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Lepke kiadványunk megjelenése (2013/1.) 
2013. március 5.  

 
Újságunk 2013/1. lapszáma március 5-én jelent meg 16 oldal terjedelemben. Lapunkba az egyesületi 

hírek és programok mellett részletesen beszámoltunk egészségkárosodott emberek részére aktuális 

információkról, jogszabályváltozásokról, elérhető támogatásokról, stb. Az ingyenes kiadványt 

postáztuk tagjaink és partnereink részére, valamint nagyobb csomagokban Magyarország kórházaiba, 

autoimmun centrumaiba. (A kiadvány a partner orvosaink segítségével jutott el azon betegtársainkhoz, 

akik nincsenek kapcsolatban velünk.) A kiadvány weboldalainkról (www.lupusz.hu, 

www.autoimmun.hu, www.sle.hu) díjmentesen letölthető és megtekinthető. 

 

 
Lepke 2012/1. 

 

 

8. DVD kiadványunk megjelenése 
2013. március 5. 

 

Fontos számunkra, hogy orvosi előadásainkat, beszámolóinkat azon tagjaink is meg tudják nézni, akik 

a távolság vagy egészségügyi okok miatt nem tudnak eljönni találkozóinkra. 2008 óta rögzítjük a 

találkozóinkon elhangzó előadásokat, majd a stúdió utómunkálatok után publikáljuk weblapunkon és 

DVD kiadványt készítünk. Így aki nem rendelkezik internet eléréssel, az otthonában is megnézheti DVD-

lejátszó segítségével előadásainkat. De érdekes lehet azoknak is újra megnézni, akik már személyesen 

látták az előadást. A DVD kereskedelmi forgalomba nem kerül, azt kizárólag tagjaink kapják meg. A 8. 

DVD-n a 2012. évi betegfórumainkon elhangzott orvosi és egyéb előadások videói tekinthetők meg.  
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A 8. DVD borítója 

 

 

Betegfórum Budapesten, az OEP székházának előadótermében 
2013. április 6. 

 
2013. évi első betegfórumunk, találkozónk, közgyűlésünk április 6-án volt az Országos 

Egészségbiztosítási Pénztár (OEP) székházának előadótermében. Az OEP székháza nagyon könnyen 

megközelíthető tömegközlekedéssel és autóval is, de a vidékről autóbusszal vagy vonattal érkező 

vendégeink is könnyen el tudtak jutni a helyszínre. Vendégeink ásványvizet, teát, Balaton szeletet 

kaptak.  

Ezen a szombat délutánon kettő orvosi előadást hallhattunk, mindkét előadónk a Semmelweis 

Egyetem Bőr-, Nemikórtani és Bőronkológiai Klinikáról érkezett.  

Első előadónk Dr. Kárpáti Sarolta tanszékvezető egyetemi tanár volt. Professzornő az SLE bőrtüneteiről 

tartott vetítéssel egybekötött előadást, majd válaszolt feltett kérdéseinkre. Professzornőtől egy 

értékes előadást hallhattunk. 

A második előadás kezdete előtt Purgel Zoltán elnök köszöntötte a résztvevők között Pártos Csilla 

művésznőt. Második előadónk Dr. Wikonkál Norbert egyetemi docens Úr volt, előadását Vasculitis és 

lupus címmel. tartotta meg. Ezúton is köszönjük Docens Úr humoros, a betegek számára is könnyen 

érthető előadását!  

Az orvosi előadásokat videóra rögzítettük, hogy azon tagjaink is meg tudják nézni, akik a távolság vagy 

egészségügyi okok miatt nem tudtak eljönni betegfórumunkra. A filmeket a stúdió utómunkálatok után 

publikáljuk weblapunkon és DVD kiadványt készítünk.  

15.30 órakor a Magyar Lupus Egyesület közgyűlése következet, amely sajnos annyira elhúzódott, hogy 

Egyesületi óra programunkat nem tudtuk megtartani. (Egyesületi óra elnevezéssel egy új 

kezdeményezést indítottunk, az orvosi előadások után van egy óra „klubfoglalkozás”, ahol 

megbeszéljük az egyesület híreit, lehetőség van tapasztalatcserére, közös problémamegoldásra, stb…) 
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Betegfórumaink helyszíne az Országos 
Egészségbiztosítási Pénztár székháza 

 
Előadás közben... 

 
 

 

 
Dr. Wikonkál Norbert egyetemi docens 

SE Bőr-, Nemikórtani és Bőronkológiai Klinika 

     

„Az Orvos válaszol…” rovatunk elindítása 
2013. május 10. 
 

2013. május 10-én, a Lupusz Világnapján elindult a lupusz és más autoimmun betegek számára egy új 

ingyenes szolgáltatásunk: weblapunk Társalgó rovatában a betegek kérdéseket tehetnek fel, s hiteles 

választ kapnak immunológus orvostól. „Az Orvos válaszol…” szolgáltatást Dr. Kádár János belgyógyász-

immunológus orvos, a Szent László Kórház főorvosa vezeti. A betegek bátran kérdezhetnek Főorvos 

Úrtól, a válaszok pár nap után érkeznek kiemelt grafikai stílusban – ezzel is jelezve a kérdésekre adott 

válaszok hitelességét. Társalgó rovatunkban továbbra is „beszélgethetnek” a betegek, s továbbra sem 

kell regisztráció a rovat használatához.  

