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Lepke kiadvanyunk megjelenése (2013/1.)

2013. marcius 5.

Ujsagunk 2013/1. lapszdma marcius 5-én jelent meg 16 oldal terjedelemben. Lapunkba az egyesiileti
hirek és programok mellett részletesen beszamoltunk egészségkarosodott emberek részére aktualis
informdcidkrél, jogszabalyvaltozasokrél, elérhet6 tdmogatdsokrdl, stb. Az ingyenes kiadvanyt
postdztuk tagjaink és partnereink részére, valamint nagyobb csomagokban Magyarorszag kérhazaiba,
autoimmun centrumaiba. (A kiadvany a partner orvosaink segitségével jutott el azon betegtarsainkhoz,
akik  nincsenek  kapcsolatban veliink.) A  kiadvany weboldalainkrél  (www.lupusz.hu,
www.autoimmun.hu, www.sle.hu) dijmentesen let6lthetd és megtekinthetd.

N L Eppetie s
2013/1. + 2013. marcius 5.

Lepke ¥
b PR

a Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet betegforumira, mely 2013, 4prilis 6-dn
(szombaton) 13.00 - 1700 6rig lesz Budapesten, 2z Orszigos Egészségbiztositasi
Pénztir székhizanak eldadotermében (Budapest. 3. kerlet. Vici Gt 73/A)
Tervezett programok:
1300 Kotetlen beszélgetés, tagbelépési lehetdség
13306 Prof. Dr. Karpiti Sarolta tanszékvezetd egyetemi tandr (Semmelweis Egyetem
B6r-, Nemikértani és BGronkolbgiai Kiinika) eldadisa Az SLE bortiinetei
W55 Szinet
1430 Dr. Wikonkal Norbert egyeteri doc
& Boronkologiai Klinika) eldadisa Vas
B850 Szinet

e Bir-, Nemikéetani

15300 A Magyar lupus Egyesilet kozgydlese. (© £ ¢ Qaie
(Meghivo és tovabbi részetek a 3. oldabon) | !' i Hi

1600:. Egyesileti Ora (egyesileti hrek, tagségi | L] ]
lgyek, kérdések-vilaszok, tapasztalatcsere, [/ &%_’@ |
csoportos problémamegoldis, klubélet). I \g,

Minden résztvevének jegyzettdmbat, irdeszkszt, |~V % | §

rissit6t biztositunk.

Ingyenes programunkra mindenkit
szeretettel varunk!

L

w A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet hirlevele [l

Lepke 2012/1.

8. DVD kiadvanyunk megjelenése

2013. marcius 5.

Fontos szamunkra, hogy orvosi el6adasainkat, beszamoldinkat azon tagjaink is meg tudjak nézni, akik
a tavolsag vagy egészségligyi okok miatt nem tudnak eljonni taldlkozdinkra. 2008 6ta rogzitjik a
taldlkozéinkon elhangzd el6adasokat, majd a studidé utémunkalatok utdn publikaljuk weblapunkon és
DVD kiadvanyt készitiink. igy aki nem rendelkezik internet eléréssel, az otthondban is megnézheti DVD-
lejatszé segitségével el6addsainkat. De érdekes lehet azoknak is Ujra megnézni, akik mar személyesen
|attak az el6adast. A DVD kereskedelmi forgalomba nem keriil, azt kizarélag tagjaink kapjak meg. A 8.
DVD-n a 2012. évi betegférumainkon elhangzott orvosi és egyéb el6adasok videdi tekinthet6k meg.

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesulet
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KoZHASZAD 20

ORVOSI ELOADASOK VIII.

2p

" | PROE DR. SZEMERE PAL ereritus egyetemi tani:
Semmebaeis Egyetemn
Az antifoszfolipid szindromarél
Készilt & 2012 mircius 374 unkor:

1 DR. VERTES LASZLO
& Magyar Orvostirtencimi T2
Dr. Kaposi Mor Profes
Készilt & 2012 marcius 3% betegférumunken,

. PROE DR. SZEKANECZ ZOLTAI
Debrecen Egyetem. Onvos- é5 Egészsagt
Reumatologia: Tanszék
Az SLE6] kozértheten
Készilt & 2012 szeptemiber 294 betegfénomunkon

“5 LUPUSZ Kviz
Keérdések, megoldasok, ajandéksorsolds..
Kesziitt 2 2012. cecember i talikoz6nkoe,
L1 LUPUSZ - AHOGY EN LATOM FOTOPALYAZAT
Kiallitisanak megnyitéja
Készilt 2012, december 29-én

EEFERTT
Wiprels

Megjelent: 2013. mércius 5.

A 8. DVD boritdja

Betegforum Budapesten, az OEP székhazanak el6adotermében

2013. aprilis 6.

2013. évi els6 betegforumunk, taldlkozdnk, kozgydlésiink dprilis 6-an volt az Orszagos
Egészségbiztositasi Pénztar (OEP) székhazanak el6addotermében. Az OEP székhaza nagyon kdénnyen
megkozelitheté tomegkozlekedéssel és autdval is, de a vidékrél autdbusszal vagy vonattal érkezé
vendégeink is konnyen el tudtak jutni a helyszinre. Vendégeink asvanyvizet, teat, Balaton szeletet
kaptak.

Ezen a szombat délutanon kett6 orvosi el6adast hallhattunk, mindkét el6adonk a Semmelweis
Egyetem BGr-, Nemikdrtani és Bronkoldgiai Klinikardl érkezett.

Els6 el6addnk Dr. Karpati Sarolta tanszékvezets egyetemi tanar volt. ProfesszornG az SLE bértineteirdl
tartott vetitéssel egybekotott el6adast, majd valaszolt feltett kérdéseinkre. Professzorn6tél egy
értékes el6adast hallhattunk.

A masodik el6adas kezdete el6tt Purgel Zoltan elndk koszéntotte a résztvevik kdzott Partos Csilla
mivésznét. Masodik el6adénk Dr. Wikonkal Norbert egyetemi docens Ur volt, el6adasat Vasculitis és
lupus cimmel. tartotta meg. EzUton is kdszonjik Docens Ur humoros, a betegek szdmdra is kdnnyen
érthetd el6addsat!

Az orvosi el6adasokat videdra rogzitettiik, hogy azon tagjaink is meg tudjak nézni, akik a tavolsag vagy
egészséglgyi okok miatt nem tudtak eljonni betegféorumunkra. A filmeket a studié utémunkalatok utan
publikdljuk weblapunkon és DVD kiadvanyt készitlink.

15.30 6rakor a Magyar Lupus Egyesiilet kozgy(lése kdvetkezet, amely sajnos annyira elhizédott, hogy
Egyesiileti 6ra programunkat nem tudtuk megtartani. (Egyeslleti o6ra elnevezéssel egy Uj
kezdeményezést inditottunk, az orvosi el6adasok utan van egy ora ,klubfoglalkozas”, ahol
megbeszéljiik az egyesiilet hireit, lehetGség van tapasztalatcserére, kzos problémamegoldasra, stb...)

