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MEGHIVO A LUPUSZ VILAGNAP PROGRAMUNKRA

LUPUSZ VILAGNAP
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LUPUSSZAL EL
2025. majus 10.

(szombat) 13.30-16.30 ¢raig
NEAK (volt OEP) székhaz - Budapest, Vaci ut 73/A

Kételezd helyszini regisztrécid, kotetlen beszélgetés.
Purgel Zoltan, a Magyar Lupus Egyesiilet igyvezetojének koszintoje.
Dr. Czirok Szabina immunolégus-nefrologus fdorvos
(Semmelweis Egyetem, Reumatologiai és Immunoldgiai Klinika,
Budapest) eldadasa
Az orvos és a beteg szerepe az SLE
veseérintettségének gyogyitasaban,
régi és 0j terapias lehetoségek cimmel
Szabo Ticia Krisztina pszichologus-jeldlt eloadasa
Mentalis tényezok szerepe a lupuszos
betegek altaldnos jollétében cimmel
Beszélgetés Antal-Béladi Ildiko cukrésszal, a Béladi
Jukrasz Studio tulajdonosaval, majd siiteménybemutato és kostolo.
Sziinet, vendéglatas.

16.00 dra:

K TALALKOZOJA
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World {

Lupus Day*

10 May

Programunk mindenki szamdra ingyenes,
a helyszinen kotelezd regisztracid van.

Az eldadasokon vald jegyzeteléshez ingyenesen
biztositunk jegyzettombot és irdeszkozt.

A program eseménye a Facebookon:
https://www.facebook.com/events/4796572981842374

Ebben az évben nem lesz jotékonysagi tombolasorsolas,
helyette tdmogatdi jegyeket értékesitiink 1.000 Ft-ért.

Kérjiik tAmogasson benniinket adoja egy szazalékaval!
Addszamunk: 18157860-1-06

Ingyenes programunkra sok szeretettel varunk minden
lupusszal vagy mds autoimmun betegséggel €10 embert.

A programvaltozas jogat fenntartjuk!
A mindenkori jarvanyiigyi szabalyok betartasa kételezo!

A programot a Magyar Lupus Egyesiilet rendezi.
Tovabbi informacio: info@lupusz.hu - {(30)349-1100

Helyszin megkozelitése:

Fellép a Zeng Egyiittes.
(Seres Antal, Dimak Stella és Szarka Edit.)

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet
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MEGHIVO A MAGYAR LUPUS EGYESULET
KOZGYULESERE

Tisztelt Egyesiileti Tagok!

Ezdton értesitem, hogy Alapszabalyunk
szerint Kozgyllést hivok 6ssze, melyet 2025.
majus 10-én (szombaton) 13 é6rai kezdettel
tartunk Budapesten a Vaci Ut 73/A. sz. alatt, a
Nemzeti Egészségbiztositasi Alapkezelé (ko-
rabbi nevén: Orszagos Egészségbiztositasi
Pénztar) székhazanak eléadotermében.
Amennyiben nincs jelen a meghivott Magyar
Lupus Egyesiilet aktiv tagjainak 50%-a plusz
egy f6, akkor ugyanezen a helyszinen és napon
13.30 drakor ismételten 6sszehivom a Kozgy(-
lést, amely ugyanazon napirendi pontokkal a
megjelentek létszamatol fliggetlenil szavazd
és hatarozatképes lesz.

A Kozgyllés tervezett napirendi pontjai a ko-
vetkezdk:

1. Szakmai és pénziigyi beszamol6 az
Egyeslilet 2024. évi gazdalkodasaroél és
kdzhasznu tevékenységérdl, a 2024. évi
kdzhasznisagi melléklet elfogadasa. (A
dokumentum elézetesen megtekintheté a
www.lupusz.hu honlapon, a ,Letoltések”
oldalon.)

2. AMagyar Lupus Egyestilet 2017. 4prilis 29-
én megtartott kozgy(ilésében a 3/2017.
(IV.29.) szamu szerz6dés feliilvizsgalata.

Szegvar, 2025. marcius 19.

Tisztelettel: Purgel Zoltan lgyvezetd

* Kérjiik, hogy akinek szamit civil szervezetiink
jovdje, vegyen részt kézgylilésiinkon. Aktiv tag-
jaink megjelenésére feltétlen szamitunk!

