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LUPUSZ VILAGNAP: JOL SIKERULT BETEGFORUMUNK

A Magyar Lupus Egyesllet legfontosabb cél-
ja a betegek tajékoztatasa, ezért folyamatosan
betegtalalkozdok és szakmai el6adasok szerve-
zésével tamogatja az autoimmun betegséggel
élok képzését, a betegséggel kapcsolatos aktu-
alis informaciok terjedését.

2025. majus 10-én délutan tartottuk Lupusz
Vilagnapi (World Lupus Day) rendezvényulinket
Budapesten, a NEAK székhaz el6adotermében.
A programra érkezdk a jelenléti iv kitoltéset
kovetéen a Reumatolégiarol Mindenkinek c.
magazint és a Magyar Lupus Egyesiilet kiadva-
nyait vehették at.

Purgel Zoltan, a Magyar Lupus Egyesiilet tiszt-
ségviselje koszontdjében elmondta, hogy
2004 6ta minden év majus 10-e a lupusz vilag-
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napja - ezt vilagszerte nemzetkozi lupusz be-
tegszervezetek, kezdeményezték, pl. a Lupus
Europe erny6szervezet, amelynek a Magyar
Lupus Egyesulet is tagja.

A vilagnap célja célja a figyelemfelhivas, az
edukacio, ugyanis megfeleld kezeléssel sokat
javithato az érintettek életmindsége, és novel-
het6 a tinetmentes idészakok hossza.

sMi, akik a lupusz betegséggel éliink, tudjuk,
hogy melyek azok a nehézségek, amelyek-
kel egy szembe kell nézniink nap mint nap. Mi
mindannyian érzékeljiik azokat a megprobal-
tatasokat, amellyel egyiitt kell élniink. Beteg-
szervezetként orommel latjuk, hogy a betegség
kezelésére uj terapidas lehetoségek is vannak,
amelyek mar Magyarorszdgon is elérhetdek.




Bizunk benne, hogy a hazai elldtds is miel6bb
beemeli a terapids gyakorlatba ezeket az dj in-
novdcidkat.”

Az els6 el6adast Dr. Czirok Szabina immuno-
l6gus-nefrologus féorvosé tartotta, aki a buda-
pesti Semmelweis Egyetem, Reumatologiai és
Immunoldégiai Klinikardl érkezett. Egy fontos
témaban, az SLE betegséggel él6k felét érin-
to veseérintettségérdl hallottunk egy nagyon
értékes, atfogd eléadast, amelyben sz6 volt a
régi és uj terapias lehetdségekrdl is.

Akik kronikus betegséggel élnek, jol tudjak,
hogy milyen komoly lelki terhet okoz ez a be-
tegség, amely miatt sok betegnél szorongas,
depresszio 1ép fel, s milyen fontos szamukra,
hogy valamiféle érzelmi tamaszt talaljunk.
Szabo Ticia Krisztina pszichologus-jelolt
sMentalis tényezdk szerepe a lupuszos bete-
gek altalanos jollétében” cimu eléadasaban
sok kérdésunkre valaszt kaptunk.

A rendezvényiinkon résztvevok nagyon ér-
tékes orvosi eloadasokat hallhattak, ezuton
is koszonjik Dr. Czirok Szabina féorvosno-
nek és Szibo Ticia Krisztina pszichologus-je-

loltnek, hogy elfogadtak felkérésiinket, és
hogy ez eléadas utan valaszoltak kérdése-
inkre.

Az el6adasokrél videofelvétel késziilt, amelyet
publikaltunk a ,TAG KAPU - Vide6album” ol-
dalukon és ,A Magyar Lupus Egyesiilet tagjai”
zart Facebook csoportban. A felvételeket nagy
nyilvanossag el6tt szerzéi jogi okok miatt nem
publikaljuk, ahhoz csak az egyesiilet hivatalos
tagjai tudnak hozzaférni.