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet
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Betegférumaink helyszine az Orszégos El6adas kozben...
Egészségbiztositasi Pénztar székhaza

Dr. Wikonkal Norbert egyetemi docens
SE BGr-, Nemikdrtani és BSronkoldgiai Klinika

,Az Orvos valaszol...” rovatunk elinditasa

2013. majus 10.

2013. majus 10-én, a Lupusz Vilagnapjan elindult a lupusz és mas autoimmun betegek szamara egy Uj
ingyenes szolgaltatdsunk: weblapunk Tdarsalgd rovatdban a betegek kérdéseket tehetnek fel, s hiteles
valaszt kapnak immunoldgus orvostdl. ,Az Orvos valaszol...” szolgdltatast Dr. Kadar Janos belgydgyasz-
immunoldégus orvos, a Szent Laszlé Kérhaz f6orvosa vezeti. A betegek batran kérdezhetnek FSorvos
Urtdl, a valaszok par nap utan érkeznek kiemelt grafikai stilusban — ezzel is jelezve a kérdésekre adott
valaszok hitelességét. Tarsalgo rovatunkban tovabbra is , beszélgethetnek” a betegek, s tovabbra sem
kell regisztracié a rovat hasznalatahoz.

Részvétel az EULAR konferencian

2013. junius 13.

2013. junius 13-15-éig egyesiiletiink képviseletében alkalmunk volt részt venni az ez évi EULAR (The
European League Against Rheumatism) konferencidan Madridban. Ez a legf6bb reumatoldgiai

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet
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rendezvény Eurdpan belll, tébb mint 16.000 résztvevével. A jelen lév6k legnagyobb részben
specialistak, de mas orvos szakmai képvisel6k és betegegyesiileti tagok is reprezentdljadk magukat. E
konferencia a reumas megbetegedések széles spektrumat lefedi - a tudomany jelen alldsat bemutaté
el6adasokat, prezentacidkat k6zol, csakigy, mint klinikai szimpdziumokat, diszkusszidkat, workshop-
okat és egy kiallitast, melyen kutatasokat, kilénféle vizsgalatokat bemutatd plakatok, valamint cégek
és szervezetek standjai kapnak helyet.

Lepke kiadvanyunk megjelenése (2013/2.)

2013. szeptember 5.

Ujsagunk 2013/2. lapszdma szeptember 5-én jelent meg 16 oldal terjedelemben. Lapunkba az
egyeslleti hirek és programok mellett részletesen beszamoltunk egészségkarosodott emberek részére
aktualis informacidkrdl, jogszabdlyvaltozasokrol, elérhetd tdmogatasokrdl, stb. Az ingyenes kiadvanyt
postdztuk tagjaink és partnereink részére, valamint nagyobb csomagokban Magyarorszag kérhazaiba,
autoimmun centrumaiba. (A kiadvany a partner orvosaink segitségével jutott el azon betegtarsainkhoz,
akik  nincsenek  kapcsolatban  veliink.) A  kiadvany weboldalainkrél  (www.lupusz.hu,
www.autoimmun.hu, www.sle.hu) dijmentesen letolthet6 és megtekintheté. Ez a kiadvanyuk
kiemelten magas példanyban jelent meg.

2013/2. + 2013. szeptember 5.

PROGRAMVALTOZASOK, UJ PROGRAMOK
» 2013 szombat 030 dig
Betegnap Debrecenbe

Meghivé és részletek a 2. oldalon.

*2 00 ériig

etegforum Burdélﬁpesten

sche

chopper i
Meghivo és részletek a 3. oldalon,

%

Egészségre nevel6 programok

w A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyestlet hirlevele

Lepke 2013/2.

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet
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Telefonos lelki segély szolgalatot inditottunk

2013. szeptember 5.

2013 szeptemberétél udjra elérhet6 telefonos lelki segély szolgaltatasunk a (70)269-6300
telefonszamon hétfénként 10.00-14.00-ig, péntekenként 14.00-18.00-ig. Ingyenes szolgdltatasunkkal
azon betegtarsaknak szeretnénk segiteni, akik a nehezebb napjaikban kedves, meleg és viddm szavakra
vagynak. A telefon masik végén Csajagi lldikd fogadja a hivasokat. (Réla Pillangé magazinunk 5.
szamaban lehet olvasni.)

Egészségre nevel6, szemléletformalé programsorozatot inditottunk

2013. szeptember 20.

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet a TAMOP-6.1.2-11/1-2012-1162 azonositészamu
palydzaton sikeresen szerepelt, s 9.681.400 Ft Eurdpai Unids forrast nyert a programsorozat
megvaldsitdsara. A tamogatas 100%-os intenzitasl, azaz sajat Onrész biztositdsara nem volt
szlikséglink. E palyazati forras segitségével egészségre neveld, szemléletformalé programsorozatot
inditottunk négy varosban: Debrecenben, Kecskeméten, Pécsen és Szegeden. A programokon barki
ingyenesen részt vehetett, vehet. A palydzat megvaldsitasaval az a célunk, hogy az ifju korosztdlyoknak
és a csaladok egészének szemléletformdld életmddjahoz, valamint a szép koruak egészségének
megGrzéséhez is hozzajaruljunk. Azt szeretnénk, ha ez a programsorozat valamennyilink testi és lelki
egészségét szolgalna!

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet
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recen

* 2013. december 6. (péntek) 16-17 oréig
Személyiségfejlesztés
El6ad6: Nagyné Berke Monika
Debrecen, Jerikd u. 17-19.
*2013. december 13. (péntek) 16-17 oraig
Onismeret

El6ado: Nagyné Berke Monika

Debrecen, Rakoczi u. 7

- 2014. januar 9. (csut tok) 16 17 ora|g
Egyiitt (ikodé é

El6ad6: Nagyné Berke Ménika -

Debrecen, Rakoczi u. 7

+2014. januar 17 (péntek) 16-17 oréig

Az érzelmi intelligencia (EQ) fejlesztése
El6ad6: Nagyné Berke Monika

Debrecen, Rakéczi u. 7
-2014 Januar 23 (csu
Prok ldé ké:
El6ado: Nagyné Berke Monika
Debrecen, Rakoczi u. 7
+2014. Januér 24, (pentek) 16 17 éréng

6k) 16-17 oOraig

+ 2014. februdr 14. (péntek) 16-17 oréig
Relaxacios technikak

El6add: Nagyné Berke Monika
Debrecen, Rakédczi u. 7
+2014. februdr 21 (péntek) 16-17 oraig
Logikai jatszohaz feln6tteknek
El6add: Nagyné Berke Monika
Debrecen, Rakoczi u. 7
+2014. majus 9. (péntek) 16-17 oraig
Stresszkezelés

Elad6: Nagyné Berke Monika
Debrecen, Rakoczi u. 7
+2014. jinius 20. (péntek) 16-17 oréig
Balesetmegel6zés

Elad6: Nagyné Berke Monika
Debrecen, Rakoczi u. 7.
+ 2014, jinius 27 (péntek) 16-17 oréig
ElsGsegélynyiijtas