« AKozgylilés nyilvdnos, azon bdrki részt vehet,
de szavazni csak érvényes tagsdggal rendelke-
20 Aktiv tagjaink tudnak.

« AKbzgylilés varhatdan 20 percig fog tartani.

ADD NEKUNK AZ EGY SZAZALEKOD

Kedves Betegtarsak, Tagok, Partolok!
Azzal a kéréssel fordulok Hozzatok, hogy eb-
ben az évben a Magyar Lupus Egyesiiletnek
ajanljatok fel a személyi jovedelemadd egy
szazalékat.
Adészamunk: 18157860-1-06.
Civil szervezetlink ebben az évben 32 éves -

de ilyen szomoru anyagi helyzetben még nem
voltunk. Becsiiletes multtal rendelkeziink,
tisztségvisel6ink és dnkénteseink fizetés nél-
kil végzik feladataikat, m(ikodési koltséglink
csekély. Az ad6 egy szazalékbol befoly6 bevé-
tellinket 100%-ban cél szerinti tevékenységre
(és nem mUkodésre) forditjuk. Az utobbi 32 év
konyvelési anyagaba barkinek betekintést biz-
tositunk. Kérem, ha teheted, segits benniinket
adod egy szazalékaval!
Tisztelettel: Purgel Zoltan ligyvezetd

MEGJELENT A PILLANGO
MAGAZIN 12. LAPSZAMA

Marciusban tobb magazint postazunk tag-
jainknak, igy ,egy postakoltséggel” tobb kiad-
vanyt el tudunk juttatni. (Muszdj spérolnunk
a postakoltséggel, mivel az utdbbi idében
nagyon megdragult a postakoltség, egy-egy
»postdzas” kdzel 200 ezer forintba kertil a Ma-
gyar Lupus Egyesiiletnek.)

A Pillangd cimi magazinunk 2024/1. lapsza-
ma mellett a Lepke cim( hirlevél kiadvanyunk
2025/1. szamat, és a ,Reumatoldgiarél min-
denkinek” cim(i Ujsag legujabb lapszamat tesz-
sziik a boritékba.

Ezuton koszonjiik a Magyar Reumatoldgia Ha-
ladasaért Alapitvanynak és Dr. Hodinka Lasz-
16 fészerkeszté Urnak, hogy a Magyar Lupus
Egyeslilet részére ingyenesen biztositottak a
»,Reumatologiardl mindenkinek” cimli maga-
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SZJA KEDVEZMENY SLE-S
BETEGEKNEK IS

Az 6sszevont addalap adéjat csokkenti a su-

lyos fogyatékkal él6 maganszemélynél az err6l
sz6l6 igazolas alapjan a fogyatékkal vald élet
kezd6 napjanak hénapjatél ezen allapot fenn-
allasa idején havonta, az adéév elsé napjan
érvényes havi minimalbér 5 %-anak megfeleld
0sszeg.
Az 6sszevont addalap adéjat csokkentd ked-
vezmény igénybevétele szempontjabél sulyos
fogyatékkal élének kell tekinteni azt a sze-
mélyt, aki a 335/2009. (XI1.29.) Kormanyrende-
let mellékletében meghatdrozott betegségek
valamelyikében szenved, vagy a mellékletben
meghatdarozott valamely fogyatékkal él, és ez
kulon jogszabalyban foglaltak szerint megélla-
pitasra kerlt. A lupusz (SLE) betegség szerepel
a mellékletben! A kedvezmény igénybe vételé-
re jogosult az a személy is, aki fogyatékossagi
tdmogatasban részesiil. A kedvezmény igény-
bevétele szempontjabdl a sulyos fogyatéknak
mindsiilé betegség, illetve fogyaték megalla-
pitasara, és az allapot végleges, vagy dtmeneti
jellegének meghatarozdsa szakambulancia,
vagy korhazi osztaly szakorvosa jogosult. Az
errél sz6l6 igazolast tehat a szakambulancia
szakorvosa, vagy a jogosultsagot megallapitéd
szakorvosi dokumentaci6 alapjan a beteg ha-
ziorvosa allitja ki. Ez a kedvezmény havonta
legalabb 4-5000 Ft kezdezményt jelent az SLE
betegeknek.

