim( magazinunk, a
~Legfontosabb kérdések és valaszok” cimd kiadvanyunk, DVD-kiadvanyok,
melyen szakorvosok el6adasai nézhetok meg.

Weboldalainkon (www.sle.hu, www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu) minden
informacié megtalalhatd a lupuszrol, a szervi érintettségekrdl és egyéb
autoimmun betegségekrdl. Minden kiadvanyunk elektronikus formaban
letolthetd, megtekintheté. Weboldalunkat rendszeresen frissitjik aktualis
hirekkel, informacidkkal. Tarsalgo rovatunkba napi tobb Gzenet érkezik, ezen a
forumon tudjak egymast seqgiteni az autoimmun betegek. Blszkék vagyunk
arra, hogy weblapunkon tagjaink 30 filmet (el6adast) 6sszesen kdzel 34 oranyi
videdanyagban tekinthetnek meg on-line.

Az egyesulet 2009-ben dijat alapitott, amelyet a 34 évesen lupuszban elhunyt
Hevér Krisztinarol, az egyesilet volt alelnékérdl és nemzetkdzi kapcsolat-
tartdjardl nevezett el. Egyesuletink €s a magyarorszagi autoimmun betegek
sokat kdészdonhetnek munkajanak, sokat tett a nemzetkdzi kapcsolatok
megerlsitése érdekében, civil munkajaval a magyar lupuszos betegeket
segitette. Kiemelkedd munkaja példaérték(i mindenki szamara. Az O emléke
el6tt tisztelegve hirdettlik meg az elsé Hevér Krisztina Dij palyazati kiirasat.

Ma az egyesllet eln6ke Purgel Zoltan, alelnbke Martaszéki Ferencné és Varga
Gabor. Munkajukat még legalabb tiz 6 aktiv tag segiti. Munkankat 6nzetlenil,
fizetés nélkul végezzik. Ma az egyesuletnek kozel ezer tagja van, s évente
négyszer szervezink talalkozokat, betegférumokat. A tagok szerint a
rendezvények nagyszerd alkalmak arra, hogy a magukat sokszor négy fal kozé
zaro betegek kikapcsolédjanak és baratokra leljenek.

&Schopper Gabriella, egyestiletiink alapitdja (2003)
%Gabri%l)la Schopper, the founder of our association (2003)

Betegférum (2006)
Group-meeting (2006)
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Betegférum, Dr. Kiss Emese (2007)

Group-meeting, Dr Emese Kiss (2007)
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Lupus Europe konvencié, Palma de Mallorca (2008)
Lupus Europe Convention, Palma de Mallorca (2008)

Betegférum, Dr. Ori Zsolt (2009)
Group-meeting, Dr Zsolt Ori (2009)
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Lupus Vilagnap (2010)
World Lupus Day (2010)

Betegforum, ifj. Dr. Gergely Péter (2003)
Group-meeting, Dr Péter Gergely (2003)
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Betegférum, Dr. Baraczka Krisztina (2006)
Group-meeting, Dr Krisztina Baraczka (2006)

Group-meeting (2007)

Betegforum, Dr. Nagy Gyorgy (2008)
Group-meeting, Dr Gyoérgy Nagy (2008)
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Betegférum (2009)
Group-meeting (2009)

Lupus Vilagnap (2010)
World Lupus Day (2010)

Betegférum, Prof. Dr. Szemere Pal
Group-meeting, Prof Dr Pal Szemere

Betegf()rum,_ Prof. Dr. Pajor Attila (2007)
Group-meeting, Prof Dr Attila Pajor (2007)

Betegforum, Hevér Krisztinal(2008)
Group-meeting, Krisztina Hever (2008)

Betegforum (2008)
Group-meeting (2008)

Lupus Vilagnap (2009)
World Lupus Day (2009)
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(2010)
World Lupus Day (2010)

Betegférum (2003)
Group-meeting (2003)

Betegforum (2007)
Group-meeting (2007)

Betegférum,. Prof. Dr. Czeizel Endre (2008)
Group-meeting, Prof Dr Endre Czeizel (2008)

Betegforum, Purgel Zoltan (2009)
Group-meeting, Zoltan Purgel (2009)

Lupus Vilagnap (2009)
World Lupus Day (2009)

.Lupus Vilagnap (2010)
World Lupus Day (2010)

Schopper Gabriella
Magyar Lupus Egyesulet

Gabriella Schopper
Hungarian Lupus Group
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Betegférum (2007)
Group-meeting (2007)

Betegforum (2008)
Group-meeting (2008)