El6ad6: Nagyné Berke Monika
Debrecen, Rékéczi u. 7

+ 2013 oktéber 25, (péntek) 16-17 ordig

A munka és a gy
El6ad6: Nagyné Berke Momka
Debrecen, Rakoczi u. 7
+ 2014. januér 28. (kedd) 16-17 oraig
Konfliktuskezelés
El6adé: Nagyné Berke Monika
Debrecen, Rakoczi u. 7
*2014. januar 30. (csitortok) 16-17 ordig
Asszertiv kommunikacio
Eléad6: Nagyné Berke Monika
Debrecen, Rakéczi u. 7
+2014. januar 31. (péntek) 16-17 ordig
Autogén relaxacio
El6ad6: Nagyné Berke Monika
Debrecen, Rakoczi u. 7
+2014. februar 7 (péntek) 16-17 oraig
Burn out: kiégés megel6zése
El6ad6: Nagyné Berke Monika
Debrecen, Rakéczi u. 7

ges taplalkozas
Hlsadd: Bodnér Istvan Aurél
Kecskemét, Izséki Gt 8.
* 2013. november 8. (péntek) 16-17 oraig
Mozgasformak valasztasa
El6ado: Bodnér Istvan Aurél
Kecskemét, Izsaki Gt 8.
« 2013. november 15. (péntek) 16-17 oraig
A viz hatasa a szervezetre
El6ad6: Bodnar Istvan Aurél
Kecskemét, Izsaki (t 8.

Pécs

+2014. februdr 28. (péntek) 16-17 oraig
Energiaegyensuly megdrzése

Eldado6: Deszticsné Nagy Katalin

Pécs, Dobd Istvan u. 86-90.

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet

+ 2014. marcius 14. (péntek) 16-17 oraig
Sajatkészitésii ételek és a gyorséttermi
ételek kozotti kilonbség
El6adé: Deszticsné Nagy Katalin
Pécs, Dob6 Istvan u. 86-90.

+ 2013. szeptember 20. (péntek) 16-17 6réig
Sziv és érrendszeri megbetegedések
megelézése
El6adé: Bata Méria
Szeged-Széreg, Magyar u. 14.

* 2013. szeptember 27 (péntek) 16-17 ordig
A cukorbetegség kockazata és
megel6zésének lehetdségei
El6ad6: Bata Méria
Szeged, Szekerce u. 14.

+ 2013. oktdber 4. (pentek) 16 17 oralg
Az allergia meg

Szeged Petdfi S. sgt. 12.

+ 2014. aprilis 4. (péntek) 15-16 6raig

Sziv és érrendszeri megbetegedések
El6add: Polgdr Annamaria
Szeged Petdfi S. sgt. 12.

+ 2014. aprilis 1. (péntek) 15-16 oraig

Az allergiarél A-Z-ig
Eléad6: Polgdr Annaméria
Szeged Petdfi S. sgt. 12.

+ 2014. aprilis 18. (péntek) 15-16 oraig

Egészséges munkahelyi ebéd otthonrol
ElGadé: Polgar Annamaria
Szeged Petdfi S. sgt. 12.

+2014. aprilis 25. (péntek) 15-16 o6réig

A s6 szerepe az étkezésben
El6adé: Polgar Annaméria
Szeged Petdfi S. sgt. 12.

- 2014. méjus 16. (péntek) 15-16 oraig

Vetélkedok egészséges taplalkozas

El6adé: Bata Maria
Szeged, Szekerce u. 14.

+ 2013. oktober 11. (péntek) 16-17 ordig
Bio és reform ételek
Eléadé: Bata Méria
Szeged, Szekerce u. 14.

+ 2013. oktéber 18. (péntek) 16-17 dréig
Az egészséges taplalkozas fontossaga
El6adé: Polgar Annaméria
Szeged, Szekerce u. 14.

+ 2014. marcius 7 (péntek) 15-16 oraig
Egészséges étkezés: alapanyagok és
elkészitési modszerek
El6ado6: Polgar Annamaria
Szeged Petdfi S. sgt. 12.

* 2014. marcius 21. (péntek) 15-16 ordig
A gyogynovények az egészségmeglr-
zés szolgalataban
El6adé: Polgar Annaméria
Szeged Petdfi S. sgt. 12.

* 2014. mércius 28. (péntek) 15-16 6raig
Dohanyzas prevencio
ElGadé: Polgar Annaméria

El6adé: Polgar Annamaria
Szeged Petdfi S. sgt. 12.

*+ 2014, mdjus 23. (péntek) 15-16 Oraig

A mozgasszegény életmod
kovetkezményei

Eléad6: Polgdr Annamaria
Szeged Petdfi S. sgt. 12.

+ 2014, majus 30. (péntek) 15-16 oraig

Drog és alkoholfogyasztassal
kapcsolatos prevencio
El6ado: Polgdr Annamaria
Szeged Petdfi S. sgt. 12.

+ 2014. jlnius 6. (péntek) 15-16 oraig

Konzultacié és interaktiv elGadas:
a megfelelé sporteszk6zok
kivalasztasanak szempontjai
El6adé: Polgar Annaméria

Szeged Petdfi S. sgt. 12.

+ 2014 jlnius 13. (péntek) 15-16 oraig

Ugyességi vetélked6k
Eléad6: Polgr Annaméria
Szeged Petdfi S. sgt. 12.
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A projekt az Eurdpai Unié timogatasaval, I

az Eurdpai Szocidlis Alap tarsfinanszirozdsaval valésult meg,

Betegnap Debrecenben
2013. szeptember 28.

A Magyar Lupus Egyesiilet meghivast kapott a Magyar Reumatoldgusok Egyesiilete és a Magyar
Reumabetegek Egyesiilete szervezésében létrejott betegnapra, amely 2013. szeptember 28-an 10.00 -
15.00 6raig volt Debrecenben, a Kdlcsey Kbézpontban.

A betegnapon értékes el6adasokat hallhattunk, s egyesiiletlink is bemutatkozott a kiallitasi tertleten.
A résztvev6k lathattdk molindnkat, hozzajuthattak szérdlapjainkhoz és egyéb kiadvanyaikhoz.

Megnyitd, kdszontések Dr. Nagy Gyorgy egyetemi docens (Semmelweis Egyetem),
Bioldgiai terdpia és bioszimilerek az orvos szemével
cim(i el6adas

A betegnapon tobb szézan vettek részt Purgel Zoltan, a Magyar Lupus Egyesllet elnoke kérdést tesz fel

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet
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Megjelent Gj szordlapunk

2013. oktdber 9.

A Magyar Lupus Egyesiilet egyik kiemelt célja a betegek tajékoztatasa. 2013. oktédber 9-én tébb mint
100 kg sulyd betegtajékoztatd szérdlapot, Lepke uUjsdgot vitt el a Posta székhelylinkrél sok-sok
egészségligyi intézménybe. Azt kértik az aldbb felsorolt intézményektSl, hogy kiadvanyainkat
helyezzék ki olyan helyre, ahol kdnnyen hozzajuthatnak autoimmun és reumatolégiai betegséggel él6
tarsaink.