FELHIVAS LUPUSZOS BETEGEK
SZAMARA TUDOMANYOS KUTATASBAN
VALO RESZVETELRE

A Magyar Reumatoldgia Haladasaért Ala-
pitvany (MRA) tamogatasaval folyik egy olyan,
hatosagilag engedélyezett felmérés, amely azt
vizsgélja, hogy kronikus reumatolégiai bete-
gek milyennek érzékelik betegségiiknek sajat
maguk altal érzékelt terheit, mennyire igye-
keznek sajat er6bdl probalnak konnyiteni eze-
ken a hatranyokon. A felmérést a Kuratérium
reumatologus tagjai tervezték.

A vizsgaland6 betegek: kezel6orvosaik altal
gondozott autoimmun iziileti gyulladasokkal
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élok, ideértve az SLE betegséget is.

A kutatas a lelki ellenallé képességet, szemé-
lyiség-jellemzéket, pszichés megkilizdési stra-
tégiakat, értékvalasztast, a bizonytalansag-ér-
zést, a betegség megélését és az életmindséget
mérod hiteles kérddivek kitoltését jelenti.
Személyes adatokat nem kell megadni.
Atudomanyos vizsgéalatban résztvevék az érté-
kel6k szamara nem azonosithatdk.
Személyliket az értékel6k csak egyéni kod
alapjan kezelik.

A személyhez kotést csak az orvos-vizsgalok és
a vizsgalat fuggetlen koordinatora ismeri.

A felmérés célja az is, hogy tampontokat ad-
jon az Alapitvany altal a betegek elvarasainak
megfeleld pszicholdgiai segité programokhoz,
amelyek segitenek a részletezett kihivasok le-
kiizdésében. Ehhez tud segitéen hozzajarulni a
kérddivek kitoltésével.

Jelentkezni az alapitvany csak erre a
célra létrehozott, zart e-mail cimén:
mra.munkacsoport@gmail.com lehet.

RAJZPALYAZAT:
A PILLANGO EZER ARNYALATA

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesi-
let rajzpdlyazatot hirdet autoimmun betegség-
gel él6 sziil6k gyermekeinek.

1. A palyazat cime: A pillang6 ezer arnyalata
2. A palydzat beaddsanak hatarideje: 2026.
marcius 31.
3. Eredményhirdetés: 2026. majus 9. szombat
délutén, a Lupusz Vilagnapi rendezvényen.
Helyszin: Budapest, Orszagos Egészségbizto-
sitasi Pénztar székhazanak konferenciaterme
(Budapest, 13. kertilet, Vaci ut 73/A) (Fenntart-
juk a jogot az id6pont és a helyszin megvaltoz-
tatasanak.)
4. Dijazas:
1. helyezett: 20.000 Ft értékui vasarlasi utal-
vany, oklevél
2. helyezett: 15.000 Ft értékd vasarlasi utal-
vany, oklevél
3. helyezett: 10.000 Ft értékd vasarlasi utal-
vany, oklevél
Kozonségdij: 10.000 Ft értékd vasarlasi

utalvany, oklevél

5. Részvételi feltételek:



A palyadzaton csak 18 év alattiak vehetnek
részt.

Egy palyazé maximum harom, barmilyen tech-
nikaval készitett alkotast adhat be.

A papirlap mérete: A4 (210 x 297 mm). Lehet
allé vagy fekvé tajolasu.

A rajz hatoldalan szerepelni kell a palyazo ne-
vének, cimének, egyéb elérhetéségének (tele-
fonszam, e-mail).

A palyazé beleegyezik abba, hogy a palyam(i a
Magyar Lupus Egyesiilet rendezvényein, kiad-
vanyaiban és weblapjan megjelenhessen.

6. Nevezési dij: nincs.

7. Beadas méddja: A palydzat beaddsanak mod-
ja: kizarolag postai kiildeményként a Schopper
Gabriella Magyar Lupus Egyesilet levélcimére:
6635 Szegvar, Korogy u. 69. A boritékra ra kell
irni: ,A pillango ezer arnyalata”.

8. Zslrizés: a beérkezett palyazatokat a Magyar
Lupus Egyesiilet 10 f6 6nkéntese értékeli.

A zs(ri tagjai javaslatot tesznek a legjobb pa-
lyamunkara. A zstiri donthet Ggy, hogy nem ja-
vasol palyamunkat a masodik Hevér Krisztina
Dijra. A dontés végleges, a palyazok nem jogo-
sultak fellebbezni a dontés ellen.

A kozonségdijat a Magyar Lupus Egyesiilet Fa-
cebook oldalan hirdetjiik meg, a legtobb sza-
vazatot (lajkot) eléré rajz kapja a kdzénségdi-
jat.

9. Egyéb: A palyazatra beérkezett palyamunka-
kat csak felbélyegzett valaszboriték csatolasa
esetén kildjluk vissza, varhatéan 2026. év IV.
negyedévében.

IV. HEVER KRISZTINA DiJ
- PALYAZATI KIIRAS

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesu-
let Hevér Krisztina emlékére 2009. szeptember
26-an, a 16/2009. (1X.29.) szamu kozgytilési ha-
tarozat alapjan Hevér Krisztina Dijat alapitott.
Hevér Krisztina fiatalon, 34 éves koraban,
2009. augusztus 20-an hunyt el. Egyesiiletiink
és a magyarorszagi autoimmun betegséggel
élék sokat koszonhetnek Onkéntes munka-
janak. Sokat tett a nemzetkozi kapcsolatok
megerdsitése érdekében, civil munkajaval a
magyar lupusszal él6 betegtarsakat segitette.
Kiemelked6 munkaja példaértékl lehet min-

denki szdmara.

Hevér Krisztina emléke eldtt, tisztelegve
hirdetjiik meg a negyedik Hevér Krisztina
Dij palyazati kiirasat.

1. A palyazat cime: Autoimmun betegséggel
valo egyiittélés kihivasai

2. A palydzat beaddsanak hatarideje: 2026.
marcius 31.

3. Eredményhirdetés: 2026. majus 9. szombat
délutdn, a Lupusz Vildgnapi rendezvényen.
Helyszin: Budapest, Orszagos Egészségbizto-
sitdsi Pénztar székhazanak konferenciaterme
(Budapest, 13. kertilet, Vaci ut 73/A). (Fenntart-
juk a jogot az id6pont és a helyszin megvaltoz-
tatasanak.)

4. Dijazas: A Hevér Krisztina Dijat kiirdsonként
egy palyazo nyerheti el. A nyertes palyazd em-
lékplakettben és 30.000 Ft értékl vasarlasi
utalvanyban részesiil.

5. A palyazat beadasanak modjai:

Postai klldeményként a Schopper Gabriel-
la Magyar Lupus Egyesllet levélcimére: 6635
Szegvar, Kordgy u. 69. A boritékra ra kell irni:
»Hevér Krisztina Dij”.

E-mailben az info@lupusz.hu e-mail cimre. A
targy mez6be bele kell irni: ,Hevér Krisztina
Dij”.

6. Nevezési dij: nincs.

7. Részvételi feltételek:

Magyar allampolgarsag.

A palyazat megfelel a tartalmi kiirdsnak.

A beérkezett irdsos palyamu terjedelme 2-10
oldal (A/4 méretl lapon kézirds, vagy szoveg-
szerkesztett oldal.).

Egy palyazé egy palyamuivet nydjthat be.

A palyamiben szerepelnie kell a palyazoé nevé-
nek, cimének, egyéb elérhetdségének (telefon-
szam, e-mail).

A palyazd beleegyezik abba, hogy a palyamu
a Magyar Lupus Egyesiilet kiadvanyaiban és
weblapjan megjelenhessen.

8. Zslrizés: a beérkezett palyazatokat a Magyar
Lupus Egyesiilet 3-5 f6 dnkéntese értékeli.

A zsliri tagjai javaslatot tesznek a legjobb pa-
lyamunkara. A zstiri donthet Ggy, hogy nem ja-
vasol palyamunkat a masodik Hevér Krisztina
Dijra. A dontés végleges, a palyazok nem jogo-
sultak fellebbezni a dontés ellen.
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9. Egyéb: A palyazatra beérkezett palyamunka-
kat nem kiildjiik vissza.