 

 

Részvétel az EULAR konferencián  
2013. június 13. 
 

2013. június 13-15-éig egyesületünk képviseletében alkalmunk volt részt venni az ez évi EULAR (The 

European League Against Rheumatism) konferencián Madridban. Ez a legfőbb reumatológiai 
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rendezvény Európán belül, több mint 16.000 résztvevővel. A jelen lévők legnagyobb részben 

specialisták, de más orvos szakmai képviselők és betegegyesületi tagok is reprezentálják magukat. E 

konferencia a reumás megbetegedések széles spektrumát lefedi - a tudomány jelen állását bemutató 

előadásokat, prezentációkat közöl, csakúgy, mint klinikai szimpóziumokat, diszkussziókat, workshop-

okat és egy kiállítást, melyen kutatásokat, különféle vizsgálatokat bemutató plakátok, valamint cégek 

és szervezetek standjai kapnak helyet.  

 

  

Lepke kiadványunk megjelenése (2013/2.) 
2013. szeptember 5. 

 
Újságunk 2013/2. lapszáma szeptember 5-én jelent meg 16 oldal terjedelemben. Lapunkba az 

egyesületi hírek és programok mellett részletesen beszámoltunk egészségkárosodott emberek részére 

aktuális információkról, jogszabályváltozásokról, elérhető támogatásokról, stb. Az ingyenes kiadványt 

postáztuk tagjaink és partnereink részére, valamint nagyobb csomagokban Magyarország kórházaiba, 

autoimmun centrumaiba. (A kiadvány a partner orvosaink segítségével jutott el azon betegtársainkhoz, 

akik nincsenek kapcsolatban velünk.) A kiadvány weboldalainkról (www.lupusz.hu, 

www.autoimmun.hu, www.sle.hu) díjmentesen letölthető és megtekinthető. Ez a kiadványuk 

kiemelten magas példányban jelent meg.  

 

 

Lepke 2013/2. 
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Telefonos lelki segély szolgálatot indítottunk 
2013. szeptember 5. 

 
2013 szeptemberétől újra elérhető telefonos lelki segély szolgáltatásunk a (70)269-6300 

telefonszámon hétfőnként 10.00-14.00-ig, péntekenként 14.00-18.00-ig. Ingyenes szolgáltatásunkkal 

azon betegtársaknak szeretnénk segíteni, akik a nehezebb napjaikban kedves, meleg és vidám szavakra 

vágynak. A telefon másik végén Csajági Ildikó fogadja a hívásokat. (Róla Pillangó magazinunk 5. 

számában lehet olvasni.) 

 

 

Egészségre nevelő, szemléletformáló programsorozatot indítottunk 
2013. szeptember 20. 

 
A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesület a TÁMOP-6.1.2-11/1-2012-1162 azonosítószámú 

pályázaton sikeresen szerepelt, s 9.681.400 Ft Európai Uniós forrást nyert a programsorozat 

megvalósítására. A támogatás 100%-os intenzitású, azaz saját önrész biztosítására nem volt 

szükségünk. E pályázati forrás segítségével egészségre nevelő, szemléletformáló programsorozatot 

indítottunk négy városban: Debrecenben, Kecskeméten, Pécsen és Szegeden. A programokon bárki 

ingyenesen részt vehetett, vehet. A pályázat megvalósításával az a célunk, hogy az ifjú korosztályoknak 

és a családok egészének szemléletformáló életmódjához, valamint a szép korúak egészségének 

megőrzéséhez is hozzájáruljunk. Azt szeretnénk, ha ez a programsorozat valamennyiünk testi és lelki 

egészségét szolgálná!  
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Betegnap Debrecenben 
2013. szeptember 28. 

 
A Magyar Lupus Egyesület meghívást kapott a Magyar Reumatológusok Egyesülete és a Magyar 

Reumabetegek Egyesülete szervezésében létrejött betegnapra, amely 2013. szeptember 28-án 10.00 - 

15.00 óráig volt Debrecenben, a Kölcsey Központban.  

A betegnapon értékes előadásokat hallhattunk, s egyesületünk is bemutatkozott a kiállítási területen. 

A résztvevők láthatták molinónkat, hozzájuthattak szórólapjainkhoz és egyéb kiadványaikhoz.  

 
Megnyitó, köszöntések 

 

 
Dr. Nagy György egyetemi docens (Semmelweis Egyetem), 

Biológiai terápia és bioszimilerek az orvos szemével 
című előadás 

 
A betegnapon több százan vettek részt 

 

 
Purgel Zoltán, a Magyar Lupus Egyesület elnöke kérdést tesz fel  
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Megjelent új szórólapunk 
2013. október 9.  

 
A Magyar Lupus Egyesület egyik kiemelt célja a betegek tájékoztatása. 2013. október 9-én több mint 

100 kg súlyú betegtájékoztató szórólapot, Lepke újságot vitt el a Posta székhelyünkről sok-sok 

egészségügyi intézménybe. Azt kértük az alább felsorolt intézményektől, hogy kiadványainkat 

helyezzék ki olyan helyre, ahol könnyen hozzájuthatnak autoimmun és reumatológiai betegséggel élő 

társaink.  