A kovetkez6 cimekre kildtiink csomagot:

Albert Schweitzer Kérhaz, RendelGintézet, HATVAN, Reumatoldgiai
Szakrendelés részére

Bacs-Kiskun Megyei Korhaz, KECSKEMET, Reumatoldgiai
Szakrendelések részére

Bajai Szent Rokus Kérhaz, BAJA, Reumatoldgiai Szakrendelés
részére

Békés Megyei Pandy Kalman Kérhaz, GYULA, Reumatoldgiai Osztaly
részére

Borsod-Abauj-Zemplén Megyei Kérhaz és Egyetemi Oktatd Kérhaz,
MISKOLC, Immunoldégiai Szakrendelés r.

Budai Irgalmasrendi Kérhaz, BUDAPEST, Dr. Nagy Gyorgy Adjunktus
Ur részére

Bugat P4l Kérhaz, GYONGYOS, Reumatoldgiai Szakrendelések
részére

DEOEC Ill. sz. Belklinika, DEBRECEN, Dr. Tarr Tinde részére

DEOEC Ill. sz. Belklinika, DEBRECEN, Dr. Zeher Margit Professzorné
részére

DEOEC Ill. sz. Belklinika, DEBRECEN, Dr. Csizyné Lenkey Valéria
részére

DEOEC Reumatoldgiai Tanszék, DEBRECEN, Dr. Szekanecz Zoltan
Professzor Ur részére

Dr. Réthy Pal Kérhaz, Rendeldintézet, BEKESCSABA, Reumatoldgia
Szakrendelések részére

Fejér Megyei Szent Gyorgy Egyetemi Oktatd Koérhaz,
SZEKESFEHERVAR, Reumatoldgiai Osztaly részére

Jaszberényi Szent Erzsébet Korhaz, JASZBERENY, Reumatoldgiai
Szakrendelés részére

J6sa Andras Oktatdkérhaz, NYIREGYHAZA, Immunoldgiai
Szakrendelés részére

Kanizsai Dorottya Kérhaz, NAGYKANIZSA, Reumatoldgiai
Szakrendelések részére

Kazincbarcikai Kérhaz Nonprofit Kft., KAZINCBARCIKA,
Reumatoldgiai Szakellatas részére

Bemutatkozik
a Schopper Gabriella
Magyar Lupus Egyesilet

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet

Laszlé Kérhaz, BUDAPEST, Dr. Kadar Janos Féorvos Ur
részére

Markhot Ferenc Oktatokorhaz és RendelGintézet, EGER,
Immunolégia Szakrendelés részére

Markusovszky Egyetemi Oktatokérhaz, SZOMBATHELY,
Reumatoldgiai Osztaly részére

MAV Kérhéz és RendelGintézet, SZOLNOK, Immunoldgia /
Reumatolégia Szakrendelések részére

Orszagos Reumatoldgiai és Fizioterapids Intézet,
BUDAPEST, Dr. Kiss Emese FGorvosné részére

Petz Aladar Megyei Oktaté Korhaz, GYOR, Reumatoldgiai
és Immunoldgiai Szakrendelések részére

PTE, Immunoldgiai és Reumatoldgiai Klinika, PECS, Dr.
Czirjak Laszl6 Professzor Ur részére

Semmelweis Kérhaz és RendelGintézet, MISKOLC,
Immunoldgia-Belgydgyaszat Szakrendelés részére
Semmelweis Kérhaz és RendelGintézet, MISKOLC,
Reumatoldgiai Szakrendelések részére

Somogy Megyei Kaposi Mdr Oktatd Kérhaz, KAPOSVAR,
Reumatoldgiai Szakrendelések részére

Szent Borbala Kérhaz, TATABANYA, Reumatoldgiai
Szakrendelés részére

Szent Lazar Megyei Krhaz, SALGOTARJAN, Reumatoldgiai
Szakrendelés részére

SZTE Reumatoldgiai Klinika, SZEGED, Dr. Kovécs LaszIo
Adjunktus Ur részére

Tolna Megyei Balassa Jdnos Kérhaz, SZEKSZARD,
Reumatoldgiai Osztaly részére

Veszprém Megyei Csolnoky Ferenc Kérhaz, VESZPREM, Dr.
Kiss Csaba Gyorgy Adjunktus Ur részére

Zala Megyei Kérhdz, ZALAEGERSZEG, Reumatoldgiai és
Immunoldgiai Szakrendelések részére

A lupusz (SLE) betegség tinetei sy i eytensoss

Krénikus autoimmun
betegség.

Nem fert6z6.

A betegek 90%-a
18-45 év kozotti nd.
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Orvosi Hetilap konferencia Budapesten

2013. oktéber 18.

Az Orvosi Hetilap hazank egyik meghatarozé szaklapja 2013. oktober 18-an rendezte meg az Orvosi
Hetilap Interdiszciplindris Konferenciat. Az els6 napi programban Immunolégiai blokk is szerepelt, az
egyik el6add Dr. Tarr Tinde volt, a Debreceni Egyetem IIl. szamu belklinikardl. A konferencian
egyesuletlink kapott egy ingyenes lehet6séget arra, hogy kidllitsa posztereit, szorélapjait. Ezuton is
koszonjlik az Orvosi Hetilap kiadéjdnak, hogy biztositotta szamunkra ezt a lehet&séget.

L IPUSZ! |
Di[A]O USE

Betegforum Budapesten, az OEP székhazanak el6adotermében

2013. oktdéber 19.

2013. évi masodik betegférumunk oktdber 19-én volt az Orszdgos Egészségbiztositasi Pénztar (OEP)
székhazanak el6adotermében. Az OEP székhaza nagyon konnyen megkdzelithet6 tomegkozlekedéssel
és autoval is, de a vidékrél autdbusszal vagy vonattal érkez6 vendégeink is kénnyen el tudtak jutni a
helyszinre. A betegférumunkon résztvev6k jegyzettombot, tollat, frissit6t, szendvicset és
Reumatolégia mindenkinek magazint kaptak. Ezen a szombat délutdnon kett6 orvosi el6adas volt.
Els6 el6addénk Dr. Pajor Attila egyetemi tanar, igazgatdhelyettes volt a Semmelweis Egyetem II. sz.
Sziilészeti és N&gydgyaszati Klinikardl. Professzor Ur egyesiiletiink 20 éves miikodése alatt mar
negyedik alkalommal volt vendéglink, s most is a lupusz és terhesség témaban tartott el§adast. Ezuton
is kdszonjiik Professzor Urnak az értékes elGadast, és azt, hogy nagyon sok lupusszal é16 anyukanak
szlilethetett gyermeke! Professzor Urnak egyesiiletiink kdzgydlése 2008-ban kiemelkedd munkdassaga
elismeréseként tiszteletbeli tagsagot szavazott meg.

Révid sziinet utan Dr. Olah Lajos Doktor Ur el6addsa kdvetkezett az autoimmun betegeket stlyosabban
érintd Gszi és téli fert6z6 betegségekrdl. Erre a témara nem is taldlhattunk volna Doktor Urnal jobb
el6adét, hiszen Doktor Ur tobb mint 50 éve dolgozik orvosként, s ma is a rdkospalotai lakosok aktiv
haziorvosa. Doktor Ur a Magyar Lupus Egyesiilet tiszteletbeli tagja, tobben személyesen is ismerhet;jiik,
hiszen betegférumainkon is s@rln részt szokott venni. EzUton is koszonjik a szépen 6sszefoglalt,
szivbél sz6l6, 6szinte el6adast!