Asziinetben megvendégeltik a programunkon
résztvevoket, majd ezutan kovetkezett a Zeng
Egyuttes fellépése, élén a tehetséges Seres
Antallal, aki a Zenével a Rakos Gyermekekért
Alapitvany vezetdje is. Az egylttesben mellet-
te még fellépett Dimak Stella, Szarka Edit és
Dimak Patrik. Szivhez sz6lé magyar zenéket
hallhattunk a Zeng Egyuttestol.

I a L

Lupusz Vilagnapi programunk legelején koz-
gyulést tartottunk, amelyben egyhangulagos
dontéssel elfogadtuk a Magyar Lupus Egyesu-
let 2024. évi pénzugyi- és szakmai beszamolo-
jat és a kozhasznusagi mellékletet.

A helyszinen kihelyezett adomanylada a prog-
ram zarasa utan felnyitasra kerilt, s jegyz6-
konyv készilt a benne lévé adomanyrél. (A
32.000 Ft pénzadomanyt a kovetkez6 munka-
napon, 2025. majus 12-én befizetésre keriilt az
egyesulet bankszamlajara.)

Nagyon halasak vagyunk a Nemzeti Egész-
ségbiztositasi Alapkezelonek, hogy progra-
munkhoz rendelkezésiinkre bocsajtottak az
eléadotermet!

Koszonjuk mindenkinek a részvételt, talalko-
zunk jovore, terveink szerint 2026. majus 16-
an!
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RESZT VETTEM A META KONFERENCIAN

2025. oktéber 13-an kerult megrendezésre
Budapesten a Magyar Egészség-gazdasagtani
Tarsasag 19. éves konferenciaja.

A Magyar Egészség-gazdasagtani Tarsasag
2003-ban alakult azzal a kozvetlen céllal, hogy
hatteret biztositson a kilonb6z6 szektorok-
ban dolgozé hazai szakembereknek, illetve e
tudomanyos terilet irant érdekléddknek az
egészségugyi kozgazdasagtan aktualis kérdé-
seivel kapcsolatos szakmai megbeszélésekre.
A tarsasag kozvetlen politikai tevékenységet
nem folytat, szervezete a partoktol minden te-
kintetben fliggetlen.

A konferencian Fendler Judit, a Szegedi Tu-
domanyegyetem kancellarja a ,Miért éliink
rovidebben, ha nem az egészségligy miatt?
- Mi all az aggaszto magyar egészségmutatok
mogott?” cimu eléadasaban elmondta, hogy
hazankban slrgdés reformokra és megel6z6
intézkedésekre van szikség az egészsegligyi
helyzet javitasahoz.

Nagyon rossz adat, hogy egészségben eltoltott
életévek szama az egyik legalacsonyabb Ma-
gyarorszagon. Egy masik fontos tény, hogy az
elkertilhetd, kezelheté haldlozdsok szamaban
elokeld helyen all Magyarorszag.

Mindez ugy, hogy az orvosok és a névérek sza-
ma kis mértékben emelkedett. (2011 o6ta, 2-3
szazalékkal csokkend lakossagszam mellett,
100 ezer lakosra vetitve az orvosok szama 314-
rél 362-re nétt, a névéreké is kis mértékben
emelkedett, mig a korhazban ellatott esetek
szama 2011-es 2,5 milliorol 2 milliora csok-
kent.)
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BETEGSZERVEZETEK TAMOGATASA,
INGYENES UTAZAS, VALLALKOZAS
- DR. TAKACS PETER
EGESZSEGUGYERT FELELOS
ALLAMTITKAR URHOZ FORDULTUNK

Betegszervezetinket és az egészségkaro-
sodassal €lé embereket érinté harom fontos
kérdésben fordultam levélben a Belligyminisz-
tériumhoz.

Dr. Takacs Péter egészséglgyért felelés allam-
titkar Urtdl kértem szakmai segitségét és koz-
benjarast az alabbi kérdésekben.

1. Betegszervezetiink anyagi helyzete
Levelemben leirtam, hogy harom évvel ezeldtt
anyagi gondjaink jelentkeztek, amelyek az el-
mult évben tovabb sulyosbodtak. Az elmult
években nem sikerult bevételhez jutnunk a
Bethlen Gabor Alapkezeld Zrt. civil szerveze-
teknek kiirt palyazatan. Legutobb 2020-ban
sikertlt 300.000 Ft vissza nem téritendd forrast
nyerni, azéta minden palyazatunkat elutasi-
tottak, ugy érezzuk, igazsagtalanul.

Azt szeretnénk, ha valamilyen szinten meg
lennének becsiilve Magyarorszagon a beteg-
szervezetek és az onkéntesek altal végzett tar-
sadalmi munka.

Levelemben megemlitettem, hogy Magyaror-
szagon a gyogyszergyarto vallalatok tarsadal-
mi felel6sségvallalasa még gyermekcipében
jar, s megemlitettem azt a rendkivil megalazé
és szomoru esetet, amikor tavaly december-
ben egyesuletliink csekély 6sszegli, 90.000 Ft
tdamogatasért fordult a Novartis Hungaria Kft-
hez, aki tobb mint két hénap elteltével arrol
tajekoztatott benninket, hogy nem tudjak ta-
mogatni kérelmunket.

2. Ingyenes utazas kiterjesztése helyi kozle-
kedésre

Az elmult évben szamos valtozast hozott ma-
gaval a marcius elsejétol hatalyos Uj tarifacso-
mag, amely sokak szamara jelentosen kedve-
z6bbé tette a tomegkozlekedést.

Kedvezd valtozas volt, hogy akik rokkantsagi
ellatasban részesiilnek, azoknak ingyenes lett
a kozlekedés a MAV és a Volan jaratain, ehhez
az ,Ellatottak utazasi utalvanya” igazolélapot



kell felmutatni. Ez azért volt kedvezé valtozas,
mert pont a legraszorultabb rétegnek segitet-
tek, azoknak, akik egészségkarosodasuk miatt
rendszeresen sokat utaznak kérhazba, szak-
rendelésre.

Levelemben Allamtitkar Urtdl azt kértem, hogy
ezt az ingyenes utazasi lehetdséget terjesszék
ki magyarorszagi varosok helyi kozlekedésére
is, példaul Budapesten, Debrecenben, Szege-
den, Miskolcon, Pécsett. A helyi autébusz- és
villamos jaratokra ne kelljen a rokkantsagi el-
[atasban részesuléknek vonaljegyet vasarolni,
hanem az ,Ellatottak utazasi utalvanya” igazo-
[6lappal ingyenesen tudjanak kozlekedni.

3. Egyéni vallalkozoi kedvezmények

Azok, akik rokkantsagi ellatasban részesulnek,
tobben kiegészit6 tevékenységként egyéni val-
lalkozasuk van, ahol egészségi allapotuk mér-
tékének megfeleléen végeznek olyan (pl. alko-
t6) munkat, amelynek bevételével kiegészitik
az ellatasuk 0sszegét.

Sajnos az adovaltozasok szamukra rendkivdl
kedvezdtlenul alakultak, habar a rokkantsagi
ellatas a gyakorlatban ,nyugdijszerd” ellatas-
nak felel meg, az egyéni vallalkozasban még-
is fotevékenységnek szamit - azaz fizetni kell
minden honapban legalabb 60-70 ezer Ft 6sz-
szeg(i TB jarulékot.

Sokan par tizezer Forint nyereséghez jutnak
ezzel a kiegészitd tevékenységgel, igy a foal-
lasu jarulékok megfizetése lehetetlen - sokan
megsziintették vagy szlineteltetik egyéni val-
lalkozasukat, vagy ,feketén” prébaljak eladni
termékeiket, szolgaltatasaikat.

Allamtitkar Urnak azt javasoltam, hogy aki
rokkantsagi ellatasban részesul, annak ugyan-
olyan adézasi feltételeket biztositsanak, mint
aki pl. oregségi nyugdij mellett egyéni vallal-
kozo.

ADD NEKUNK AZ EGY SZAZALEKOD

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

de ilyen szomoru anyagi helyzetben még nem
voltunk. Becslletes multtal rendelkeziink,
tisztségviselSink és onkénteseink fizetés nél-
kul végzik feladataikat, mikodési koltséglink
csekély. Az ado6 egy szazalékbol befolyo bevé-
tellinket 100%-ban cél szerinti tevékenységre
(és nem mukaodésre) forditjuk. Az utdbbi 32 év
konyvelési anyagaba barkinek betekintést biz-
tositunk. Kérem, ha teheted, segits bennunket
adod egy szazalékaval!
Tisztelettel: Purgel Zoltan ligyvezetd

FELHIVAS LUPUSZOS BETEGEK
SZAMARA TUDOMANYOS KUTATASBAN
VALO RESZVETELRE

A Magyar Reumatologia Haladasaért Ala-
pitvany (MRA) tamogatasaval folyik egy olyan,
hatésagilag engedélyezett felmérés, amely azt
vizsgalja, hogy kronikus reumatologiai bete-
gek milyennek érzékelik betegségliknek sajat
maguk altal érzékelt terheit, mennyire igye-
keznek sajat er6bdl probalnak konnyiteni eze-
ken a hatranyokon. A felmérést a Kuratérium
reumatolégus tagjai tervezték.

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

A kutatas a lelki ellenalloé képességet, szeme-
lyiség-jellemzbket, pszichés megkilizdési stra-
tégiakat, ertékvalasztast, a bizonytalansag-ér-
zést, a betegség megélését és az életmindseget
mérd hiteles kérddivek kitoltését jelenti.
Személyes adatokat nem kell megadni.
Atudomanyos vizsgalatban résztvevok az érte-
kel6k szamara nem azonosithatok.
Személyliket az ertékel6k csak egyéni kod
alapjan kezelik.

A személyhez kotést csak az orvos-vizsgalok és
a vizsgalat fliggetlen 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.
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RAJZPALYAZAT:
A PILLANGO EZER ARNYALATA

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egye-
siilet rajzpalyazatot hirdet autoimmun be-
tegséggel élo sziilok gyermekeinek.

1. A palyazat cime: A pillangé ezer arnyalata
2. A palyazat beadasanak hatarideje: 2026.
marcius 31.
3. Eredményhirdetés: 2026. majus 16. szombat
délutan, 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 értékd vasarlasi utal-
vany, oklevél
2. helyezett: 15.000 Ft értékUi vasarlasi utal-
vany, oklevél
3. helyezett: 10.000 Ft értéku vasarlasi utal-
vany, oklevél
Kozonségdij: 10.000 Ft ertékd vasarlasi
utalvany, oklevél
5. Részvételi feltételek:
A palyazaton 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
allo vagy fekvé tajolasu.
A rajz hatoldalan szerepelni kell a palyazo ne-
vének, cimének, egyéb elérhetéségének (tele-
fonszam, e-mail).
A palyazo beleegyezik abba, hogy a palyam( a
Magyar Lupus Egyesulet rendezvényein, kiad-
vanyaiban és weblapjan megjelenhessen.
6. Nevezési dij: nincs.
7. Beadas modja: A palyazat beadasanak mod-
ja: kizardlag postai kildeményként a Schopper
Gabriella Magyar Lupus Egyestilet levélcimére:
6635 Szegvar, Kordgy u. 69. A boritékra ra kell
irni: ,A pillango ezer arnyalata”.
8. Zsurizés: a beérkezett palyazatokat a Magyar
Lupus Egyesulet 10 f6 onkéntese értékeli.
A zsUri tagjai javaslatot tesznek a legjobb pa-
lyamunkara. A zsiri donthet ugy, hogy nem ja-
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vasol palyamunkat a masodik Hevér Krisztina
Dijra. A dontés végleges, a palyazok nem jogo-
sultak fellebbezni a dontés ellen.