A Hevér Krisztina Dij eddigi dijazottjai:

I. Hevér Krisztina Dij: Katai Andrea (2010.)

Il. Hevér Krisztina Dij: Csajagi Ildiko (2012.)

IIl. Hevér Krisztina Dij: Schall Agnes és Vaginé
Cslros Eva (2022.)

KOSZONJUK A TAGDIJ BEFIZETESEKET!

Egyesliletliink tagjainak nagy része mar ki-
egyenlitette a 2025. évi 5.000 Ft 6sszegli tagdi-
jat - nagyon szépen kdszonjlk! A tagdij 6ssze-
ge fontos bevétel egyesiiletiinknek, mivel ezt
mukodési koltségeink finanszirozasara hasz-
naljuk fel, pl. postakoltség, weboldalak fenn-
tartasa, papir-irészer, nyomtatvany, kényveld,
bankszamla fenntartasa, stb.

Aki még nem fizette be a 2025. évi tagdi-
jat, kérjiik, hogy atutalassal a 11702012-
20004257 bankszamlankra egyenlitse ki.

Az éves tagdij 6sszege: 5.000 Ft

Szomoru tény, hogy folyamatosan csékken az
egyeslileti tagok szama. Tudom, hogy sokan
nem tudjak az évi parezer Forintos tagdijat sem
fizetni. Amikor 18 évvel ezel6tt az egyesiilet ve-
zetdje lettem, akkor az Gjonnan diagnosztizalt
betegek nagy része belépett az egyesiiletbe, s
sokszor azis eléfordult, hogy a betegek csalad-
tagjai, rokonaiis beléptek, hogy a tagdij fizeté-
sével tdmogassanak benniinket. Sajnos a tag-
létszam csokkenése gond akkor is, amikor pl.
egy palyazat vagy tdmogatasi kérelem soran
a tarsadalmi tamogatottsagot kell igazolnom.
Azt szeretném kérni a betegtarsaktol, hogy 1ép-
jenek be a Magyar Lupus Egyesiiletbe, mert a
tagdijfizetéssel azt kozhaszn civil szervezetet
tdmogatjak, amelyik az 6 ligyiiket képviseli.

EGYESULETUNK NAGY ERTEKU
KESZULEKET ADOMANYOZOTT AZ ORFI
GYERMEKOSZTALYANAK

2024. december 5-én, Budapesten, az Orsza-
gos Mozgasszervi Intézet Lukacs Klub el6ado-
termében volt az lUinnepélyes atadas, amely-
nek keretén bellil Dr. Nagy Gyorgy Féigazgato
Urnak, Professzor Urnak adtunk at egy Braun
markaja, volumentrikus inflzibpumpa esz-
kozt. Emellett a gyermekosztaly fekvébeteg és
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jarébeteg gondozottjainak vittiink 50 db Miku-
lascsomagot.

Az adomanyozas pénziigyi forrasat kett6 jo-
tékonysagi kezdeményezésbdl finanszirozta
a Magyar Lupus Egyesiilet. Tavaly tavasszal a
Budapesti Corvinus Egyetem BIT Klub diak-
szervezetének volt egy szemeszterzaré prog-
ramja, ahol a tombolabevételekbdl sikerilt
451 ezer Forintot gy(ijteni. Osszel pedig édes-
anyjuk, Hegyiné Nagy Melinda emlékére, 13-
nyai, Hegyi Alexandra és Hegyi Vivien, valamint
csaladjuk nyujtott 660.000 Ft pénzadomanyt.
Nagyon megtisztel6 volt szamunkra, hogy az
Uinnepélyes atadas a Lukacs Klubban tortén-
hetett meg, hiszen 31 évvel ezel6tt ebben a
helyiségben alakult meg a Magyar Lupus Egye-
sulet. Mi legel6szor egy zartabb korl atadast
terveztiink, de Dr. Nagy Gyorgy Féigazgaté Ur
felajanlotta, hogy sokkal Ginnepélyesebben, az
ORFI féigazgatéi értekezletén térténjen meg az
atadas.