Egyesiileti éra programunkon beszéltiink az egészségkarosodottak ellatasardl, 2014. évi terveinkrél,
folyamatban Iév6 programjainkral.

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet
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Lepke kiadvanyunk megjelenése (2013/3.)

2013. november 5.

Ujsagunk 2013/3. lapszama november 5-én jelent meg 12 oldal terjedelemben. Lapunkba az egyesiileti
hirek és programok mellett részletesen beszamoltunk egészségkarosodott emberek részére aktualis
informdcidkrél, jogszabalyvaltozasokrél, elérhet6 tamogatdsokrdl, stb. Az ingyenes kiadvanyt
postaztuk tagjaink és partnereink részére, valamint nagyobb csomagokban Magyarorszag korhazaiba,
autoimmun centrumaiba. (A kiadvany a partner orvosaink segitségével jutott el azon betegtarsainkhoz,
akik  nincsenek  kapcsolatban veliink.) A  kiadvany weboldalainkrél  (www.lupusz.hu,
www.autoimmun.hu, www.sle.hu) dijmentesen letélthetd és megtekinthetd.

a Schopper Cabriella Magyar Lupus Egyesilet betegforumdra, mely 20T3. november 23-4n
(szombaton) 1300 - 1700 6rdig lesz Budapesten, 2z Orszagos Egészségbiztositasi
Pénztdr székhazanak eldaddtermében (Budapest, T3 kerllel, VG il 73/A).
Tervezett programok:
1800w Kilellen beszélgelts,
18304 Prof. Dr. Bilint Géza f
{Orszigos Reumatolégiai és pid et) eléadisa Orvos-beteg viszony
- Hogyan miikodik ez Amerikaban cimmel Schopper Gabriella emlékére.
50 Szinet
14304: Dr. Kadar Janos féoruo
dmmel. (203 ¢ i indu

Tudorinyos Aladémia  doktora

(Szent Liszlo Korhiz) eldadisa Az orvos vilaszol..
Az orvos valaszol.. scolgillalisunk
k kérdésere Dr. Kadar Jinos
Foorvos U eldacisaban a lupusz
beszilni)

1515 i

16304 20 éves a magyar lupusz betegek Klubjal Sok scerelellel virok cgyesiielink
tagiat, a betegtarsakat, partnereinket, timogatdinkat, pértoldinkst kis Gnnepsé-
ginare. Meghivénk a 2 oidalon ohvashato.

Minden résztvevinek jegyzettombét, irdeszkezt, frissitét biztositunk
Ingyenes programunkra mindenkit szeretettel varunk!

L,

v A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet hirlevele

Lepke 2013/3.

Betegforum Budapesten, az OEP székhazanak el6adotermében

2013. november 23.

2013. évi utolsé betegférumunk november 23-an volt az Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar (OEP)
székhazanak el6addtermében. Az OEP székhaza nagyon konnyen megkozelithet6 tomegkozlekedéssel
és autdval is, de a vidékrdl autdbusszal vagy vonattal érkez6 vendégeink is kdnnyen el tudtak jutni a
helyszinre. A betegféorumunkon résztvevék jegyzettdmbot, tollat, szendvicset, frissitét kaptak. Volt egy
meglepetés ajandék is a vendégeknek, Berané llona kézzel horgolt mini pillangoi.

Ezen a szombat délutan kettd orvosi eléadast hallhattunk. Els6 el6adénk Dr. Bélint Géza Professzor Ur
volt, a Magyar Tudomanyos Akadémia doktora, az Orszdgos Reumatoldgiai és Fizioterapias Intézet
egykori féigazgatdja. Kivald elGadasaban az orvos-beteg viszonyrdl beszélt ,,amerikai maédra”.
Professzor Ur elSadasat Schopper Gabriella emlékére ajinlotta fel. Az elGaddson résztvevék
megkaptak nyomtatott formdaban is Professzor Ur elGadasanak dsszefoglalojat.

Masodik eléaddnk Dr. Kadar Janos féorvos Ur volt, a Szent Laszlé Kérhazbdl. Féorvos Ur eladdsaban
az internetes Tarsalgd rovatunkban az SLE betegek leggyakrabban feltett kérdésekrdl beszélt, s

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet



Osszefoglald a Magyar Lupus Egyesiilet 2013. évi tevékenységérd|

természetesen az elGadas utan is valaszolt a betegek altal feltett kérdésekre. Weboldalunkon 2013.
majus 10-én, a Lupusz Vildgnapjan inditottunk el egy Uj ingyenes szolgaltatast a lupusszal él6 betegek
szamdra. Ett6l az id6ponttdl kezdve weblapunk Tdarsalgd rovatdban nemcsak a betegek tudnak
egymassal beszélgetni, hanem kérdéseikre hiteles vdlaszt kapnak nagy tapasztalattal rendelkezé
immunoldgus orvostél. Az orvos valaszol szolgdltatasunkat Dr. Kadar Janos f6orvos ur vezeti, melyet
ezuton is koszonlink. Szolgdltatasunkat barki ingyenen igénybe veheti, regisztracié sem sziikséges.
FGorvos ur par napon belil vélaszol a kérdésekre, a vélaszok kiemelt grafikai stilusban jelennek meg,
ezzel is jelezve az lizenet hitelességét.

Prof. Dr. Balint Géza Dr. Kadar Janos
fGorvos, a Magyar Tudomdanyos Akadémia doktora fGorvos

20 éves a Magyar Lupus Egyesiilet — sziiletésnapi 6sszefoglald

2013. november 23.

A 2013. november 23-i betegférumunkon — az orvosi el§adasokat kdvetSen - Ginnepeltiik egyesiiletiink
20. sziletésnapjat. Az el6addtermet szépen feldiszitették |éggdmbokkel az egyesiilet legaktivabb
Onkéntesei, igazi sziiletésnapi hangulatot varazsolva. Az linnepség 15.30 érakor kezd6dott Purgel
Zoltan elndk beszédével.

Purgel Zoltan beszéde

,Sok szeretettel készéntém vendégeinket sziiletésnapi linnepségiinkén! Egyesiiletiink alapitéja és névaddja — Schopper Gabriella Amerikdban
élt, amikor az 1970-es években beigazolddott, hogy sokasodd panaszai mégétt a lupusz betegség dll. A kezeléseket kévetben id6rél-id6re
tiinetmentessé valt, majd ismét fdjdalmakkal, szenvedésekkel teli periddusok kévetkeztek, 1985-ben pedig teljesen lebénult. A Milwaukeei