A kozonsegdijat a Magyar Lupus Egyesilet Fa-
cebook oldalan hirdetjiik meg, a legtobb sza-
vazatot (lajkot) elérd rajz kapja a kozonségdi-
jat.

9. Egyéb: A palyazatra beérkezett palyamunka-
kat csak felbélyegzett valaszboriték csatolasa
esetén kuldjuk vissza, varhatdéan 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. (IX.29.) szamu kozgy(ilési 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
élok sokat koszonhetnek onkéntes munka-
janak. Sokat tett a nemzetkozi kapcsolatok
megerdsitése érdekében, civil munkajaval a
magyar lupusszal él6 betegtarsakat segitette.
Kiemelked6 munkaja példaértéki lehet min-
denki szamara.

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

1. A palyazat cime: Autoimmun betegséggel
valé egyuttélés kihivasai

2. A palyazat beadasanak hatarideje: 2026.
marcius 31.

3. Eredményhirdetés: 2026. majus 16. szombat
délutan, 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: A Hevér Krisztina Dijat kiirasonként
egy palyazd nyerheti el. A nyertes palyazé em-
lékplakettben és 30.000 Ft értékd vasarlasi
utalvanyban részesiil.

5. A palyazat beadasanak maodjai:

Postai kuldeményként a Schopper Gabriel-
la Magyar Lupus Egyesulet levélcimére: 6635




Szegvar, Korogy u. 69. A boritékra ra kell irni:
,Hevér Krisztina Dij”.

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

6. Nevezési dij: nincs.

7. Részveteli feltételek:

Magyar allampolgarsag.

A palyazat megfelel a tartalmi kiirasnak.

A beérkezett irasos palyamd terjedelme 2-10
oldal (A/4 méretli lapon kéziras, vagy szoveg-
szerkesztett oldal.).

Egy palyazo egy palyamuvet nyujthat be.

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

A palyazé beleegyezik abba, hogy a palyami
a Magyar Lupus Egyesiilet kiadvanyaiban és
weblapjan megjelenhessen.

8. Zslirizés: a beérkezett palyazatokat a Magyar
Lupus Egyesllet 3-5 f6 6nkéntese értékeli.

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

9. Egyéb: A palyazatra beérkezett palyamunka-
kat nem kuldjik vissza.

A Hevér Krisztina Dij eddigi dijazottjai:

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

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

ll. Hevér Krisztina Dij: Schall Agnes és Vaginé
Cs(irds Eva (2022.)

AZ EULAR EVES KONGRESSZUSAN
VOLTAM

2025. junius 11-15. kozott kerllt megrende-
zésre az EULAR éves talalkozéja, a reumato-
logia els6szamu rendezvénye. Idén Barcelo-
naban kerult megrendezésre a Fira Barcelona
kongresszusi kozpontban.

A programon tobb mint tizezren vettek részt,
a résztvevok legnagyobb részben reumatolo-
gus- ésimmunologus orvosok, specialistak, de
mas orvos szakmai képviselOk és betegegyesu-
leti tagok is reprezentaltak magukat.

Tobb orvosi el6adast hallgattam meg, elsé-
sorban a SLE-vel kapcsolatos programokon

4 PFIZER WELCOMES YOU TO

BARCELONA
EULAR 2025

vettem részt. Sok Uj kutatas zajlik autoimmun
betegségekben, egyre tobb Uj terapias lehetd-
ség jelenhet meg a jovOben.