 

A következő címekre küldtünk csomagot: 

 

 Albert Schweitzer Kórház, Rendelőintézet, HATVAN, Reumatológiai 
Szakrendelés részére 

 Bács-Kiskun Megyei Kórház, KECSKEMÉT, Reumatológiai 
Szakrendelések részére 

 Bajai Szent Rókus Kórház, BAJA, Reumatológiai Szakrendelés 
részére 

 Békés Megyei Pándy Kálmán Kórház, GYULA, Reumatológiai Osztály 
részére 

 Borsod-Abaúj-Zemplén Megyei Kórház és Egyetemi Oktató Kórház, 
MISKOLC, Immunológiai Szakrendelés r.  

 Budai Irgalmasrendi Kórház, BUDAPEST, Dr. Nagy György Adjunktus 
Úr részére 

 Bugát Pál Kórház, GYÖNGYÖS, Reumatológiai Szakrendelések 
részére 

 DEOEC III. sz. Belklinika, DEBRECEN, Dr. Tarr Tünde részére 
 DEOEC III. sz. Belklinika, DEBRECEN, Dr. Zeher Margit Professzornő 

részére 
 DEOEC III. sz. Belklinika, DEBRECEN, Dr. Csízyné Lenkey Valéria 

részére 
 DEOEC Reumatológiai Tanszék, DEBRECEN, Dr. Szekanecz Zoltán 

Professzor Úr részére  
 Dr. Réthy Pál Kórház, Rendelőintézet, BÉKÉSCSABA, Reumatológia 

Szakrendelések részére 
 Fejér Megyei Szent György Egyetemi Oktató Kórház, 

SZÉKESFEHÉRVÁR, Reumatológiai Osztály részére 
 Jászberényi Szent Erzsébet Kórház, JÁSZBERÉNY, Reumatológiai 

Szakrendelés részére 
 Jósa András Oktatókórház, NYÍREGYHÁZA, Immunológiai 

Szakrendelés részére 
 Kanizsai Dorottya Kórház, NAGYKANIZSA, Reumatológiai 

Szakrendelések részére 
 Kazincbarcikai Kórház Nonprofit Kft., KAZINCBARCIKA, 

Reumatológiai Szakellátás részére 

 László Kórház, BUDAPEST, Dr. Kádár János Főorvos Úr 
részére 

 Markhot Ferenc Oktatókórház és Rendelőintézet, EGER, 
Immunológia Szakrendelés részére 

 Markusovszky Egyetemi Oktatókórház, SZOMBATHELY, 
Reumatológiai Osztály részére 

 MÁV Kórház és Rendelőintézet, SZOLNOK, Immunológia / 
Reumatológia Szakrendelések részére 

 Országos Reumatológiai és Fizioterápiás Intézet, 
BUDAPEST, Dr. Kiss Emese Főorvosnő részére 

 Petz Aladár Megyei Oktató Kórház, GYŐR, Reumatológiai 
és Immunológiai Szakrendelések részére 

 PTE, Immunológiai és Reumatológiai Klinika, PÉCS, Dr. 
Czirják László Professzor Úr részére 

 Semmelweis Kórház és Rendelőintézet, MISKOLC, 
Immunológia-Belgyógyászat Szakrendelés részére 

 Semmelweis Kórház és Rendelőintézet, MISKOLC, 
Reumatológiai Szakrendelések részére 

 Somogy Megyei Kaposi Mór Oktató Kórház, KAPOSVÁR, 
Reumatológiai Szakrendelések részére 

 Szent Borbála Kórház, TATABÁNYA, Reumatológiai 
Szakrendelés részére 

 Szent Lázár Megyei Kórház, SALGÓTARJÁN, Reumatológiai 
Szakrendelés részére 

 SZTE Reumatológiai Klinika, SZEGED, Dr. Kovács László 
Adjunktus Úr részére 

 Tolna Megyei Balassa János Kórház, SZEKSZÁRD, 
Reumatológiai Osztály részére 

 Veszprém Megyei Csolnoky Ferenc Kórház, VESZPRÉM, Dr. 
Kiss Csaba György Adjunktus Úr részére 

 Zala Megyei Kórház, ZALAEGERSZEG, Reumatológiai és 
Immunológiai Szakrendelések részére 
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Orvosi Hetilap konferencia Budapesten 
2013. október 18.  
 
Az Orvosi Hetilap hazánk egyik meghatározó szaklapja 2013. október 18-án rendezte meg az Orvosi 

Hetilap Interdiszciplináris Konferenciát. Az első napi programban Immunológiai blokk is szerepelt, az 

egyik előadó Dr. Tarr Tünde volt, a Debreceni Egyetem III. számú belklinikáról. A konferencián 

egyesületünk kapott egy ingyenes lehetőséget arra, hogy kiállítsa posztereit, szórólapjait. Ezúton is 

köszönjük az Orvosi Hetilap kiadójának, hogy biztosította számunkra ezt a lehetőséget.  

 
 

 

Betegfórum Budapesten, az OEP székházának előadótermében 
2013. október 19. 
 

2013. évi második betegfórumunk október 19-én volt az Országos Egészségbiztosítási Pénztár (OEP) 

székházának előadótermében. Az OEP székháza nagyon könnyen megközelíthető tömegközlekedéssel 

és autóval is, de a vidékről autóbusszal vagy vonattal érkező vendégeink is könnyen el tudtak jutni a 

helyszínre. A betegfórumunkon résztvevők jegyzettömböt, tollat, frissítőt, szendvicset és 

Reumatológia mindenkinek magazint kaptak. Ezen a szombat délutánon kettő orvosi előadás volt. 

Első előadónk Dr. Pajor Attila egyetemi tanár, igazgatóhelyettes volt a Semmelweis Egyetem II. sz. 

Szülészeti és Nőgyógyászati Klinikáról. Professzor Úr egyesületünk 20 éves működése alatt már 

negyedik alkalommal volt vendégünk, s most is a lupusz és terhesség témában tartott előadást. Ezúton 

is köszönjük Professzor Úrnak az értékes előadást, és azt, hogy nagyon sok lupusszal élő anyukának 

születhetett gyermeke! Professzor Úrnak egyesületünk közgyűlése 2008-ban kiemelkedő munkássága 

elismeréseként tiszteletbeli tagságot szavazott meg.  

Rövid szünet után Dr. Oláh Lajos Doktor Úr előadása következett az autoimmun betegeket súlyosabban 

érintő őszi és téli fertőző betegségekről. Erre a témára nem is találhattunk volna Doktor Úrnál jobb 

előadót, hiszen Doktor Úr több mint 50 éve dolgozik orvosként, s ma is a rákospalotai lakosok aktív 

háziorvosa. Doktor Úr a Magyar Lupus Egyesület tiszteletbeli tagja, többen személyesen is ismerhetjük, 

hiszen betegfórumainkon is sűrűn részt szokott venni.  Ezúton is köszönjük a szépen összefoglalt, 

szívből szóló, őszinte előadást!  

Egyesületi óra programunkon beszéltünk az egészségkárosodottak ellátásáról, 2014. évi terveinkről, 

folyamatban lévő programjainkról.  
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Lepke kiadványunk megjelenése (2013/3.) 
2013. november 5.  

 
Újságunk 2013/3. lapszáma november 5-én jelent meg 12 oldal terjedelemben. Lapunkba az egyesületi 

hírek és programok mellett részletesen beszámoltunk egészségkárosodott emberek részére aktuális 

információkról, jogszabályváltozásokról, elérhető támogatásokról, stb. Az ingyenes kiadványt 

postáztuk tagjaink és partnereink részére, valamint nagyobb csomagokban Magyarország kórházaiba, 

autoimmun centrumaiba. (A kiadvány a partner orvosaink segítségével jutott el azon betegtársainkhoz, 

akik nincsenek kapcsolatban velünk.) A kiadvány weboldalainkról (www.lupusz.hu, 

www.autoimmun.hu, www.sle.hu) díjmentesen letölthető és megtekinthető. 

 
Lepke 2013/3. 

 

 

Betegfórum Budapesten, az OEP székházának előadótermében 
2013. november 23.  
 

2013. évi utolsó betegfórumunk november 23-án volt az Országos Egészségbiztosítási Pénztár (OEP) 

székházának előadótermében. Az OEP székháza nagyon könnyen megközelíthető tömegközlekedéssel 

és autóval is, de a vidékről autóbusszal vagy vonattal érkező vendégeink is könnyen el tudtak jutni a 

helyszínre. A betegfórumunkon résztvevők jegyzettömböt, tollat, szendvicset, frissítőt kaptak. Volt egy 

meglepetés ajándék is a vendégeknek, Beráné Ilona kézzel horgolt mini pillangói.  

Ezen a szombat délután kettő orvosi előadást hallhattunk. Első előadónk Dr. Bálint Géza Professzor Úr 

volt, a Magyar Tudományos Akadémia doktora, az Országos Reumatológiai és Fizioterápiás Intézet 

egykori főigazgatója. Kiváló előadásában az orvos-beteg viszonyról beszélt „amerikai módra”. 

Professzor Úr előadását Schopper Gabriella emlékére ajánlotta fel. Az előadáson résztvevők 

megkapták nyomtatott formában is Professzor Úr előadásának összefoglalóját.  

Második előadónk Dr. Kádár János főorvos Úr volt, a Szent László Kórházból. Főorvos Úr előadásában 

az internetes Társalgó rovatunkban az SLE betegek leggyakrabban feltett kérdésekről beszélt, s 
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természetesen az előadás után is válaszolt a betegek által feltett kérdésekre. Weboldalunkon 2013. 

május 10-én, a Lupusz Világnapján indítottunk el egy új ingyenes szolgáltatást a lupusszal élő betegek 

számára. Ettől az időponttól kezdve weblapunk Társalgó rovatában nemcsak a betegek tudnak 

egymással beszélgetni, hanem kérdéseikre hiteles választ kapnak nagy tapasztalattal rendelkező 

immunológus orvostól. Az orvos válaszol szolgáltatásunkat Dr. Kádár János főorvos úr vezeti, melyet 

ezúton is köszönünk. Szolgáltatásunkat bárki ingyenen igénybe veheti, regisztráció sem szükséges. 

Főorvos úr pár napon belül válaszol a kérdésekre, a válaszok kiemelt grafikai stílusban jelennek meg, 

ezzel is jelezve az üzenet hitelességét.  

Prof. Dr. Bálint Géza 
főorvos, a Magyar Tudományos Akadémia doktora 

 
Dr. Kádár János 

főorvos 

 

 
 

 

20 éves a Magyar Lupus Egyesület – születésnapi összefoglaló 
2013. november 23.  
 
A 2013. november 23-i betegfórumunkon – az orvosi előadásokat követően - ünnepeltük egyesületünk 

20. születésnapját. Az előadótermet szépen feldíszítették léggömbökkel az egyesület legaktívabb 

önkéntesei, igazi születésnapi hangulatot varázsolva. Az ünnepség 15.30 órakor kezdődött Purgel 

Zoltán elnök beszédével. 

 

Purgel Zoltán beszéde 

„Sok szeretettel köszöntöm vendégeinket születésnapi ünnepségünkön! Egyesületünk alapítója és névadója – Schopper Gabriella Amerikában 
élt, amikor az 1970-es években beigazolódott, hogy sokasodó panaszai mögött a lupusz betegség áll. A kezeléseket követően időről-időre 
tünetmentessé vált, majd ismét fájdalmakkal, szenvedésekkel teli periódusok következtek, 1985-ben pedig teljesen lebénult. A Milwaukeei 
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klinikára került, itt ismerte meg Dr. Mary Ellen Csuka magyar származású doktornőt. Ő nemcsak a betegségét gyógyította, hanem lelkét is. 
Schopper Gabriella 1989-ben gyermekével hazatért szülőföldjére. 2 évvel később Budapest volt házigazdája a Nemzetközi Reumatológus 
Kongresszusnak, s az amerikai küldöttség tagja volt Gabriella amerikai kezelőorvosa, Csuka doktornő is. Doktornő meglátogatta Gabriellát 
budapesti otthonában, s beszélgetésük során felvetődött, hogy amerikai mintára Magyarországon is lehetne egy klub, amely a lupusszal élő 
betegeket képviselné, segítené. Gabriella rövid gondolkodás után elkezdte a szervezést, orvosokat, kórházakat, klinikákat, betegtársakat, 
újságírókat keresett meg, majd 1993-ban Gabriella otthonában megalakult a klub 5 fővel. Beindult a munka, megkezdődött a levélírás, a 
szórólap készítés, a betegfórumok szervezése, kattogott az írógép, összeállt az orvos lista, elindult a hírlevél, s már a vízcsapból is az folyt, 
hogyan lehet a lupusz betegséggel együtt élni. 1996-ban a klub közhasznú egyesületté alakult. A Magyar Lupus Egyesület a magyar 
betegszervezetek között aktivitását, tevékenységét tekintve mindig az élen járt. Schopper Gabriella haláláig, 2006-ig vezette az egyesületet. 
Az írógép kattogását is már csak a csillagok felett lehet hallani… Egy évig Debreczi Sándor betegtársunk folytatta az egyesület vezetését, 
köszönet érte. 2009-ben a Magyar Lupus Egyesület kiemelkedő munkássága elismeréseként felvette alapítója – Schopper Gabriella nevét. Én 
büszke vagyok arra, hogy hat éve vezethetem ezt a nagy múltú, nemzetközileg is elismert civil szervezetet. Sok-sok betegtársat ismertem meg, 
új barátokat szereztem. Én a betegtársakkal való beszélgetések során azt tapasztaltam, hogy egy közös tulajdonság mindannyiunkban 
megtalálható: érzékenyek vagyunk, nagyon érzékenyek. Egészséges embertársainkkal ellentétben bennünket sokkal nehezebben érintenek a 
körülöttünk lévő világ változásai, nehezebben viseljük ha megbántanak bennünket, nehezebben dolgozzuk fel a csalódásokat. Érzékenyek 
vagyunk, ezért van lupusz betegségünk. De higyjétek el, érzékenységünk miatt ezzel a betegséggel értékesebbek is vagyunk. Gondoljatok erre, 
amikor a nehezebb időszakokban úgy érzitek, hogy kevesebbek vagytok. Többek vagytok, értékesebbek vagytok! Boldog huszadik 
születésnapot Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesület!” 

 
Ezután Cseresnyés Györgyné (Schopper Gabriella testvére) mondta el gondolatait. Rózsika beszélt 

testvére betegségéről, a sok-sok küzdelemről, a magyar lupusz klub létrehozásáról, a kezdeti 

nehézségektől a sikeres betegegyesületig.  

Kaptunk egy nagyon szép és megható levelet Dr. Pozsonyi Teréz docensnőtől, amelyet Simon Mari 

olvasott fel.  

 

Dr. Pozsnyi Teréz Docensnő levele 

„Kedves Elnök Úr, Kedves Zoltán és a Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesület minden Kedves Tagja! Jóleső érzéssel olvastam a kedves 
Meghívójukat a Magyar Lupus Klub / Egyesület 20. évfordulója alkalmából rendezendő emlékező ünnepségükre. Mivel személyesen nem 
lehetek Önökkel, így e levélen keresztül szeretném köszönteni Önöket és szívélyes üdvözletemet és szívből jövő jó kívánságaimat küldeni. 
Kívánok Mindannyiuknak jó egészséget és erejükhöz mérten továbbiakban is eredményes munkát az Egyesületben.  Csodálatos eredményeket 
értek el az elmúlt 20 évben. A megemlékezés jó alkalom az összegzésre. Az én visszapillantó tükrömből sok szép eredmény csillog vissza. Nehéz 
lenne mindet felsorolni, de néhányat szeretnék azért megemlíteni. Díj nyertes pályázatok, kongresszusokon való részvétel, és talán amire a 
legbüszkébbek lehetnek, a Pillangó Magazin és a Lepke kiadvány  rendszeres megjelenése mellett az Egyesület életét leginkább tükröző 
betegfórumok, amelyek jól jelzik,  hogy milyen fontos szerepet játszik az Önök életében ez az Egyesület. 20 ÉVVEL EZELŐTT amikor mindezt 
GABIKA megálmodta, TALÁN CSAK Ő sejtette, hogy amit elképzel annak így kell megvalósulnia, ahogy most a megemlékezés pillanataiban 
ezt értékeljük. Visszagondolva, magam se hittem volna, hogy ilyen sikeres munkát és eredményeket tud felmutatni a Klub később az Egyesület. 
Gabikát, akit már évek óta kezeltem szívből óvtam volna, hogy e nagy munkába vágja fejszéjét, de Ő FELTARTÓZTATHATAT-LANNAK bizonyult! 
Óvtam volna a munka fizikai megterhelésétől és az esetleges kudarcok pszichés traumáitól, de minden hiába való volt. Az elszántságát senki 
nem tudta letörni. Az alakuló ülésen hallgatva Őt és a megannyi szép, bensőséges karácsonyi összejövetel örömteli hangulatában 
megértettem, hogy ez a munka élteti Őt, és nagyon örül, hogy segíthet, betegtársain. Sajnos, hogy ezen a szép napon már nem lehet 
közöttünk. Hálás vagyok Önöknek, hogy rendszerességgel megemlékeznek Róla. Legutóbb, Halottak napján amikor kint jártam a temetőben, 
örömmel láttam a megemlékező szép koszorújukat, hála érte! Tiszta szívből szeretnék köszönetet mondani Zoltánnak is a heroikus 
munkájáért, úgy gondolom, hogy az elmúlt évek miden nehézségét legyőzve, beleértve saját betegségét és mindazt ami az elnöki munkával 
jár példaértékű lehet mindnyájunk számára. Még egy gondolat az emlékezés fátylából. Nagy öröm volt számomra, hogy a Hevér Krisztina 
emlékére meghirdetett pályamunkát egy nagyon kedves betegem, akit nagyon bátorítottam a megírására, - Kátai Andrea nyerte meg! Az 
Egyesület nélkül betegem számára ez a csodálatos siker élmény sem születhetett volna meg.  KÖSZÖNET KEDVES MINDNYÁJUKNAK a 
KÉPVISELŐ TESTÜLET minden tagjának, hiszen áldozatos munkájuk gyümölcse mára megérett. Örömteli szép ünneplést kívánok és további 
sok sikerrel teli éveket, jó egészségben. Éljen tovább és valósítsa meg kitűzött céljait a Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesület! Szeretettel 
és szívélyes üdvözlettel: Dr. Pozsonyi Teréz” 

  
Docensnő szívből szóló levének felolvasása után Purgel Zoltán elnök felolvasta a külföldről kapott 

leveleket, majd egy „forgatókönyvbe” nem tervezett esemény következett. Cseresnyés Györgyné és 

Schopper Carol átadta Purgel Zoltánnak a Schopper Gabriella Díj emlékplakettjét és egy nagy 

ajándékcsomagot.  

A meglepetés után egy másik meglepetés történt, megérkezett a 70 szeletes óriási – az egyesület 

emblémájával díszített - születésnapi torta, amely nemcsak szép volt, hanem finom is.  Mindenki 

számára emlékezetesre sikerült ez a születésnap.  
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Megjelent interneten, az egyesület YouTube csatornáján a 20. születésnapi ünnepségünkön készült 

videó összefoglaló. A videót elláttuk magyar és angol nyelvű felirattal, így hallássérült és külföldi 

betegtársaink is meg tudják tekinteni.  

  
Cseresnyés Györgyné 

 
Simon Mari felolvassa Dr. Pozsonyi Teréz docensnő levelét 

 
Purgel Zoltán 

 

 
A születésnapi torta 
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Önkéntesek, területi képviseletek 
2013. december 31.  
 
A Magyar Lupus Egyesület folyamatosan keres önkénteseket céljai eléréséhez, az autoimmun 

betegeket segítő közhasznú szolgáltatásainak még magasabb szintre emeléséhez. Elsősorban angol 

nyelvű fordításra, plakátok és szórólapok kihelyezésére, adatbázis gyűjtésre, forrásmenedzsmentre 

keresett munkatársakat. Az önkéntes munkáért civil szervezetünk nem tud (és nem is nyújt) 

ellenszolgáltatást (fizetést). Az egyesületünkhöz csatlakozó önkéntesekkel szerződést kötünk, s az 

elvégzett munkáról igazolást állítunk ki.  

2013. augusztusban Budapesten tartunk egy önkéntes fórumot, ahol megbeszéltük a kérdéseket, 

feladatokat. Kiváló online „infrastruktúránk” van az önkénteseink részére: van zárt fórumunk, ahol meg 

tudjuk beszélni az egyes feladatokat. E-mail rendszerünkbe is be tudnak lépni önkénteseink, s több 

mint tízezer e-mail adatbázisunkban keresni tudnak, 2003-ig visszamenőleg.  

Magyarország több régiójában, összesen 8 fő területi képviselőnk van, akikhez bátran fordulhatnak 

kérdéseikkel, problémáikkal a lupuszos betegek. Akár személyes találkozásra is lehetőség van, de a 

legtöbbször e-mailben, chat programon vagy telefonon keresik képviselőnket a betegek. Bár 

képviselőink nem orvosok, de saját tapasztalatainkból tudnak segíteni, s szükség esetén orvosainkhoz 

tudják irányítani a betegeket.  