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet
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klinikdra keriilt, itt ismerte meg Dr. Mary Ellen Csuka magyar szdrmazdsu doktornét. O nemcsak a betegségét gydgyitotta, hanem lelkét is.
Schopper Gabriella 1989-ben gyermekével hazatért sziil6foldjére. 2 évvel kés6bb Budapest volt hdzigazddja a Nemzetkézi Reumatoldgus
Kongresszusnak, s az amerikai kiildéttség tagja volt Gabriella amerikai kezelGorvosa, Csuka doktornd is. Doktorné megldtogatta Gabriellat
budapesti otthondban, s beszélgetésiik sordn felvet6détt, hogy amerikai mintdra Magyarorszdgon is lehetne egy klub, amely a lupusszal é16
betegeket képviselné, segitené. Gabriella révid gondolkodds utdn elkezdte a szervezést, orvosokat, kdrhdzakat, klinikdkat, betegtdrsakat,
ujsdgirékat keresett meg, majd 1993-ban Gabriella otthondban megalakult a klub 5 fével. Beindult a munka, megkezdédétt a levélirds, a
szordlap készités, a betegforumok szervezése, kattogott az irégép, 6sszedllt az orvos lista, elindult a hirlevél, s mdr a vizcsapbdl is az folyt,
hogyan lehet a lupusz betegséggel egyiitt élni. 1996-ban a klub kézhasznu egyesiiletté alakult. A Magyar Lupus Egyesiilet a magyar
betegszervezetek kéz6tt aktivitdsat, tevékenységét tekintve mindig az élen jdrt. Schopper Gabriella haldldig, 2006-ig vezette az egyesiiletet.
Az irégép kattogdsdt is mdr csak a csillagok felett lehet hallani... Egy évig Debreczi Sdndor betegtdrsunk folytatta az egyesiilet vezetését,
készénet érte. 2009-ben a Magyar Lupus Egyesiilet kiemelkedd munkdssdga elismeréseként felvette alapitéja — Schopper Gabriella nevét. En
biiszke vagyok arra, hogy hat éve vezethetem ezt a nagy multu, nemzetkdézileg is elismert civil szervezetet. Sok-sok betegtdrsat ismertem meg,
Uj bardtokat szereztem. En a betegtdrsakkal vald beszélgetések sordn azt tapasztaltam, hogy egy kiézés tulajdonsdg mindannyiunkban
megtaldlhatd: érzékenyek vagyunk, nagyon érzékenyek. Egészséges embertdrsainkkal ellentétben benniinket sokkal nehezebben érintenek a
kériiléttiink lévé vildg vdltozdsai, nehezebben viseljiik ha megbdntanak benniinket, nehezebben dolgozzuk fel a csaléddsokat. Erzékenyek
vagyunk, ezért van lupusz betegségiink. De higyjétek el, érzékenységiink miatt ezzel a betegséggel értékesebbek is vagyunk. Gondoljatok erre,
amikor a nehezebb iddszakokban ugy érzitek, hogy kevesebbek vagytok. Tébbek vagytok, értékesebbek vagytok! Boldog huszadik
sziiletésnapot Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet!”

Ezutdn Cseresnyés Gyorgyné (Schopper Gabriella testvére) mondta el gondolatait. Rozsika beszélt
testvére betegségérél, a sok-sok kizdelemrél, a magyar lupusz klub létrehozasardl, a kezdeti
nehézségektdl a sikeres betegegyesiiletig.

Kaptunk egy nagyon szép és meghatoé levelet Dr. Pozsonyi Teréz docensnétél, amelyet Simon Mari
olvasott fel.

Dr. Pozsnyi Teréz Docensnd levele

,Kedves Elnék Ur, Kedves Zoltdn és a Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet minden Kedves Tagja! Jolesé érzéssel olvastam a kedves
Meghivdjukat a Magyar Lupus Klub / Egyesiilet 20. évforduldja alkalmdbdl rendezendd emlékezé iinnepségiikre. Mivel személyesen nem
lehetek Onékkel, igy e levélen keresztiil szeretném készonteni Onéket és szivélyes iidvézletemet és szivbél jévé j6 kivdnsdgaimat kiildeni.
Kivanok Mindannyiuknak jo egészséget és erejiikhéz mérten tovabbiakban is eredményes munkdt az Egyesiiletben. Csoddlatos eredményeket
értek el az elmult 20 évben. A megemlékezés j6 alkalom az 6sszegzésre. Az én visszapillantd tiikrémbdl sok szép eredmény csillog vissza. Nehéz
lenne mindet felsorolni, de néhdnyat szeretnék azért megemliteni. Dij nyertes pdlydzatok, kongresszusokon vald részvétel, és taldn amire a
legbiiszkébbek lehetnek, a Pillangé Magazin és a Lepke kiadvdny rendszeres megjelenése mellett az Egyesiilet életét leginkdabb tiikrézé
betegférumok, amelyek jol jelzik, hogy milyen fontos szerepet jdtszik az Onék életében ez az Egyesiilet. 20 EVVEL EZELOTT amikor mindezt
GABIKA megdlmodta, TALAN CSAK O sejtette, hogy amit elképzel annak igy kell megvaldsulnia, ahogy most a megemlékezés pillanataiban
ezt értékeljiik. Visszagondolva, magam se hittem volna, hogy ilyen sikeres munkdt és eredményeket tud felmutatni a Klub késébb az Egyesiilet.
Gabikdt, akit mdr évek 6ta kezeltem szivb6l 6vtam volna, hogy e nagy munkdba vdgja fejszéjét, de O FELTARTOZTATHATAT-LANNAK bizonyult!
Ovtam volna a munka fizikai megterhelésétdl és az esetleges kudarcok pszichés traumditol, de minden hidba vald volt. Az elszdntsdgadt senki
nem tudta letérni. Az alakuld ilésen hallgatva Ot és a megannyi szép, bensdséges kardcsonyi ésszejovetel Gromteli hangulatdban
megértettem, hogy ez a munka élteti Ot, és nagyon 6riil, hogy segithet, betegtdrsain. Sajnos, hogy ezen a szép napon mdr nem lehet
kézéttiink. Hdlds vagyok Onéknek, hogy rendszerességgel megemlékeznek Réla. Legutdbb, Halottak napjén amikor kint jértam a temetében,
6réommel Idttam a megemlékezd szép koszorujukat, hdla érte! Tiszta szivbél szeretnék készénetet mondani Zoltdnnak is a heroikus
munkdjdért, ugy gondolom, hogy az elmdlt évek miden nehézségét legybzve, beleértve sajdt betegségét és mindazt ami az elnéki munkdval
jar példaértékd lehet mindnydjunk szémdra. Még egy gondolat az emlékezés fatyldbdl. Nagy 6réom volt szémomra, hogy a Hevér Krisztina
emlékére meghirdetett pdlyamunkdt egy nagyon kedves betegem, akit nagyon bdtoritottam a megirdsdra, - Katai Andrea nyerte meg! Az
Egyesiilet nélkiil betegem szdmdra ez a csoddlatos siker élmény sem sziilethetett volna meg. KOSZONET KEDVES MINDNYAJUKNAK a
KEPVISELO TESTULET minden tagjdnak, hiszen dldozatos munkdjuk gyiimélcse mdra megérett. Orémteli szép iinneplést kivdnok és tovdbbi
sok sikerrel teli éveket, jo egészségben. Eljen tovdbb és valdsitsa meg kitlizétt céljait a Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet! Szeretettel
és szivélyes lidvozlettel: Dr. Pozsonyi Teréz”

Docensnd szivbGl szdld levének felolvasdsa utan Purgel Zoltan elndk felolvasta a kalfoldrél kapott
leveleket, majd egy ,forgatdkényvbe” nem tervezett esemény kovetkezett. Cseresnyés Gyorgyné és
Schopper Carol atadta Purgel Zoltdnnak a Schopper Gabriella Dij emlékplakettjét és egy nagy
ajandékcsomagot.