Szép emlékek kotédnek a Lukdacs Klubhoz,
hiszen itt alakult meg civil szervezetiink, s itt
sok betegférumot rendeztiink. Schopper Gab-
riella a rendszervaltast kovetéen az Amerikai



Egyesiilt Allomokbol hazatért Magyarorszagra,
s amerikai mintara, tarsaival ebben a helyiség-
ben alapitottak meg a Magyar Lupus Egyesiile-
tet. Az ORFI akkori féigazgatdja, Dr. Balint Géza
Professzor Ur mindenben a segitségére volt.
Az linnepségen Purgel Zoltan elnok elmondta,
hogy az6ta is nagyon j6 a kapcsolat az ORFI or-
vosaival, munkatarsaival, nagyon sok szakmai
tdmogatast kaptunk.

Az adomanyt Purgel Zoltan kisfia, Balint adta
at az ORFI féigazgatojanak, Dr. Nagy Gyorgy
egyetemi tanarnak.

Az dtaddas végén Purgel Zoltan, a Magyar Lupus
Egyesiilet elnoke megkdszonte az ORFI mun-
katarsainak az egyesllet tagjai, valamint az
autoimmun betegtarsak nevében az autoim-
mun betegséggel él6k gondozasaban nyujtott
munkajukat, segitségliket, tirelmiiket.
STisztelettel és haldval gondolunk fdradhatat-
lan munkdéjukra, amivel betegtdrsaik gyégyuld-
sdt segitik.”

A Magyar Lupus Egyesiilet nevében koszon-
jiik a Budapesti Corvinus Egyetem BIT Club
Didkszervezetének és Hegyi Alexanda, He-
gyi Vivien és csaladjuk tamogatasat!

KIVALO ELOADASOK ES PROGRAMOK
VOLTAK A TAVALY! LUPUSZ VILAGNAPI
(WORLD LUPUS DAY) PROGRAMUNKON

A Magyar Lupus Egyesiilet legfontosabb cél-
ja a betegek tajékoztatasa, ezért folyamatosan
betegtalalkozok és szakmai el6adasok szerve-
zésével tdmogatja az autoimmun betegséggel
élék képzését, a betegséggel kapcsolatos aktu-
alis informaciok terjedését.

2024. majus 11-én délutdn tartottuk Lupusz
Vilagnapi (World Lupus Day) rendezvényiinket
Budapesten, a NEAK székhaz el6ad6termében.
A programra érkezdk a jelenléti iv kitoltését
kovetéen a Reumatolédgiarol Mindenkinek c.
magazint és a Magyar Lupus Egyesiilet kiadva-
nyait vehették at.

Purgel Zoltan, a Magyar Lupus Egyesiilet tiszt-
ségviseléje kdszontbjében elmondta, hogy 20
éve mar, hogy minden év majus 10-e a lupusz
vildgnapja. A nemzetkozi Osszefogds célja,
hogy tajékoztassuk az orvosokat, betegeket és
a nyilvanossagot a lupuszrél, hogy névekedjen

a lupusz-kutatds finanszirozasa, s hogy ugy
beszéljenek a lupuszrél, mint egy jelent6s koz-
egészségligyi problémarol.

Nagyon sokat késziiltiink a mai napra, a teg-
napi nap folyamdn a Magyar Lupus Egyesiilet
kiadott egy sajtékézleményt, amelyben az SLE
betegséget mutatta be Dr. Kiss Emese Profesz-
szornd, én pedig azt hangsulyoztam ki, hogy
betegséglink kezelésére mdr vannak modern,
Uj terdpids lehetdségek, amelyek egyre jobban
elérhetéek Magyarorszdgon is elérhetéek.”
Purgel Zoltdn elmondta, hogy a Magyar Lu-
pus Egyesiilet idén 31 éves, anyagi helyzetlik
kezd javulni, de még mindig vannak financialis
problémak.

WSikertiilt tdmogatdst nyerniink a mai progra-
munk megvaldsitdsdra és az év végén ki tudjuk
adni djra a Pillangd cimi betegtdjékoztaté ma-
gazinunkat. Aki teheti, kérem témogasson ben-
niinket.” - tette hozza.

