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Bemutatkoznak a hazai

reuma klubok

és betegegyesiiletek

Dr. Riba Dezs6

rovatvezeto

Bemutatkozik a Magyar Lupus Egyesilet

A Magyar Lupus EgyesUletet 1996-
ban alapitotta Schopper Gabriella.
A Fdvarosi Birdsag altal bejegyzett,
kbzhasznl egyeslletként mUko-
diink, kozel 1000 taggal. Evente
négy alkalommal taldlkozunk az
ORFI Lukéacs Klubjaban, ahol kitd-
n6 orvosok szdlalnak meg, és pro-
baljak megértetni vellink a meg-
magyarazhatatlant. Talalkozéinkat
vidam, hangulatos programok zar-
jak. Van orvos listank, Ujsagunk,
szordlapunk, plakatunk, betegta-
jékoztatd flzetlink, weboldalunk.
El6 kapcsolatban vagyunk kulfoldi
szervezetekkel (USA, Ausztrdlia,
Egyesilt Kiralysag, Olaszorszag,
stb.). Kivalé kapcsolatunk van a
médiakkal; nagyon sok beteg, s6t
orvosok és gydgyszergyarak is je-
lentkeznek Ujsageikk, TV adas,
radiomUsor utan. Weblapunkon
naponta 200-250 oldalletoltést
regisztralunk. Tarsalgd rovatunk-
ban a betegek gyorsan és kdnnyen
tudjak egymast segiteni, tapaszta-
latainkat megosztani.

A lupus (SLE) betegségrél na-
gyon kevesen és keveset tudnak.
Az SLE a szisztémas lupus erythe-
matosus roviditése. Nehéz kimon-
dani, még nehezebb élni vele...

A diagnozis felallitasa nagyon
nehéz. Az ,ezerarcU” vagy a ,hagy
utdnzé” nevet nem véletlentl kap-
ta. Egy egyszerl influenzanak vagy
mas betegségnek a tlineteit képes
hosszl idén keresztll utanozni, igy
csak a valéban nagyon képzett or-

Elérhetdségek:

vosok segitségével derll ki a be-
tegség. Nem fertdz6, kronikus, az
orvostudomany mai lehetdségeivel
gyogyithatatlan, szisztémas au-
toimmun betegség. (Ez alatt azt
kell érteni, hogy az egész szerveze-
tet megbetegiti.) Mivel krénikus és
gyoégyithatatlan, anyagilag, testileg
és lelkileg megviseli a betegeket.
Kutatasok hivjak fel a figyelmet
arra, hogy a lupus leggyakrabban
serdulékorban, szilés utan, valto-
z6 korban, napfény hatasara, viru-
sos megbetegedések kovetkezté-
ben, testi vagy lelki megrazkddta-
tas (stressz) hatasara alakulhat ki.
(Némely gyogyszer hosszantartd
szedése folyaman az arra hajla-
mos egyéneknél is eléfordulhat, de
a gybdgyszer elhagyasa utan rovid
idével tinetmentessé valik a be-
teg.) A betegeknek legfontosabb
megtalalni azt az orvost, akiben
megbiznak.

Schopper Gabriella, a Magyar
Lupus Egyestilet alapitdja és elno-
ke tavaly sajnos elhunyt. Azéta az
egyesllet vezetése és mulkddése
nehézkes volt. 2007. marcius 27.-
én tartottuk kozgyllésiinket. Egyik
napirendi pontunk az elndkvalasz-
tas volt. Mivel a kozgyUlésig nem
fogadta el senki a felkérést erre
a tisztségre, a kozgyllés levezetd
elndke javaslatot tett az egyesuUlet
megszintetésére. Erre nem szami-
tottunk, débbenet Ult az arcokon.
Mindenki végiggondolta, hogy ez
a nagy multd egyesilet mit jelent

szamara, mennyi segitséget, meny-
nyi tamaszt. Nem beszélve arrol,
hogy Schopper Gabika 6nfelaldozé
— gyakran erején fellli — munkajat
nem hagyhatjuk elveszni. Tébben
kérték tarsaikat, vallaljak el a po-
ziciét, de senki sem érezte magat
elég erésnek erre a nehéz, felelds-
ségteljes munkara. Hosszas vivo-
das utan Purgel Zoltan kért sz6t.
Elmondta, hogy 6sszefogassal meg
tudjuk menteni az egyesulletet, s
amennyiben két aktiv alelndk se-
giti munkajat 6 elvéllalja az elnoki
tisztséget. A kozgyllés valameny-
nyi elndkségi tagot egyhangu igen
szavazattal megvalasztotta. Most
minden erénkkel azon faradozunk,
hogy az elmult idészak hianyos-
sagait poétoljuk, és biztositsuk az
egyesllet tovabbi mUkodését, ke-
resslk a lehetdségeket, palyazati
kiirasokat, melyek anyagi tdmoga-
tast nydjtananak.

2007 december elsején jele-
nik meg Pillangd cimU Ujsagunk,
melyben neves orvosok fognak
imi az ,ezerarcl” betegségrol.
Legalabb 10 kulonbozé irast ter-
vezlnk (kilonbozé szervi érintett-
ségekkel). A kiadvany szinvonalas
kivitelezésben készil el. (Az Ujsa-
got tagjaink ingyenesen megkap-
jak.) Aki szeretne egyesUletiink
tagja lenni, jelentkezzen alabbi el-
érhetéségeinken. (Az éves tagdij:
2500 Ft).

Purgel Zoltan
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