Elvégzett munkáink alapján úgy érezzük, hogy egyesületünk azokhoz a magyarországi 

betegszervezetekhez tartozik, akik a legnagyobb civil munkát végzik az országban, s közhasznú 

munkánkkal a legrászorultabb rétegen, a betegeken segítünk.  

 

 

Internetes megjelenésünk 
2013. december 31.  
 
Weboldalainkon (www.sle.hu, www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu) minden információ megtalálható 

a lupuszról, a szervi érintettségekről és egyéb autoimmun betegségekről. Minden kiadványunk 

elektronikus formában letölthető, megtekinthető. Weboldalunkat rendszeresen frissítjük aktuális 

hírekkel, információkkal. Társalgó rovatunkba napi több üzenet érkezik (eddig közel 6000 üzenetet 

kaptunk), ezen a fórumon tudják egymást segíteni az autoimmun betegek. Büszkék vagyunk arra, hogy 

weblapunkon tagjaink 54 filmet (előadást) több mint 30 órányi terjedelemben tekinthetnek meg on-

line. 2013. május 10-én (a Lupusz Világnapján) elindult „Az Orvos válaszol” szolgáltatásunk: weblapunk 

Társalgó rovatában a betegek kérdéseket tehetnek fel, s hiteles választ kapnak immunológus orvostól. 

„Az Orvos válaszol…” szolgáltatást Dr. Kádár János belgyógyász-immunológus orvos, a Szent László 

Kórház főorvosa vezeti. A betegek bátran kérdezhetnek Főorvos Úrtól, a válaszok pár nap után 

érkeznek kiemelt grafikai stílusban – ezzel is jelezve a kérdésekre adott válaszok hitelességét. Társalgó 

rovatunkban továbbra is „beszélgethetnek” a betegek, s továbbra sem kell regisztráció a rovat 

használatához.  
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Pályázati eredmények, gyógyszergyári támogatások, kiadásaink 
2013. december 31.  
 
2013-ban kettő pályázatot nyújtottunk be a Nemzeti Együttműködési Alap (korábban Nemzeti Civil 

Alapprogram) pályázataira. 

 Az „Új nemzedékek jövőjéért” kollégium által kiírt „Működési támogatás” című pályázaton 

„Esélyegyenlőséggel biztonságos működésünkért...” című projektünkben 2.346.660 Ft vissza nem 

térítendő forrást kértünk, melyet egyesületünk működési költségeinek fedezésére használnánk fel. 

Ezen a pályázaton 250.000 Ft vissza nem térítendő forráshoz jutottunk.  

 Az „Új nemzedékek jövőjéért” kollégium által kiírt „Szakmai program támogatása” című pályázaton 

„Lupus Europe éves konvenció 2013.” című projektünkben 368.500 Ft vissza nem térítendő támogatást 

kértünk, melyet az idei Lupus Europe éves konvención való részvételre használtunk volna fel. A 

pályázat elbírálóinak összpontszáma alapján projektünk támogatható lett volna, de forráshiány miatt 

mégsem jutottunk hozzá az összeghez.  

 Még 2012-ben nyújtottunk be pályázatot egy Európai Uniós forrásra is, a TÁMOP-6.1.2-11/1/A 

„Egészségre nevelő és szemléletformáló életmódprogramok - lokális színterek” pályázatán 9.681.400 

Ft vissza nem térítendő forrásra pályázunk, önerő biztosítása nélkül. Ebben az évben született döntés 

pályázatunkról, megnyertük a teljes összeget. Ebből az Európai Uniós pályázati forrásból egészségre 

nevelő, szemléletformáló programsorozatot indítunk négy városban: Debrecenben, Kecskeméten, 

Pécsen és Szegeden. A pályázat megvalósításával az a célunk, hogy az ifjú korosztályoknak és a családok 

egészének szemléletformáló életmódjához, valamint a szép korúak egészségének megőrzéséhez is 

hozzájáruljunk. Azt szeretnénk, ha ez a programsorozat valamennyiünk testi és lelki egészségét 

szolgálná!  

Továbbra is folyamatosan keressük a pályázati lehetőségeket, s szeretnénk még aktívabbá tenni 

adománygyűjtési feladatainkat. Sajnos Magyarországon nagy mértékben beszűkült a pályázati források 

száma és összege, ezért a magyar civil szervezetek jelenleg a legnehezebb éveket élik meg, ill. élik túl. 

Ezt a Magyar Lupus Egyesület is tapasztalja, a 20 éves működésünk alatt még sohasem voltak ennyire 

nehéz évek, sok olyan szolgáltatást, amelyet az előző években biztosítottunk, ebben az évben nem 

tudtuk megvalósítani anyagi okok miatt. 

Ebben az évben gyógyszergyári támogatásban sem részesültünk, pedig sok gyógyszercéget 

megkerestünk több száz oldalas kérelmekkel. A gyógyszercégektől általában azt a választ kapjuk, hogy 

mozgásterüket rendkívüli módon leszűkítették a törvényi előírások, ezért nem tudnak támogatást 

biztosítani.  