Oromteli hir, hogy a Lupus Europe ,ernyészer-
vezet” (amelynek a Magyar Lupus Egyestlet
is tagja), a LupusGPT fejlesztése megnyerte
az EULAR Made With Patients Award 2025. évi
dijat ,a legjobb feltorekvd innovacié” katego-
riaban. A LupusGPT egy uttord, konnyen hasz-
nalhatdo mesterséges intelligencia (Al) eszkoz,
amelynek célja a betegek szamara a lupusszal
kapcsolatos informaciok megadasa orvosok
altal validalt tartalmakbol. A LupusGPT pon-
tos, naprakész, betegbarat valaszokat ad a
lupuszrél a www.lupusgpt.org cimen. Sajnos
magyar nyelven még nem érhetd el.

A kiallitasi teruleten a reumatolégiaban és
az immunologiaban érdekelt gyogyszeripa-
ri vallalatok képviselték magukat. En a GSK,
az AstraZeneca, a Novartis, a Pfizer és az UCB
standjait latogattam meg, s beszélgettem a
vallalatok képviseldivel.

Amikor bemutatkoztam, elmondtam, hogy
SLE-betegséggel élek, és a Magyar Lupus Egye-
slilet tisztségviseléje vagyok. Erdeklédtek az
elért eredményeinkrdl, s hogy betegként ho-
gyan latom az Ujabb, innovativ terapias lehet6-
ségeket. Mind az 6t gyogyszeripari vallalatnal
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rakérdeztek betegszervezetiink mukodésére,
s hogy milyen nehézségekkel kiizdunk. Erre
a kérdésre azonnal a financialis problémakat
valaszoltam, azaz, hogy Magyarorszagon a
gyogyszeripari vallalatok tarsadalmi szerep-
vallalasa még gyermekcipében jar.

Rossz példaként emlitettem azt a rendkivul
megalazd és szomoru esetet, amely szerint
tavaly decemberben 32 évvel ezel6tt alapitott
egyesuletunk csekély osszegl, kb. 220 EUR
(90.000 Ft) tamogatasért fordult a Novartis
Hungaria Kft-hez, aki tobb mint két hénap el-
teltével arrol tajékoztatott bennilinket, hogy
nem tudjak tamogatni kérelmiinket. (Ebbél
a forrasbdl a Pillangd cimd betegtajékoztatd
magazinunk tobbletkiadasanak koltségét fi-
nansziroztuk volna, tehat egy ,kézzelfoghatd”,
atlathatod, az autoimmun betegséggel él6k sza-
mara nyujtott ingyenes szolgaltatas projektjé-
re mutatott fityiszt a Novartis Hungaria Kft.) A
Novartis pultjanal hosszan beszéltiink errdl a
problémarol, s talan a ,sors fintora”, hogy veé-
letlen megjelent a cégcsoport marketing ko-
zépvezetd munkatarsa is, 0 is végig hallgatta
az altalam elmondottakat. Névjegyet cserél-
tank, segitséget igért.

Az EULAR-on talalkoztam magyar orvosokkal,
betegtarsakkal, eurdpai lupusz betegszerveze-
tek képviselGivel és a PARE standjan talalkoz-
tam Rozan Eszterrel, a Magyar Reumabetegek
Egyesuletének elndkeével.

Az EULAR kiemelten preferalja a reumatolégi-
ai- és autoimmun betegséggel élok részvételét
a kongresszuson, ezért a 879 EUR részvételi dij
toredékét - 24 EUR-t - kellett fizetnem, mivel
tudtam igazolni, hogy SLE betegséggel élek. Az
utazasi- és szallas dijakat sajat forrasbél fedez-
tem.

Privat weboldalamon (purgel.hu) kozzétettem
a 2023-ban az Edgar Stene palyazatra beadott
palyamunkamat, amelynek cime: ,Mennyire
javitotta az életemet a jobb mindségl kom-
munikacioé az orvosommal?” (Ez egyelSre csak
angol nyelven érheto6 el, hamarosan ,visszafor-
ditom” magyarra.)