A Kkoszont6 utan az elsé el6adas kezd6dott,
amelyet Dr. Szab6 Né6ra Anna doktornd, az Or-
szagos Reumatologiai és Fizioterapias Intézet
immunologus szakorvosa tartott ,Altaldnos-
sdgban az SLE betegségrdl” cimmel. Doktornd
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Osszefoglalta az SLE betegség legfontosabb
jellemz6it, bemutatta immunrendszeriink
mUkodését, szé volt az SLE kialakulasanak le-
hetséges tényezdirél, a 2019-es klasszifikacids
kritériumokrol, szervi érintettségekrél, stb.

A masodik orvosi eléadast Dr. Bazs6 Anna féor-
vosnd tartotta ,Az SLE terdpids lehetéségei”
cimmel. Féorvosnd ugyancsak az Orszagos
Reumatoldgiai és Fizioterapias Intézet immu-
nolégus orvosa. El6adasaban beszélt az 2023-
as EULAR ajanlasrol, azimmunszuppressziv és
biologiai terapias kezelési lehetéségekrol és az
SLE betegséggel él6k szdmara mar elérhetd, Uj
CAR-T sejtes kezelésrél.

A rendezvénylinkon résztvevék nagyon érté-
kes orvosi eléadasokat hallhattak, eziton is
kdszonjiik Dr. Szab6é Néra Anna és Dr. Bazso
Anna Doktornéknek, hogy elfogadtak felkéré-
siinket, és hogy ez el6adés utan valaszoltak
kérdéseinkre.

A szlinetben megvendégeltiik a programun-
kon résztvevéket, majd ezutdn kovetkezett
meglepetés vendégiink, Kocsis Tibor, a 2011.
évi X-Faktor verseny gyéztesének fellépése.
M(isoraban a sajat slagerek mellett felcsenddil-
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tek feldolgozasai is, amelyet a kdzonség egyiitt
énekelt vele. Kocsis Tibor fellépése nagy sikert
aratott.

A kovetkez6 program egy kotetlen beszélge-
tés volt Partos Csillaval. Régebben volt mar
vendégiink Partos Csilla, ezek nagyon jé han-
gulatd, emlékezetes beszélgetések voltak, és
szerettlik volna Ujra megeleveniteni, egy ko-
tetlen, barati beszélgetés formajaban - és ez
a terviink nagyon jol sikeriilt, mert tényleg egy
Oszinte, ,baratok kozti” beszélgetés volt. Csilla
sokat mesélt magarol, autoimmun betegségé-
rél, az utdbbi évek térténéseirdl, orvos-beteg
kapcsolatarél.

A program legelején kozgydlést tartottunk,
amelyben egyhangulag elfogadtuk a 2023. évi
pénziigyi beszamolot és kdzhasznlUsagi mel-
lékletet.

A helyszinen kihelyezett adomanylada felnyi-
tasra keriilt, s jegyz6konyv késziilt a benne
lévé adomanyrol. (A 45.000 Ft pénzadomanyt
a kovetkez6 munkanapon, 2024. majus 13-an
befizetésre keriilt az egyesiilet bankszamlaja-
ra, a jegyz6konyv letolthetd a Letdltések me-
niponton beliil.)

Koszonjiik a Nemzeti Egészségbiztositasi
Alapkezeldnek, hogy rendelkezésiinkre bo-
csajtottak az el6adotermet!




A Piroska és a farkas cimUi szép mesét mindannyian ismerjiik. A lupusz betegség viszont tényleg nem mese, a lupusszal él6
embereknek életiik végéig kiizdenitik kell a farkassal. Egyestletiink 27 éve alakult azzal a céllal, hogy a lupusz betegséggel
élék eletfeltételeit javitsa. Kozhasznt szervezetiinkben mindenki valoban tarsadalmi munkaban - fizetés nélkiil - végzi
feladatait. Nincs semmi mese, mi becsiiletes civil szervezet vagyunk, a felajanlott ado egy szazalékokat nem a miikodési
koltsegek emésztik fel, hanem 100%-ban cél szerinti tevékenységekre forditjuk. Latogass el weblapunkra, ismerj meg
bennlinket, s ha azt szeretned, hogy egy szazalékod biztosan jo helyre keriiljon, ajanld fel nekiink!

Adészamunk:
18157860-1-06
www.lupusz.hu/egyszazalek/
Magyar Lupus Egyesiilet

Schopper Gabriella
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