Lupus Europe Konvencio, Strasbourg (2009)
Lupus Europe Convention, Strasbourg (2009)

Lupus Vilagnap (2009)
World Lupus Day (2009)
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s Vilagnap (2010)
World Lupus Day (2010)

Betegférum (2005)
Group-meeting (2005)

Megemlékezés Schopper Gabriella sirjanal (2007)
Cor%memoration at the grave of Gabriella Schopper (2007)

Betegférum,_ Turi Gabriella (2008)
Group-meeting, Gabriella Turi (2008)

Betegférum, Dr. Valyi Péter (2009)
Group-meeting, Dr Péter Valyi (2009)

Hevér Krisztina Dij 4tadasa Katai Andrednak (2009)
Investiture of the Hevér Krisztina’s Award to Andrea Katai
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The Gabriella Schopper Hungarian Lupus Group was founded by its
denominatorin 1993.

Gabriella Schopper had suffered from allergy since her childhood. Later she got
steroids due to incipient haemophilia. She was 26 when - in the last period of
her problem-free pregnancy - the illness attacked again. Gabriella was living in
the United States when it was revealed after approximately one year that
behind her accreting complaints there was the SLE. Following the treatments
she had become asymptomatic from time to time, while later on periods being
full of pains and suffering came. Her marriage got broken because of the illness
and finally she made a decision to repatriates to Hungary together with her
child. Her American physician recommended to establish a club since all the
connection with other patients can help much with bearing the iliness in an
easier way. She convinced doctors to support them, sought patients, organized
meetings, then finally after three years the club formed a group.

It iIs not an accident that the SLE (Systemic Lupus Erythematosus) patients'
domestic group of interest coalesced with her name: Gabriella Schopper led
the group until her death in 2006. She organized patient-appointments,
conferences where specialists reported about the recent illness-related
information and treatment methods. They published leaflets, worked on
internet forum and website, built up connections with international
organizations.

Since 10 May, 2004 has become the world-day of Lupus, the Hungarian group
also connected to this international initiative. The goal of the annual world-
programme is not simply the spreading of the illness-related knowledge, but
the raising of the lupus-related research's financing, and providing the way to
make the SLE a public health topic. We call our one-day meeting also as a
family day because the illness affects the patients' close and distant relatives in
an indirect way too. The Hungarian Lupus Group attended conventions of
Lupus Europe several times, so the European organization of SLE patients and
the host of the next congress of Lupus Europe in 2010 going to be Budapest.
Our group has doctor register, leaflet, newspaper, exclusive magazine, DVD
release, we maintain good connections with other patient groups, with the
media and with some pharmaceutical companies. In autumn 2007, country-
wide agencies were established. They are working currently at eleven points in
the country. The regional representatives' task is providing information for the
patients turning to them in e-mail, through phone or personally.

After the reestablishment in 2007 - with Zoltan Purgel as chair - the work
became easier. We got considerable financial support due to successful
applications provided by the Ministry of Health and besides of this we could
gain support from other applications, such as from little membership fees, and
from the support of tax payers who are able to give 1% of their taxes to different
non-profit groups like our one. Using this income one of our early dreams came
true: our magazine Pillangd, our press "The Most Important Questions and
Answers" could be published; and DVDs that contain lectures given by
specialists.

All of the information can be found on our websites (www.sle.huy,
www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu) about the Lupus iliness, affections of
organs and other autoimmune diseases. All of our publications can be
downloaded and viewed in electronic format. Our web page is frequently
updated with latest news, information. Our forum receives several comments
every day; this is the forum by which autoimmune patients can help each other.
We are proud of having a web site where our members can view 30 video
movies (lecture) on-line; the length of these is approximately 34 hours.

The group established an award in 2009, which got the name of our vice-chair
and international contact person, Krisztina Hevér, who died of Lupus at her
age of 34. Our group and the Hungarian autoimmune patients can thank her
for working so much for the froup. Krisztina did much for strengthening our
international relationships. She helped the Hungarian lupus patients with her
civil work. Her eminent work is exemplary for everyone. To give a salute to Her
memory, we prepared and published the first Krisztina Hevér Award.

Today, the chair of the group is Zoltan Purgel, vice-chairs are Ferencné
Martaszéki and Gabor Varga. They work together with at least ten active co-
operate members who help them with great enthusiasm. We do our job In a
disinterested way, without any payments. Today the group has about thousand
members for whom we organize patient-meetings and forums four times in a
year. According to the opinion of the members, these meetings provide an
excellent way for the patients to leave their living rooms, to have fun and to find
friends. | :