A meglepetés utan egy masik meglepetés tortént, megérkezett a 70 szeletes éridsi — az egyesilet
emblémajaval diszitett - sziiletésnapi torta, amely nemcsak szép volt, hanem finom is. Mindenki
szamara emlékezetesre sikerliilt ez a szliletésnap.

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyestlet
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Megjelent interneten, az egyesiilet YouTube csatornajan a 20. sziiletésnapi tinnepségiinkon késziilt
vided Osszefoglald. A videdt ellattuk magyar és angol nyelvd felirattal, igy halldssérilt és kalfoldi
betegtarsaink is meg tudjak tekinteni.

A sziletésnapi torta

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet
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Onkéntesek, teriileti képviseletek

2013. december 31.

A Magyar Lupus Egyesiilet folyamatosan keres onkénteseket céljai eléréséhez, az autoimmun
betegeket segitdé kozhasznu szolgaltatasainak még magasabb szintre emeléséhez. Elsésorban angol
nyelvd forditasra, plakatok és szordlapok kihelyezésére, adatbazis gydjtésre, forrdsmenedzsmentre
keresett munkatarsakat. Az onkéntes munkaért civil szervezetiink nem tud (és nem is nyujt)
ellenszolgaltatast (fizetést). Az egyesiiletiinkhdz csatlakozd dnkéntesekkel szerzédést kotlnk, s az
elvégzett munkardl igazolast allitunk ki.

2013. augusztusban Budapesten tartunk egy onkéntes féorumot, ahol megbeszéltiik a kérdéseket,
feladatokat. Kivalé online ,,infrastruktirank” van az 6nkénteseink részére: van zart férumunk, ahol meg
tudjuk beszélni az egyes feladatokat. E-mail rendszeriinkbe is be tudnak lépni 6nkénteseink, s tobb
mint tizezer e-mail adatbazisunkban keresni tudnak, 2003-ig visszamendleg.

Magyarorszag tobb régidjdban, dsszesen 8 f6 tertleti képviselénk van, akikhez batran fordulhatnak
kérdéseikkel, problémadikkal a lupuszos betegek. Akar személyes taldlkozasra is lehet6ség van, de a
legtobbszor e-mailben, chat programon vagy telefonon keresik képviselénket a betegek. Bar
képvisel6ink nem orvosok, de sajat tapasztalatainkbdl tudnak segiteni, s sziikség esetén orvosainkhoz
tudjak irdnyitani a betegeket.

Elvégzett munkdink alapjan ugy érezzik, hogy egyesiletiink azokhoz a magyarorszagi
betegszervezetekhez tartozik, akik a legnagyobb civil munkat végzik az orszagban, s koézhasznu
munkankkal a legraszorultabb rétegen, a betegeken segitiink.

Internetes megjelenésiink

2013. december 31.

Weboldalainkon (www.sle.hu, www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu) minden informacié megtalalhaté
a lupuszrél, a szervi érintettségekrél és egyéb autoimmun betegségekrél. Minden kiadvanyunk
elektronikus formaban let6lthetd, megtekinthet6. Weboldalunkat rendszeresen frissitjik aktualis
hirekkel, informacidkkal. Tarsalgé rovatunkba napi tobb lzenet érkezik (eddig kézel 6000 lzenetet
kaptunk), ezen a forumon tudjak egymast segiteni az autoimmun betegek. Biszkék vagyunk arra, hogy
weblapunkon tagjaink 54 filmet (el6adast) tdbb mint 30 éranyi terjedelemben tekinthetnek meg on-

|II

line. 2013. majus 10-én (a Lupusz Vildgnapjan) elindult ,,Az Orvos valaszol” szolgaltatasunk: weblapunk
Tarsalgd rovataban a betegek kérdéseket tehetnek fel, s hiteles vélaszt kapnak immunolégus orvostél.
Az Orvos valaszol...” szolgaltatast Dr. Kadar Janos belgydgyasz-immunoldgus orvos, a Szent Laszld
Kérhaz féorvosa vezeti. A betegek batran kérdezhetnek FSorvos Urtdl, a vélaszok par nap utan
érkeznek kiemelt grafikai stilusban — ezzel is jelezve a kérdésekre adott valaszok hitelességét. Tarsalgo
rovatunkban tovabbra is ,beszélgethetnek” a betegek, s tovabbra sem kell regisztracié a rovat

hasznalatahoz.

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyestlet
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Palyazati eredmények, gydgyszergyari tamogatasok, kiadasaink

2013. december 31.

2013-ban kettd palyazatot nyujtottunk be a Nemzeti Egyuttmuikodési Alap (kordbban Nemzeti Civil
Alapprogram) palyazataira.
Az ,Uj nemzedékek jovSjéért” kollégium 4&ltal kiirt ,M(kddési tdmogatds” cim(i palyazaton

’

,Esélyegyenl&séggel biztonsagos mikddésiinkért...” ciml projektiinkben 2.346.660 Ft vissza nem
téritend6 forrdst kértlink, melyet egyesiiletiink md{kodési koltségeinek fedezésére hasznalnank fel.
Ezen a pélyazaton 250.000 Ft vissza nem téritend6 forrdshoz jutottunk.

Az ,,Uj nemzedékek jovsjéért” kollégium altal kiirt ,Szakmai program tdmogatasa” cim( palyazaton
,Lupus Europe éves konvencio 2013.” cim( projektiinkben 368.500 Ft vissza nem téritend6 tdmogatast
kértink, melyet az idei Lupus Europe éves konvencion vald részvételre haszndltunk volna fel. A
palyazat elbiraldinak 6sszpontszdma alapjan projektiink tdmogathatd lett volna, de forrashiany miatt
mégsem jutottunk hozza az 6sszeghez.

Még 2012-ben nyujtottunk be pélyazatot egy Eurépai Unids forrasra is, a TAMOP-6.1.2-11/1/A
,Egészségre nevel6 és szemléletformald életmddprogramok - lokdlis szinterek” pdlyazatan 9.681.400
Ft vissza nem téritendd forrasra palyazunk, 6ner6 biztositasa nélkiil. Ebben az évben sziiletett dontés
palydzatunkrdl, megnyertik a teljes 0sszeget. EbbGl az Eurdépai Unids palyazati forrdsboél egészségre
neveld, szemléletformdld programsorozatot inditunk négy vdrosban: Debrecenben, Kecskeméten,
Pécsen és Szegeden. A palydzat megvaldsitasaval az a célunk, hogy az ifju korosztalyoknak és a csaladok
egészének szemléletformald életmddjahoz, valamint a szép koruak egészségének megbrzéséhez is
hozzajaruljunk. Azt szeretnénk, ha ez a programsorozat valamennyilink testi és lelki egészségét
szolgdlnd!

