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Magyar Lupus Egyesulet

~Ezerarci”, vagy ,a nagy utanzé”. Ezeket az elnevezéseket
nem véletleniil kapta a lupusz, hiszen hosszi idén at képes
LUtanozni” az influenza vagy mas betegség tiineteit, és csak
igen képzett orvosok segitségével deriilhet fény arra, hogy
valéjaban autoimmun megbetegedésrél van sz6. Mivel gyo-
gyithatatlan, nem véletlen az sem, hogy temérdek a kérdés a
betegséggel kapcsolatban. A Schopper Gabriella nevével fém-
jelzett Magyar Lupus Egyesiilet ezekre kivan valaszt adni.

A Magyar Lupus Egyesii-
let elédjét — akarcsak késGbb
a koézhasznu a szervezetet —
1993-ban névadoja alapitotta.
Schopper Gabriella gyermek-
kori allergidban szenvedett,
serdiilGéveiben pedig, a menst-
rudciés idgszakok alate, folya-
matos rosszullétekkel kiisz-
kodott. KésGébb, egy fellépd
vérzékenység miatt, szteroi-
dot kapott. Ekkor kezddédott
autoimmun betegsége, amely
azonban elsé megjelenése utdn
tiz évig nem jelentkezett djabb
tiinettel. Huszonhat éves volt,
amikor — problémamentes ter-
hességének utolsé fazisaban
- a betegség ismét tamadt.
A fiatalasszony Amerikdban

élt, ahol kériilbeliil egy év utan
dertlt ki, hogy sokasodd pana-
szai mogott a lupusz all. Keze-
léseket kovetden idérsl idSre
tinetmentessé valt, majd ismét
fajdalmakkal, szenvedésekkel
teli periodusok kovetkeztek.
Hazassdga a betegség miatt
megromlott, végil agy don-
tott, kisgyermekével hazakolto-
zik Magyarorszagra. Amerikai
kezelGorvosa javasolta, hogy
alapitson klubot, hiszen a beteg-
tarsakkal valé kapcsolat sokat
segithet abban, hogy konnyeb-
ben viselje betegségét. Orvoso-
kat nyert meg, betegtarsakat
keresett fel, talalkozokat szer-
vezett, majd harom év miltdn a
klub egyesiiletté alakult.

Az SLE (Szisztémas Lupusz
Erythematosus) betegek hazai
érdekszervezete nem véletleniil
forrt egybe nevével: Schopper
Gabriella 2006-ban beko-
vetkezett haldlaig vezette az
egyesiiletet. Szervezte a beteg-
taldlkozokat, tandcskozdso-
kat, amelyeken szakorvosok
szamoltak be a betegséggel
kapcsolatos legtajabb infor-
maciokrdl, kezelési médokrél.
Szordlapokat adtak ki, inter-
netes forumokat, weblapokat
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tizemeltetnek, nemzetkozi szer-
vezetekhez csatlakoztak.
2004-t6l majus 10-e a Lupusz
Vildgnapja. A ,Nehéz beszélni
rola, még nchezebb egyiitt élni
vele” jelmondati nemzetkézi
kezdeményezéshez a magyar
egyesiilet is csatlakozott. Az
évenkénti viligrendezvény célja
nem egyszeriien a betegséghez
kapcsolodo ismeretek terjesz-
tése, hanem az is, hogy néve-
kedjen a lupusz-kutatdsok
finanszirozasa, és az SLE koz-
egészségiligyl témava valjon.
A budapesti egynapos rendez-
vényt csaladi napnak is nevezik,
lévén a betegség kozvetve érinti
a beteg kozelebbi és tavolabbi
hozzatartozoit is.

Az egyesiilet tobbszor képvi-
seltette magat az SLE-betegek
europai ernyoszervezete, a Lupus
Europe konvenciojan, és nemzet-
kézi munkajuk elismeréseként
2010-ben Budapest lehet a hazi-
gazddaja a Lupus Europe soros
kongresszusanak.

Ma az egyesiiletnek ezer tagja
van, s évente négyszer talilkoz-
nak az ORFI Lukdcs Klubjaban.
A tagok szerint a rendezvények
nagyszerd alkalmak arra, hogy
a magukat sokszor négy fal kozé
zard betegek kikapcesolodjanak és
baratokra leljenek.

A szervezetnek van orvos-

listdja, szoérélapja, hirlevele,

ajsagja, jo kapcsolatokat dpol

mas betegcsoportokkal, a mé-
didval és néhany gyogyszergydr-
ral. 2007 Gszén orszagos kép-
viseletei alakultak: jelenleg az
orszag 11 pontjan mikédnek.
A teriileti képvisel6k feladata a
hozzajuk fordulé betegek tdjé-
koztatdsa e-mailben, telefonon
és személyesen.

A 2007-es ujjaszervezidést
kovetGen — Purgel Zoltin el-
nokletével — a mikodtetés is
konnyebbé valt: az adoézok
egyszdzalékos adodfelajdnla-
san, a csekély tagdijakon, oly-
kor palyazati forrasokon kiviil
az Egészségiigyi Minisztérium
palydzatan jutottak jelentds
anyagi tamogatashoz. Ebbdl
régota dédelgetett almuk is
valéra vilik: hamarosan kiad-
jak a Legfontosabb kérdések és
vdlaszok a lupuszrol cimi kony-
vet, amely Nagy Gydrgy egye-
temi adjunktus és Kiss Emese
kozremikodésével készil. Két
magazint (Pillango és Lepke
cimmel) is meg tudnak jelen-
tetni, valamint szakorvosok
eldadasait DVD-n. Az anyagi
tamogatas azt is lehetévé tette,
hogy dijat alapitsanak, ame-
lyet a kozelmualtban 34 éve-
sen lupuszban elhunyt Hevér
Krisztinarol, az egyesiilet volt
alelnokérdl és nemzetkozi kap-
csolattart6jardl neveztek el.
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