Ebben az évben az adó egyszázalékos bevételünk is rendkívüli módon csökkent, majdnem a felére. Ezt 

a személyi jövedelem adókulcs csökkentésének, a növekvő munkanélküliségnek és a csökkenő 

munkabéreknek tulajdonítjuk. Befolyásolja a felajánlások számát az is, hogy némely profitorientált civil 

szervezet több százmilliós hirdetéseivel, óriásplakátjaival megtéveszti az adózókat, és inkább őket 

támogatják. Mi nem tudunk – és nem is akarunk költeni fizetett reklámokra. A Magyar Lupus Egyesület 

büszke arra, hogy adó egyszázalékos bevételeit 100%-ban a cél szerinti tevékenységre fordítja. Csekély 

működési költségeinket a tagdíj bevételekből és az egyre szerényebb pályázati forrásokból 

finanszírozzuk. Civil szervezetünkben mindenki ingyenesen végzi feladatát, nem senki munkabért, így 

nincsenek adó- és járulékkiadásaink. Nincs mobiltelefon előfizetésünk, s mivel az egyesület székhelye 

a Purgel Zoltán elnök lakása, így nincs telephely fenntartási költség, nincs rezsiköltség, nincs internet 

előfizetés, stb… Csupán egyetlen vezetékes telefonunk van, amelynek költsége átlagosan 2500 Ft 

havonta.   
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Amit nem sikerült ebben az évben elérnünk… 
2013. december 31.  
 
Végezetül azokat a tervekeinket is szeretnénk megemlíteni, amelyet nem sikerült megvalósítanunk 

ebben az évben.  

 

1. Szerettük volna megjelentetni óriásplakátunkat, amelyet Magyarország autoimmun centrumaiba, 

immunológiai szakrendelőibe szerettünk volna elhelyezni. A 100 cm × 70 cm-es plakátokkal célunk 

a betegek tájékoztatása lett volna. A plakáton a lupusz betegség tüneteit, jellemzőit ismertetjük 

látványos grafikai megoldással. A grafikai terv már régen elkészült, de sajnos anyagi okok miatt 

nem tudtuk kivitelezni a plakátot, bízunk benne, hogy a jövőben erre lehetőségünk lesz. 

 
 

2. Pillangó magazinunk hosszas előkészítő munka után jelent meg 2008 novemberében, 2012-

ben pedig már az 5. lapszámot jelentettük meg. Az exkluzív kivitelű, 28-36 oldalas magazint 

díjmentesen kézbesítjük tagjainknak és partner orvosainknak, de bárki számára hozzáférhető 

díjmentesen weblapunkon. A magazin kereskedelmi forgalomba nem kerül. Magazinunk 

megjelenését követően nagyon sok pozitív visszajelzést kaptunk betegektől-orvosoktól hazai 

és nemzetközi civil szervezetektől. Pillangó című magazinunk Magyarországon hiánypótló, 

hiszen nincs egy olyan lap sem, amely közvetlen autoimmun betegek számára jelenik meg. 

(Más betegségcsoportok számára 4-18 féle újság jelenik meg!) Egyesületünk kiemelt célja, 

hogy a magyar autoimmun betegek több tízezres táborát tájékoztassa.  A magazinban kitűnő, 

elismert orvosok írnak autoimmun betegségekről, azok gyógyítási lehetőségéről, kutatási 

eredményekről, új gyógyszerekről. A lapban mi is beszámolunk egyesületünk híreiről, valamint 

lehetőséget biztosítunk bemutatkozásra kisebb civil szervezetek részére. Pillangó című 

beteginformációs lapunkat szeretnénk legalább évi egy alkalommal megjelentetni. Sajnos 

2013-ban anyagi okok miatt erre nem volt lehetőségünk, ez volt az első olyan év, amikor nem 

tudtuk magazinunkat megjelentetni.  
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A 2012. évi magazinunk borítója 

 

3. Sajnos nem tudtunk részt venni a Lupus Europe éves konvencióján, Párizsban. A Magyar Lupus 

Egyesület 2003-ban (Brüsszelben) lett teljes jogú tagja a Lupus Europe ernyőszervezetnek. 

2010-ben a Magyar Lupus Egyesület rendezte ezt az éves konvenciót Budapesten, amelyen 

közel 50 fő vett részt. Most azt sem engedték meg anyagi lehetőségeink, hogy egy fő részt 

tudjon venni ezen az eseményen. Bár adtunk be pályázatot az „Új nemzedékek jövőjéért” 

kollégium által kiírt „Szakmai program támogatása” című pályázaton. „Lupus Europe éves 

konvenció 2013.” című projektünkben 368.500 Ft vissza nem térítendő támogatást kértünk, 

melyet az idei Lupus Europe éves konvención való részvételre használtunk volna fel. A pályázat 

elbírálóinak összpontszáma alapján projektünk támogatható lett volna, de forráshiány miatt 

mégsem jutottunk hozzá az összeghez.  

 

4. Nem sikerült elindítanunk a Dr. Kaposi Mór Alapot, amelyből a rászoruló autoimmun 

betegségben szenvedők gyógyszerköltségeihez szerettünk volna hozzájárulni. Az alap 

bankszámláján kb. 40.000 Ft támogatásból befolyt összeg van, bízunk benne, hogy ez a 

jövőben gyarapdoni fog. Legalább 500.000 Ft-ra lenne szükségünk, hogy el tudjuk indítani az 

legrászorultabb autoimmun betegeket segítő szolgáltatásunkat. A Dr. Kaposi Mór Alapból 

azokat a betegeket kívánjuk támogatni, akik anyagi körülményeik miatt már az autoimmun 

betegségével összefüggő, rendszeresen szedett gyógyszereit sem tudják finanszírozni. A Dr. 

Kaposi Mór Alap a Magyar Lupus Egyesület 2012. március 31-i közgyűlésén lett megalapítva. 


