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A Magyar Lupus Egyesulet 2024. évi szakmai beszamoloja

2024. évben kevesebb projektet tudott megvaldsitani a Magyar Lupus Egyesllet, amelynek legf6bb oka az, hogy

a Nemzeti Civil Alapprogram pélyazati kiirdsan ebben az évben sem jutottunk forrashoz.

Lepke hirlevél Ujsagunk 2024-ban egy alkalommal jelent meg, aprilis 15-én. Az ingyenes kiadvanyt
tagjaink és partnereink részére postaztuk, valamint nagyobb csomagokban Magyarorszag korhazaiba,
autoimmun centrumaiba is eljuttattuk. A kiadvanyok weboldalinkrdl is letdlthetdk.

2024. aprilisdban részt vettink a Lupus Europe altal inditott ,Mit jelent 2024-ben éIni a lupusszal?” cim(
nemzetkozi felmérésben. A felmérés sok terlletet lefed, példaul a fiatal anydkat, a férfiakat, a lupusszal
él6 idéseket, vagy kérdéseket a doktor-beteg kapcsolatrol, a betegek jelenlegi kielégitetlen
szlkségleteirdl, a gyogyszerpreferenciakrol, stb.

A Magyar Lupus Egyesllet 2024. majus 11-an délutan tartotta Lupusz Vilagnapi (World Lupus Day)
rendezvényét Budapesten, a NEAK székhaz el6addotermében. A programra érkez6k a jelenléti iv
kitoltését kdvetben a Reumatoldgiarél Mindenkinek c. magazint, szendvicset és frissit6t kaptak. Purgel
Zoltan, a Magyar Lupus Egyesilet tisztségvisel§jének kdszontbje utan az orvosi el6addsok kezdédtek. Dr.
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Szabd Néra Anna doktornd (ORFI) ,Altalanossagban az SLE betegségrél” cimmel tartott el6addast, majd
Dr. Bazsé Anna féorvosné (ORFI) ,Az SLE terapias lehetdségei” cimmel tartott el6adast. A sziinetben
megvendégeltik a programunkon résztvev8ket, majd ezutan kdvetkezett meglepetés vendéglink, Kocsis
Tibor, a 2011. évi X-Faktor verseny gylztesének fellépése. Mlisordban a sajat slagerek mellett
felcsendiltek feldolgozasai is, amelyet a kozonség egyitt énekelt vele. Kocsis Tibor fellépése nagy sikert
aratott. A kovetkez6 program egy kotetlen beszélgetés volt Partos Csilldval. Régebben volt mar
vendéglink Partos Csilla, ezek nagyon j6 hangulatl, emlékezetes beszélgetések voltak, és szerettik
volna Ujra megeleveniteni, egy kotetlen, barati beszélgetés formdajaban — és ez a terviink nagyon ol
sikertlt, mert tényleg egy &szinte, ,bardtok kozti” beszélgetés volt. Csilla sokat mesélt magardl,

autoimmun betegségérdl, az utdbbi évek torténéseirdl, orvos-beteg kapcsolatarol.

2024. december 5-én, Budapesten, az Orszagos Mozgdsszervi Intézet Lukacs Klub el6addtermében volt
az Unnepélyes atadas, amelynek keretén beliil Dr. Nagy Gyorgy Féigazgaté Urnak, Professzor Urnak
adtunk at egy Braun markaju, volumentrikus inflziopumpa eszkdzt. Emellett a gyermekosztaly
fekvébeteg és jarébeteg gondozottjainak adomanyoztunk 50 db Mikuldscsomagot. Az adomanyozas
pénzlgyi forrasat kettd jotékonysagi kezdeményezésbdl finanszirozta a Magyar Lupus Egyesilet. 2024.
tavasszal a Budapesti Corvinus Egyetem BIT Klub didkszervezetének volt egy szemeszterzard programja,



ahol a tombolabevételekbdl sikertilt 451 ezer Forintot gy(jteni. 2024. Gsszel pedig édesanyjuk, Hegyiné
Nagy Melinda emlékére, lanyai, Hegyi Alexandra és Hegyi Vivien, valamint csalddjuk nydjtott 660.000 Ft
pénzadomanyt. Az Unnepélyes atadas végén Purgel Zoltan, a Magyar Lupus Egyesilet elndke
megkdszonte az ORFI munkatarsainak az egyesilet tagjai, valamint az autoimmun betegtarsak nevében
az autoimmun betegséggel él6k gondozasaban nyudjtott munkajukat, segitséglket, tlrelmiket. A
programrol készult videodfelvétel és sok riportfotd.

2024. decemberben a Magyar Lupus Egyesilet nevében koszorut helyeztem el alapitonk, Schopper
Gabriella sirjara a Budapest Rakospalotai temetében. Minden évben, halottak napja koérnyékén
igyeksziink megemlékezni egyesuletlink alapitojarol.

2024. decemberben csatlakoztunk egy tudomanyos kutatashoz, amely a Magyar Reumatoldgia
Haladasaért Alapitvany (MRA) tdmogatasaval indult el.

Egyesiletink 2024-ben is aktivan kihasznalta az internet és a a kozosségi média altal nyujtott
szolgdltatasokat és reklam lehetségeket. A kezdetektél van zleti 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. Blszkék
vagyunk arra, hogy portdlunkon 96 db sajat gyartasu orvosi el6adas vided van fent dsszesen 3224 perc
Jterjedelemeben”.

2024-ben az aldbbi hét, elismert orvosok altal irt cikkel frisstlt weboldalunk:

- Dr. Horvath Agnes: Célzott terapids lehetdségek szisztémds lupus erythematosusban

- Dr. Kiss Zséfia: Ujabb terdpias lehet&ségek SLE-ben

- Dr. Bazsé Anna: A szteroidokrol

- Dr. Varga Borisz: Uj terapias ajanlasok az SLE kezelésében

- Dr. Bokor Laura: Az els6 véd&bastyank a bér — mit tehetiink érte lupusban?

- Dr. Polgar Anna: Az adherencia fontossaga, avagy miért fontos betartanunk az orvosunkkal megbeszélt
kezelést?

- Dr. Lanyi Eva: A szisztémads lupus erythematosus (SLE) mozgdsszervi panaszai, tiinetei és ezek kezelési
lehet8ségei

A Magyar Lupus EgyesUllet 2003-t6l tagja a Lupus Europe nemzetkozi szervezetnek, azéta minden évben
fizeti az éves tagdij Osszegét. Rendszeresen részt veszink kozos nemzetkozi projektekben,
felmérésekben. 2010-ben egyesilletlink rendezte meg az éves Lupus Europe konvenciét. A Lupus
Europe eurdpai ernylszervezetet tobb mint 30 éve alapitottdk eurdpai orszdgok szervezetei, hogy
hatékonyan képviselje Eurdpaban az lupuszos betegek érdekképviseletét.

2023-ban osszesen 865.624 Ft adod egy szazalékos bevétellink keletkezett, amelyet az addhatdsag 2024.
szeptember 23-an utalt at bankszamlankra. A felajanlott dsszeget a 2025. majus 10-én megtartando
Lupusz Vilagnapi programunk megrendezésére, weboldalaink fenntartasdra és nyomtatott kiadvanyaink
elkészitésére fogjuk forditani.

Szegvar, 2025. marcius 31.
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