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A Magyar Lupus Egyestlet 2025. évi szakmai beszamoldja

Jelen beszamold a Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesllet 2025. évben végzett szakmai tevékenységét
mutatja be. Betegszervezetink legfontosabb célja az autoimmun betegséggel él6k tdmogatdsa,
érdekképviselete és életmindséglik javitdsa. Betegszervezetliink 2025-ben kiemelt szerepet toltott be az
egészségligyi és szocialis ellatdorendszer kiegészitésében, tevékenységik révén olyan hidanypotld tdmogatast
nydjtottunk, amely az intézményes ellatas keretein belll korlatozottan vagy egyaltalan nem érheté el.

Fontosabb torténések 2025-ben:

+  Lepke cim( Ujsagunk 2025-ben ketté alkalommal jelent meg, marcius 31-én és oktéber 31-én. Az
ingyenes kiadvanyt tagjaink és partnereink részére postaztuk, valamint nagyobb csomagokban
Magyarorszag korhazaiba, autoimmun centrumaiba is eljuttattuk. A kiadvanyok weboldalinkrdl is
letélthetdk.

2025. marcius 10-én kett§ palyazatot irtunk ki. Az egyik , A pillangd ezer arnyalata” cimd rajzpalyazat
autoimmun betegséggel él§ szil6k gyermekeinek. A masik palydzat a negyedik Hevér Krisztina Dij volt.
(A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesllet Hevér Krisztina emlékére 2009. szeptember 26-an, a
16/2009. (1X.29.) szamu kozgy(lési hatarozat alapjan Hevér Krisztina Dijat alapitott.)

«  Pillangd cim( magazinunk 2024/1. lapszama 2025. marcius 27-én jelent meg, 28 A4 oldal
terjedelemben, szines, nyomdai kivitelezéssel. A magazin megjelent elektronikus valtozatban is. A
magazinban a kovetkez& orvosoktdl jelentke meg szakmai cikkek: Dr. Kiss Zsoéfia, Dr. Tarr Tinde, Dr.
Varga Borisz, Dr. Bokor Laura, Dr. Horvith Agnes, Dr. Bazsé Anna, Dr. Polgdr Anna. Ezek mellett
megjelentek egyéb tajékoztatd irdsok, hirek, ,szines” cikkek, stb.

« A Magyar Lupus Egyesilet 2025. majus 10-én délutan tartotta Lupusz Vilagnapi (World Lupus Day)
rendezvényét Budapesten, a NEAK székhdz el6addtermében. A programra érkezék a jelenléti iv
kitoltését kovetéen a Reumatoldgiardl Mindenkinek c. magazint és a Magyar Lupus Egyesllet
kiadvanyait vehették at. Purgel Zoltan, a Magyar Lupus Egyesilet tisztségviselSje koszontdjében
elmondta, hogy 2004 6ta minden év majus 10-e a lupusz vildgnapja — ezt vildgszerte nemzetkdzi lupusz
betegszervezetek, kezdeményezték, pl. a Lupus Europe erny@szervezet, amelynek a Magyar Lupus
Egyesilet is tagja. Az elsd el6adast Dr. Czirok Szabina immunolégus-nefrologus féorvosé tartotta, aki a
budapesti Semmelweis Egyetem, Reumatoldgiai és Immunoldgiai Klinikardl érkezett. Egy fontos
témaban, az SLE betegséggel él6k felét érinté veseérintettségérdl hallottunk egy nagyon értékes, atfogd



el6addast, amelyben szé volt a régi és Uj terapias lehetdségekrdl is. Akik krénikus betegséggel élnek, jol
tudjak, hogy milyen komoly lelki terhet okoz ez a betegség, amely miatt sok betegnél szorongas,
depresszié 1ép fel, s milyen fontos szamukra, hogy valamiféle érzelmi tamaszt taldljunk. Szabd Ticia
Krisztina pszicholdgus-jeldlt ,Mentalis tényez8k szerepe a lupuszos betegek altalanos jollétében” cim(
el6addsaban sok kérdéslnkre valaszt kaptunk. A szlnetben megvendégeltik a programunkon
résztvevBket, majd ezutdn kovetkezett a Zeng Egylttes fellépése, élén a tehetséges Seres Antallal, aki a
Zenével a Rakos Gyermekekért Alapitvany vezetSje is. Az egylttesben mellette még fellépett Dimak
Stella, Szarka Edit és Dimak Patrik. Szivhez sz6l6 magyar zenéket hallhattunk a Zeng EgyUttestél. Lupusz
Vildgnapi programunk legelején kozgydlést tartottunk, amelyben egyhangulagos dontéssel elfogadtuk a
Magyar Lupus Egyesllet 2024. évi pénzlgyi- és szakmai beszamoléjat és a kozhasznusagi mellékletet. A
helyszinen kihelyezett adomanylada a program zardsa utan felnyitasra kerilt, s jegyz6konyv készilt a
benne [évé adomanyrol. (A 32.000 Ft pénzadomanyt a kdvetkezd6 munkanapon, 2025. majus 12-én
befizetésre kerUlt az egyesllet bankszamldjara.)