Tovabbra is folyamatosan keressiik a palyazati lehetGségeket, s szeretnénk még aktivabba tenni
adomanygydjtési feladatainkat. Sajnos Magyarorszdgon nagy mértékben besz(ikilt a palyazati forrasok
szama és 0sszege, ezért a magyar civil szervezetek jelenleg a legnehezebb éveket élik meg, ill. élik tul.
Ezt a Magyar Lupus Egyesiilet is tapasztalja, a 20 éves m(ikodésiink alatt még sohasem voltak ennyire
nehéz évek, sok olyan szolgdltatast, amelyet az el6z6 években biztositottunk, ebben az évben nem
tudtuk megvaldsitani anyagi okok miatt.

Ebben az évben gydgyszergydri tamogatasban sem részesiltliink, pedig sok gydgyszercéget
megkerestiink tobb szadz oldalas kérelmekkel. A gyégyszercégektdl dltaldban azt a valaszt kapjuk, hogy
mozgasteriket rendkivili médon lesziikitették a torvényi elGirasok, ezért nem tudnak tamogatdst
biztositani.

Ebben az évben az add egyszdzalékos bevételiink is rendkiviili médon csokkent, majdnem a felére. Ezt
a személyi jovedelem adodkulcs csokkentésének, a névekvé munkanélkiliségnek és a csokkend
munkabéreknek tulajdonitjuk. Befolyasolja a felajanlasok szamat az is, hogy némely profitorientalt civil
szervezet tobb szazmilliés hirdetéseivel, dridasplakatjaival megtéveszti az addzdkat, és inkabb Sket
tamogatjak. Mi nem tudunk — és nem is akarunk kélteni fizetett reklamokra. A Magyar Lupus Egyesiilet
biiszke arra, hogy add egyszazalékos bevételeit 100%-ban a cél szerinti tevékenységre forditja. Csekély
m(ikodési koltségeinket a tagdij bevételekb6l és az egyre szerényebb palydzati forrasokbol
finanszirozzuk. Civil szervezetiinkben mindenki ingyenesen végzi feladatat, nem senki munkabért, igy
nincsenek ado- és jarulékkiadasaink. Nincs mobiltelefon el6fizetésiink, s mivel az egyesiilet székhelye
a Purgel Zoltdn elnok lakasa, igy nincs telephely fenntartdsi koltség, nincs rezsikoltség, nincs internet
el6fizetés, stb... Csupan egyetlen vezetékes telefonunk van, amelynek koltsége atlagosan 2500 Ft
havonta.

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyestlet
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Amit nem sikeriilt ebben az évben elérniink...
2013. december 31.

Végezetil azokat a tervekeinket is szeretnénk megemliteni, amelyet nem sikerilt megvaldsitanunk
ebben az évben.

1. Szerettiik volna megjelentetni éridsplakatunkat, amelyet Magyarorszag autoimmun centrumaiba,
immunolégiai szakrendelGibe szerettlink volna elhelyezni. A 100 cm x 70 cm-es plakatokkal célunk
a betegek tdjékoztatasa lett volna. A plakaton a lupusz betegség tiineteit, jellemzéit ismertetjik
latvanyos grafikai megolddssal. A grafikai terv mar régen elkésziilt, de sajnos anyagi okok miatt
nem tudtuk kivitelezni a plakatot, bizunk benne, hogy a jév6ben erre lehetéségiink lesz.

LUPUSZ

A lupusz (SLE) betegség tiinetei

SLE =
Systemic Lupus Erythematosus

2. Pillangé magazinunk hosszas elGkészité munka utdn jelent meg 2008 novemberében, 2012-
ben pedig mar az 5. lapszdmot jelentettiik meg. Az exkluziv kivitell, 28-36 oldalas magazint
dijmentesen kézbesitjlk tagjainknak és partner orvosainknak, de barki szamdra hozzaférhet6
dijmentesen weblapunkon. A magazin kereskedelmi forgalomba nem keril. Magazinunk
megjelenését kovetéen nagyon sok pozitiv visszajelzést kaptunk betegektdl-orvosoktdl hazai
és nemzetkozi civil szervezetektdl. Pillangd cim{ magazinunk Magyarorszagon hianypétlo,
hiszen nincs egy olyan lap sem, amely kdzvetlen autoimmun betegek szamara jelenik meg.
(Mas betegségcsoportok szamara 4-18 féle ujsag jelenik meg!) Egyesiletiink kiemelt célja,
hogy a magyar autoimmun betegek tobb tizezres taborat tajékoztassa. A magazinban kit(ing,
elismert orvosok irnak autoimmun betegségekrél, azok gydgyitasi lehetGségérdl, kutatasi
eredményekrél, Uj gydgyszerekrdl. A lapban miis beszamolunk egyesiiletiink hireirdl, valamint
lehetdséget biztositunk bemutatkozasra kisebb civil szervezetek részére. Pillangd cim(
beteginformacios lapunkat szeretnénk legaldbb évi egy alkalommal megjelentetni. Sajnos
2013-ban anyagi okok miatt erre nem volt lehet&séglink, ez volt az elsé olyan év, amikor nem
tudtuk magazinunkat megjelentetni.

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesulet
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A 2012. évi magazinunk boritéja

3. Sajnos nem tudtunk részt venni a Lupus Europe éves konvencidjan, Parizsban. A Magyar Lupus
Egyesiilet 2003-ban (Brisszelben) lett teljes jogu tagja a Lupus Europe ernyGszervezetnek.
2010-ben a Magyar Lupus Egyesiilet rendezte ezt az éves konvenciét Budapesten, amelyen
kozel 50 f6 vett részt. Most azt sem engedték meg anyagi lehetGségeink, hogy egy f6 részt
tudjon venni ezen az eseményen. Bar adtunk be palyazatot az ,Uj nemzedékek jovéjéért”
kollégium altal kiirt ,Szakmai program tdmogatasa” cim( palyazaton. ,Lupus Europe éves
konvencié 2013.” cim( projektiinkben 368.500 Ft vissza nem téritendé tdmogatast kértiink,
melyet az idei Lupus Europe éves konvencion valé részvételre hasznaltunk volna fel. A palyazat
elbiraléinak 6sszpontszama alapjan projektiink tdmogathatd lett volna, de forrdshiany miatt
mégsem jutottunk hozza az 6sszeghez.

4. Nem sikerilt elinditanunk a Dr. Kaposi Moér Alapot, amelyb6l a rdszorulé autoimmun
betegségben szenveddk gyodgyszerkoltségeihez szerettiink volna hozzajarulni. Az alap
bankszamlajan kb. 40.000 Ft tdmogatasbdl befolyt 0sszeg van, bizunk benne, hogy ez a
jov6ben gyarapdoni fog. Legalabb 500.000 Ft-ra lenne sziikséglink, hogy el tudjuk inditani az
legraszorultabb autoimmun betegeket segit6 szolgaltatdsunkat. A Dr. Kaposi Mor Alapbdl
azokat a betegeket kivanjuk tamogatni, akik anyagi koérilményeik miatt mar az autoimmun
betegségével Osszefliggd, rendszeresen szedett gyogyszereit sem tudjak finanszirozni. A Dr.
Kaposi Moér Alap a Magyar Lupus Egyesiilet 2012. marcius 31-i kozgy(lésén lett megalapitva.

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet



