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A Magyar Lupus Egyesulet 2023. evi szakmai beszamolodja

2023-ban kevesebb projektet tudott megvaldsitani a Magyar Lupus Egyesiletnek, amelynek f6 oka a sikertelen

Nemzeti Civil Alapprogram palyazati forras és a gydgyszergyari tdmogatasok hidnya.

Lepke hirlevél Ujsdagunk 2023-ban egy alkalommal jelent meg, dprilis 10-én. Az ingyenes kiadvanyt
tagjaink és partnereink részére postaztuk, valamint nagyobb csomagokban Magyarorszag kérhdzaiba,
autoimmun centrumaiba is eljuttattuk. A kiadvanyok weboldalinkrél is letdltheték.

A Magyar Lupus Egyesilet 2023. majus 13-an délutan tartotta Lupusz Vildgnapi (World Lupus Day)
rendezvényét és alapitasanak 30. éves évforduldjat Budapesten, a NEAK székhdz el6addtermében. A
programra érkez6k a jelenléti iv kitoltését kdvetéen a Reumatoldgiarol Mindenkinek c. magazint,
szendvicset és frissit6t kaptak. Purgel Zoltan, a Magyar Lupus Egyesulet tisztségviselGje kdszontEjében
elmondta, hogy 2004 6ta minden év majus 10-e a Lupusz Vilagnapja. A nemzetkozi 6sszefogas célja,
hogy tajékoztassak az orvosokat, betegeket és a nyilvanossagot a lupuszrol, hogy névekedjen a lupusz-
kutatdas finanszirozasa, s hogy ugy beszéljenek az SLE-rél, mint egy jelentds kozegészséglgyi
problémardl. ,Mi mindannyian érzékeljik azokat a megprobaltatasokat, amellyel egyiitt kell éiniink. Ezt
tovabb fokozta a koronavirus jarvany, hiszen mi a , legvédtelenebb” csoporthoz tartozunk autoimmun
betegségiink miatt. Neklink még komolyabban kellett vennink a védekezést, nem mehettlink
kdzosségbe, nem taldlkozhattunk baratainkkal, vigydaznunk kellett magunkra.” Az elsé el6adast Dr. Kiss
Zs6fia, a Budai Irgalmasrendi Kérhaz immunolégus orvosa tartotta ,Az SLE napjainkban” cimmel.
Doktorné részletesen ismertette az SLE betegséget és a szervi érintettséget, s el6adasaban beszélt a
legljabb terdpias lehet&ségekrdl, példaul az Ujabb bioldgiai terapiakrél. A masodik el6adast Dr. Szilagyi
Melinda doktornd tartotta, aki ugyancsak a Budai Irgalmasrendi Kérhazbdl érkezett. El6adasaban az SLE
bér tiineteirdl beszélt nagyon részletesen, ismertette a bériinket éré UV sugarzas kockazatait, illetve azt,
hogy hogyan védekezhetlnk ellene. Az el6adasokrdl videofelvétel készilt, amelyet publikaltunk a , TAG
KAPU — Videdalbum” oldalukon és ,,A Magyar Lupus Egyesllet tagjai” zart Facebook csoportban. Az
el6adasok utan Purgel Zoltadn az évforduld emlékére elmondta, hogy a Magyar Lupus Egyesilet alapitdja
és névaddja Schopper Gabriella gondolt arra 30 évvel ezelStt, hogy Magyarorszagon is lehetne egy klub,
amely a lupusszal é16 betegeket képviselné, segitené. ,1993-ban megalakult a klub, majd harom évvel
kés6bb az egyestlet. A Magyar Lupus Egyesllet a magyar betegszervezetek kozott aktivitdsat,
tevékenységét tekintve mindig az élen jart. Schopper Gabriella haldlaig, 2006-ig vezette az egyeslletet.
Egy évig Debreczi Sandor folytatta az egyesllet vezetését, két évig az egyesiilet vezetSje Mezei Istvan
volt. 2009-ben a Magyar Lupus Egyesulet kiemelkedé munkassaga elismeréseként felvette alapitdja —



Schopper Gabriella nevét. Bilszke vagyok arra, hogy 16 éve én vezethetem ezt a nagy multy,
nemzetkozileg is elismert civil szervezetet. 30 évesek lettlink, ami nagyon nagy dolog egy magyar civil
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szervezetnél.” A koszontd utdn torta helyett sitemény bemutatdval- és kdstoldval Unnepelték meg az
évfordulot. Az elStérben betegtdrsunk, Antal-Béladi Ildiké cukrdasz ,mindenmentes” slteményeit
lehetett megkdstolni. A program zarasaként kozgydllést tartottunk, amelyben egyhangulag elfogadtuk a
2022. évi pénzlgyi beszamolot és kdzhasznusagi mellékletet, modositottuk az alapszabalyt és az éves
tagdij 6sszegét. A helyszinen kihelyezett adomanylada felnyitasra kerUlt, s jegyz6konyv készilt a benne
lévé adomanyrdl. (A 44.000 Ft pénzadomanyt befizettik az egyesilet bankszamldjara, a jegyz6konyv
letolthetd a Letoltések menlponton belll.) Purgel Zoltan kihangsulyozta, hogy nagyon sokat késziltek a
Lupusz Vilagnapi programra, de anyagi helyzetik szomoru képet mutat. ,Civil szervezetiink idén 30
éves, de ilyen szomord anyagi helyzetben még sohasem voltunk. Habar sikerilt jelent8s palyazati
forrasbél magazinjainkat kiadni, de gyakorlatilag pénziink nem nagyon maradt. Aki teheti, kérem

tamogasson benntnket.”

2023. juniusban egyesulletlink képviseletében Purgel Zoltdn Ugyvezet§ vett részt az éves EULAR (The
European League Against Rheumatism) konferencian, Olaszorszagban, Milandban. Az Egyesulet sulyos
anyagi helyzete miatt a konferencia részvételi dijat és az utazasi koltséget Purgel Zoltan finanszirozta,
sajat forrasbol. Az EULAR a legfébb reumatoldgiai rendezvény Eurdpan belll, tobb mint 16.000
résztvevével. A jelen |évék legnagyobb részben specialistdk, de mas orvos szakmai képvisel6k és
betegegyesiileti tagok is reprezentdljdk magukat. Eurdpai erny@szervezetiink, a Lupus Europe is
mUkodtetett egy standot az id6 legnagyobb részében a hazigazda, német tagorszag felligyeletében, de
olykor besegitett mas orszag képvisel6je is, mint példaul franciak, belgdk, finnek, észtek, és
természetesen mi is. A stand latogatdi a vilag minden részérél érkeztek. Az el6adasok legfébb kérdései
az SLE leguUjabb kezelési lehet8ségei koril forogtak és e betegség mechanizmusai és autoimmun
aktivitasai megértését tlzték ki célul.

A Magyar Reumatolégusok Egyesiilete 2023. szeptember 21-én betegféorumot rendezett Szegeden,
melyre meghivtdk a Magyar Lupus Egyesiilet tagjait és az autoimmun betegséggel élGket. A Magyar
Reumatoldogusok Egyesllete éves vandorgyllése a magyar reumatolégus- és immunoldégus orvosok
korében elismert, nivos rendezvény, ahol szdmukra magas szinvonall szakmai programot biztositanak.
Oroémteli és megtisztel§ tény, hogy a Magyar Reumatoldgusok Egyesiilete idén is gondolt a
reumatologiai- és autoimmun betegséggel él6kre, s f6 programja keretében betegféorumot is rendezett
szamukra. A forum helyszine a Jozsef Attila Tanulmanyi és Informacids Kozpont volt, ahol Dr. Sz(ics
Gabriella Professzornd koszontéje utdn négy el6adast hallhattunk altalunk is jél ismert és kedvelt
orvosok el6adasaban. Az els6 el6adast Dr. Balint Péter egyetemi tanar tartotta ,Reumatoldgiai
diagnosztika diéhéjban” cimmel. Professzor Ur el6addsaban kihangsulyozta, hogy az idSben feldllitott
diagnodzis kulcsfontossagl a reumatologiai betegségeknél is, s hogy szerencsére ma mar egyre jobb
eszkozok allnak rendelkezésre. (Dr. Balint Péter Professzor Ur édesapja Dr. Balint Géza egyetemi tanar,
aki egyesulletlnk tiszteletbeli tagja, s mar j6 néhanyszor tartott el6addst a Magyar Lupus Egyesllet
betegféruman, s tudjuk, hogy a 30 évvel ezel6tti alapitasunkkor is sokat segitett betegszervezetlink
névaddjanak, Schopper Gabriellanak.) A kovetkez6 elGadast Dr. Szekanecz Zoltan tanszékvezetd
egyetemi tanar tartotta, ,A mesterséges intelligencia alkalmazdsa a reumatoldgiaban és mas
autoimmun korképekben” cimmel. Professzor Ur nagyon izgalmas el@adast tartott, érdekes dolgokat
vazolt fel, példaul, hogy a betegek mire is szamithatnak a jovében az allandd emberi beavatkozas nélkil
végzett gyodgyitasban — kordbban hasonld témakorben nem hallottam el6adast. A harmadik el6adast Dr.
Hodinka L&szI6 tanar Ur tartotta ,A személyiség szerepe a viselkedési mintdkban” cimmel. Féorvos Ur az
Orszagos Reumatoldgiai és Fizioterdpias Intézet Il. sz. Reumatoldgiai osztalyanak osztalyvezets féorvosa



és a Reumatoldgia Mindenkinek c. Ujsag felel6s kiaddja. Betegszervezetiinkben jél ismerjik ezt az
Ujsagot, féorvos Ur kdzbenjarasaval mindig kapunk ajandékba a magazinbdl. FSorvos Urnak is haldsak
vagyunk a sok segitségért, a betegféorumokon tartott el6addasokért és a Pillangd magazinunkban valé
publikalasokért. A negyedik el6addst Rozan Eszter tartotta ,Alhirek és csodagyodgyiték — hogyan ismerjiik
fel, ha a pénztarcankra vadasznak” cimmel. Eszti a Magyar Reumabetegek Egyesilete elndke, s hasonld
témaban irt a Pillangd magazinunk 2021/1. szdamaban.

2023. szeptember 23-4n, a Magyar Lupus Egyesiilet képviseletében Purgel Zoltan részt vett az Innovativ
Gyodgyszergyartok Egyesilete altal, a magyarorszagi betegszervezetek részére szervezett
,Betegszervezeti meetup” programjan. ,Erdekes elSadasokat lathattam, beszélgettem mds
betegszervezet képviselGjével, tapasztalatokat, Otleteket cseréltiink. A Budapesten megtartott
nyitébeszédet tartott Dr. Szaldki Katalin, az AIPM igazgatdja, Zuzana Komarkova, a Betegszervezetek
Akadémidjanak projektvezet6je, aki angol nyelvi koszontbjében érdekes, Csehorszagbeli
tapasztalatokrél beszélt. Koszontdtte még a résztvevBket Koltai Tinde, a Betegszervezetek
Magyarorszagi Szovetségének elnodke, Dr. Baticz Orsolya, a Belligyminisztérium, Népegészséglgyi
Féosztalyanak vezet6je és Galambos Vanda, a Roche gydgyszergyartd vallalat munkatdrsa. Az
el6adasokban a hazai és nemzetkozi betegszervezeti jo gyakorlatokrél esett szo, valamint bemutattdk a
hamarosan induld AIPM betegszervezeti akadémidjat is. Dr. Grozli Csaba, a Magyar Szervatiltetettek
Szovetségének stratégiai- orvosigazgatdja ,A betegszervezetek lehet@ségei és jo gyakorlatai itthon”
cimmel tartott el6addast, majd Nagy Livia, a Melletted a helyem Egyestlet alelnokének online el§adasa
kovetkezett ,Eurdpai kapcsolddasi lehetéségek — EUPATI elsé kézb8l” cimmel. Dr. Kocsis Janka, az
Innovativ Gyogyszergyartok Egyesiletének menedzsere a tervezett Betegszervezeti Akadémiat mutatta
be, majd Dr. Szaloki Katalin, az Innovativ Gyogyszergyartok Egyeslletének igazgatodja ,Szamosithatd a
betegszervezetek altal teremtett érték? — kutatasi eredmények bemutatasa” cimmel tartott el6adast. A
program elGadasaiban és a tobbi civil szervezet tisztségviselGivel tortént beszélgetések soran vildgossa
valt szamomra, hogy a tdbbi ,betegszervezet is beteg”, s a legnagyobb problémat a financidlis hattér
megteremtése jelenti a tobbi civil szervezet szdmdra is. Szomoru tény, hogy az allam nem tud a
betegszervezetek altal produkalt értékekrdl, a hasznossagukrél, vagy hogy mennyivel jarulnak hozza a
tarsadalom fejl6déséhez. Ezenkivil altaldanos probléma az oOnkéntesek szamanak csokkenése.
Megtudtam, hogy az utébbi években jo néhany betegszervezet megsziint. Az is nehézséget okoz, hogy
egyre kevesebb beteg Iép be az Gket képvisel§ betegszervezetbe, ennek legfébb oka az, hogy nem
tudjak az évi par ezer Forintos tagdijat sem fizetni. Ez a Magyar Lupus Egyeslletben is egy altalanos
jelenség, mert amikor 16 évvel ezelStt az egyesiilet vezetbje lettem, emlékszem, hogy akkor az Ujonnan
diagnosztizalt betegek nagy része belépett az egyeslletbe, s sokszor az is el6fordult, hogy a betegek
csaladtagjai, rokonai is beléptek, hogy a tagdij fizetésével tamogassanak benniinket. Sajnos a
tagdijbevételek csokkenése gond akkor is, amikor pl. egy pdlydzat soran a tarsadalmi tamogatottsagot
kell igazolnom.

Betegférumunkon, kozgy(lésinkdon és honlapunkon mar tdjékoztattam a betegtarsakat arrdl, hogy
milyen szomoru anyagi helyzetben van a Magyar Lupus Egyesllet. Példaul nem sikerilt palyazati
forrashoz jutnunk a Bethlen Gabor Alapkezeld Zrt. m(ikddési- és szakmai palyazatain, legutdbb példaul a
dontéshozok azt sem vették figyelembe, hogy a 30. évfordulonk megtartdsara kértlink csekély forrast.
Vagy példaul tavasszal ,ment66ovet” kértiink 10 hazai gydgyszergyartd vallalattdl, a mai napig egy
Forint tdmogatdast sem kaptunk. Ugy gondoljuk, hogy a gydgyszergyartd vallaltokra kiszabott killénadd is
kdzrejatszik a tdmogatasok elmaraddsaban.



Egyesiletink 2023-ban is aktivan kihasznalta az internet és a a kozbsségi média altal nyujtott
szolgdltatasokat és reklam lehet6ségeket. A kezdetekt8l van Uzleti Facebook oldalunk, mikddtetink
csoportot tagjaink részére, mi adminisztraljuk a ,Lupusszal él6k” Facebook csoportot is. Weboldalaink a
www.lupusz.hu www.lupus.hu www.lupuszbetegseg.hu www.lupusbetegseg.hu www.autoimmun.hu
www.magyarlupusegyesulet.hu és a www.hungarianlupusgroup.org cimeken érheték el. Biszkék
vagyunk arra, hogy portalunkon 94 db sajat gyartasu orvosi el6adas vided van fent 6sszesen 3224 perc
Jterjedelemeben”.

A Magyar Lupus Egyesllet 2003-tdl tagja a Lupus Europe nemzetkozi szervezetnek, azota minden évben
fizeti az éves tagdij Osszegét. Rendszeresen részt vesziink kdz6s nemzetkdzi projektekben,
felmérésekben. 2010-ben egyesilletliink rendezte meg az éves Lupus Europe konvenciét. A Lupus
Europe eurdpai ernydszervezetet tobb mint 30 éve alapitottdk eurdpai orszagok szervezetei, hogy
hatékonyan képviselje Eurdpaban az lupuszos betegek érdekképviseletét.

2023-ban Osszesen 745.325 Ft add egy szazalékos bevétellink keletkezett, amelyet az addhatdsag 2023.
szeptember 22-én (740.821 Ft) és 2023. december 6-an (4.504 Ft) utalt at bankszamlankra. A felajanlott
Osszeget a 2024. majus 11-én megtartandd Lupusz Vildgnapi programunk megrendezésére,
weboldalaink fenntartasara és nyomtatott kiadvanyaink elkészitésére fogjuk forditani.
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