Az idei EULAR-on csodalatos napokat toltot-
tem, sok baratot, betegtarsat és tamogaté or-
vost ismertem meg.

Y A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyestilet hirlevele

SZJA KEDVEZMENY SLE-S
BETEGEKNEKIS

Az 6sszevont ad6alap adojat csokkenti a su-

lyos fogyatékkal él6 maganszemeélynél az errél
sz0l6 igazolas alapjan a fogyatékkal valo élet
kezdd napjanak honapjatél ezen allapot fenn-
allasa idején havonta, az addév elsé napjan
érvényes havi minimalbér 5 %-anak megfeleld
0sszeg.
Az Osszevont adoalap addjat csokkentd ked-
vezmeény igénybevétele szempontjabol sulyos
fogyatékkal élének kell tekinteni azt a sze-
mélyt, aki a 335/2009. (XI11.29.) Kormanyrende-
let mellékletében meghatarozott betegségek
valamelyikében szenved, vagy a mellékletben
meghatarozott valamely fogyatékkal él, és ez
kulon jogszabalyban foglaltak szerint megalla-
pitasra kerult. A lupusz (SLE) betegség szerepel
a mellékletben! A kedvezmény igénybe vételé-
re jogosult az a személy is, aki fogyatékossagi
tamogatasban részesul. A kedvezmény igény-
bevétele szempontjabodl a sulyos fogyatéknak
mindsulé betegség, illetve fogyaték megalla-
pitasara, és az allapot végleges, vagy atmeneti
jellegének meghatarozasa szakambulancia,
vagy korhazi osztaly szakorvosa jogosult. Az
errdl szold igazolast tehat a szakambulancia
szakorvosa, vagy a jogosultsagot megallapitd
szakorvosi dokumentacio alapjan a beteg ha-
ziorvosa allitja ki.

LEGKOZELEBBI BETEGFORUMUNKAT
2026. MAJUS 16-RA TERVEZZUK

A Magyar Lupus Egyeslilet 2026. évi betegfo-
rumat 2026. majus 16-an, szombaton délutan
szeretné megrendezni.

Kettd orvosi eléadast szeretnénk, az eléadok-
kal valo egyeztetés még folyamatban van. Ezen
a délutanon szeretnénk kihirdetni a IV. Hevér
Krisztina Dij és ,A pillangd ezer arnyalata”
ciml rajpalyazat eredményeit, s Unnepélyes
keretek kozott adnank at a dijakat. Készilink
egyéb programokkal, s lesz kozgylilés is.

A betegforum szervezése még csak most kez-
dédott, barmilyen valtozas el6fordulhat, a
végleges programot, datumot, helyszint
2026. marciusaban fogjuk megjelentetni.
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A Piroska és a farkas cim( szép mesét mindannyian ismerjuk. A lupusz betegség viszont tényleg nem mese, a lupusszal élé
embereknek életlik végéig klizdenilik kell a farkassal. Egyestilettink 27 éve alakult azzal a céllal, hogy a lupusz betegséggel
élék életfeltételeit javitsa. Kozhasznu szervezetliinkben mindenki valéban tarsadalmi munkaban - fizetés nélkul - végzi
feladatait. Nincs semmi mese, mi becsuletes civil szervezet vagyunk, a felajanlott adé egy szazalékokat nem a mukodesi
koltséegek emésztik fel, hanem 100%-ban cél szerinti tevékenységekre forditjuk. Latogass el weblapunkra, ismerj meg
bennlinket, s haaztszeretnéd, hogy egy szazalékod biztosan jé helyre kertiljon, ajanld fel nektink!

Adoészamunk:
18157860-1-06

: www.lupusz.hu/egyszazalek/
Schopper Gabriella

Magyar Lupus Egyesitilet
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