2025. junius 11-15. kézott kerdlt megrendezésre az EULAR nemzetkdzi konferencia éves taldlkozdja,
amely a reumatologia elsszamu rendezvénye. A programon Purgel Zoltan, a Magyar Lupus Egyesilet
UgyvezetSje vett részt, s mivel az EULAR kiemelten preferdlja a reumatoldgiai- és autoimmun
betegséggel él6k részvételét a kongresszuson, ezért a 879 EUR részvételi dij toredékéért - 24 EUR —
Osszeget kellett fizetni. A programon tobb mint tizezren vettek részt, a résztvevék legnagyobb részben
reumatologus- és immunoldgus orvosok, specialistdak, de mas orvos szakmai képvisel6k és
betegegyesiileti tagok is reprezentaltak magukat.

2025. julius 19-én a betegszervezetlinket és az egészségkarosoddssal él6 embereket érinté harom
fontos kérdésben fordultunk levélben a Bellgyminisztériumhoz. Dr. Takacs Péter egészségligyért felelGs
dllamtitkar  Urtél kértink szakmai segitséget és kozbenjardst harom fontos kérdésben:
betegszervezetlink anyagi helyzete, ingyenes utazas kiterjesztése helyi kozlekedésre, egyéni vallalkozoi
kedvezmények.

2025. oktdber 13-an kerilt megrendezésre Budapesten a Magyar Egészség-gazdasagtani Tarsasag 19.
éves konferenciaja, amelyen Purgel Zoltan lgyvezetd is részt vett.

2025. oktdber 25-én jelent meg az Uj szérdlapunk, amelyet betegszervezetiink bemutatdsa céljabdl
készitettlink, s terveink szerint Magyarorszag autoimmun centrumaiba, immunoldgiai szakrendelésére
juttatunk el — az itt munkat vallald orvosok adndk at a betegeknek. Anyagi lehetdségeink nem engedték
meg, hogy oner6bdl készitsik el a kiadvanyt, szerencsére kaptunk az egyik gydgyszeripari vallalattol
100%-o0s intenzitasu forrast.

2025. november elsé hetében a Magyar Lupus Egyesilet nevében Purgel Zoltan koszorut helyezett el
alapiténk, Schopper Gabriella sirjdra a Budapest Rakospalotai temetében. Minden évben, halottak napja
kornyékén igyeksziink megemlékezni egyeslletiink alapitojardl.

Egyesiletink 2025-ben is aktivan kihaszndlta az internet és a a kozosségi média altal nyujtott
szolgaltatasokat és rekldam lehet8ségeket. A kezdetekt6l van Gzleti Facebook oldalunk, mikodtetink
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 érhet6k el. Bilszkék
vagyunk arra, hogy portdlunkon tobb mint 100 sajat gyartdsu orvosi el6adas vided van kozzétéve.



A Magyar Lupus Egyesiilet 2003-tdl tagja a Lupus Europe nemzetkdzi szervezetnek, azéta minden évben
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fizeti az éves tagdij Osszegét. Rendszeresen részt veszink kozds nemzetkdzi projektekben,
felmérésekben. 2010-ben egyesiletiink rendezte meg az éves Lupus Europe konvenciét. A Lupus
Europe eurdpai ernydszervezetet tobb mint 30 éve alapitottdk eurdpai orszagok szervezetei, hogy

hatékonyan képviselje Eurépaban az lupuszos betegek érdekképviseletét.

Ado egy szazalék: 2025-ban 6sszesen 1.082.589 Ft add egy szdzalékos bevétellink keletkezett, amelyet
az addhatdsag 2025. szeptember 23-an utalt 4t bankszamlankra. A felajanlott 6sszeget a 2026. majus
16-an megtartandd Lupusz Vildgnapi programunk megrendezésére, weboldalaink fenntartdsara és
nyomtatott kiadvanyaink elkészitésére fogjuk forditani.

Média megjelenés: 2025-ben kett6 alkalommal jelent meg hir és beszdmoldé a Reumatoldgiardl
Mindenkinek cim( Ujsdgban, valamint decemberben interjut készitett Purgel Zoltannal Scheftsik Tamas,
a Divany magazin szerkeszt6je — ez a cikk 2025. december 15-én jelent meg a Divany online portaljan:
https://divany.hu/eletem/lupus/

Palydzatok, tdmogatdsok: 2025-ben nem részesllt tdmogatdsban egyesiletink a Nemzeti
EgyluttmUkodési Alap palyazati kiirdsan. Nagy megdobbenésiinkre a Betegszervezetek Magyarorszagi
Szovetsége (BEMOSZ) palydzatan sem nyert tdmogatasi forrast civil szervezetiink. 2025-ben harom
gyogyszeripari vallalattdl kaptunk tdmogatdst: az AstraZeneca, a Pfizer és a Roche cégek tamogattak civil
szervezetlnket.

Egyebek: a Magyar Lupus Egyestletnek 2025-ben nem volt kdztartozasa és kifizetetlen, lejart szamldja,
tartozdsa. Az egyesilet nevén nincs kozlzemi (pl. aram, foldgdz, tavfltés, ivoviz, stb.) és egyéb
szolgaltatasi szerz6dés / eldfizetés (pl. vezetékes telefon, mobiltelefon, internet el&fizetés, stb.). Az
egyesllet szamldjarél munkabér jellegl kifizetés (bér, bérpdtlék, prémium, jutalom, tiszteletdij, stb.)
nem tortént.

Szegvar, 2025. februar 4.
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Tisztelettel:  Purgel Zoltan
Ugyvezetd



