MAJUS 10. :
A LUPUS VILAGNAPJA

2004. majus 10-e ota
minden évben ez a nap a
»Lupus Vilagnapja” (World

Lupus Day).

A nemzetkozi dsszefogas World
célja, hogy tajékoztassuk az e
orvosokat, betegeket és a Lupus Day
nyilvanossagot a lupusrol, 10 May
hogy ndvekedjen a lupus-
kutatds finanszirozasa vilagszerte, hogy Ggy beszéljenek a lupusrdl,
mint egy jelentds kozegészségiigyi problémardl.

Ebben az évben a Magyar Lupus Egyesiilet is csatlakozott ehhez a
vilagméreti erdfeszitéshez.

Mar tobb mint 30 éve Tabb, mint 4 éven 4t nem A gydgyszerek mellékhatasai
a lupussal él egyiitt tudtak a helyes diagnozist miatt lett lupusos
megallapitani

Nem tudta, hogy lupusos Bérkiiitések, a betegség miatt Mar 10 évesen eldjottek
is lehet fajdalmak és vesebetegség a tiinetek
mar 30 évesen

Ha valaki, hét On tudjo, hogy ez lupusd

Kiadja: Magyar Lupus Egyesiilet
Megjelent: 2008. majus 10-én, a Lupus Vilagnapja alkalmabol,
Juliea Venners (Lupus Foundation of America, Inc.)
tamogatasabdl.

MAGYAR LUPUS
EGYESULET

A Magyar Lupus Egyesiilet 1996 ota, a Févarosi Birdsag altal
bejegyzett, kdzhaszni egyesiiletként miikadik, jelenleg tabb, mint 1000
taggal. Evente négy alkalommal talalkozunk az ORFI Lukacs Klubjaban,
ahol kitiind orvosok szdlalnak meg, és probaljak megértetni veliink a
megmagyarazhatatlant. Talalkozéinkat vidam programok zarjak.

Van orvos listank, djsagunk, szorolapunk, plakatunk, betegtajé-
koztatd fiizetiink;»weboldalunk. Weblapunkonsnaponta 200-250
oldalletdltést regisztralunk. Tarsalgd rovatunkban a betegek gyorsan és
konnyen tudjak egymast segiteni, tapasztalatainkat megosztani.

Schopper Gabriella, a Magyar Lupus Egyesiilet alapitjaés elndke
sajnos két évvel ezeldtt elhunyt. Nem akartuk Schopper Gabika
onfelaldoz6 - gyakran erején felili - munkajat elveszni hagyni. Ossze-
fogassal sikeriilt megmententink  egyestletiinket. Az egyesiilet elndke
Purgel Zoltan lett, 6 is SLE beteg. Most minden erdnkkel azon farado-
zunk, hogy az elmdlt iddszak hianyossagait potoljuk és biztositsuk az
egyesiilet tovabbi.miikodését, keressiik,a lehetdségeket melyek anyagi
tamogatast nydjtananak:

Ahhoz, hogy e betegség kellG figyelmet kapjon, még tobb segitségre
van sziikségiink: tamogatoktol anyagi hattér biztositasa, orvosoktol
szakmai segitség, amédiak részérdl még nagyobb nyilvanossag.

MAGYAR LUPUS EGYESULET
KOZHASZNU SZERVEZET

Levélcim: H-6635 Szegvar, Korégy u. 69
Tel. / fax: (63)364-400 -+ E-mail: info@lupusz.hu
Web: wwwlupusz.hu + wwwautoimmunhu
Adészam: 18157860-1-06
Bankszamla szam: 57200062-10027202

Koszonjiik Partnereink: tamogatasat, segitségét!
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A Lupus (SLE) betegségrdl nagyon kevesen és keveset tudnak. A
diagnozis felallitasa nagyon nehéz. Az, ezerarcii” vagy a ,,nagy utanz6”
nevet nem véletleniil kapta. Egy egyszer(i influenzanak vagy mas
betegségnek a tiineteit képes hosszd idn keresztiil utanozni, igy csak a
valdban nagyon képzett orvosok segitségével deriil ki a betegség.

Nem fert6z6, az orvostudoméany mai allaspontja szerint gyogyitha-
tatlan, krénikus szisztémas autoimmun betegség. (A ,,szisztémas” alatt
azt kell érteni, hogy az egész szervezetet megbetegiti.) Mivel krdnikus és
gydgyithatatlan, anyagilag, testileg és lelkileg megviseli a betegeket.

Kutatasok hivjak fel a figyelmet arra, hogy a Lupus leggyakrabban
serdiilékorban, sziilés utan, valtozé korban, napfény hatasara, virusos
megbetegedések kovetkeztében, testi vagy lelki megrazkodtatas
(stressz) hatasara alakulhat ki. (Némely gyogyszer hosszantartd
szedése folyaman az arra hajlamos egyéneknél is eléfordulhat, de a
gyogyszer elhagyasa utan rovid iddvel tiinetmentessé valik a beteg.)

Fleg fogamzd kori ndk betegsége, 0 beteghdl 9 nd. Nem fertdzd,
nem ragalyos, nem rak, nem AIDS! A beteg szaméra a legfontosabb, hogy
megtalalja azt az orvost, akiben megbizik.

Az SLE a Szisztémas Lupusz Erythematosus roviditése. Nehéz
kimondani, még nehezebb éIni vele. . .

Tinet El6fordulas

v Fajdalmas csuklok 95%

v Laz 90%

v izlleti gyulladas 90%

81%

74% [ ]

v Faradékonysag

v Kititések a béron

v Vérszegénység

v Veseelégtelenség

v Mellhartya gyulladas

v Pillang6 alaku kiutés az arcon

v Fényérzékenység
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v Hajhullas %

v Véralvadasi zavarok

Eszlelt-e mar fajdalmas, iziileti duzzanatokat, Q Igen
amelyek 3 honapnal tovabb tartanak? = Nem

Eszlelt-e az ujjain (kéz és / vagy lab) izgalom,
2. vagy hideg hatasara zsibbadast, fajdalmat? o en
Esetleg elfehérednek, kékiilnek?

Laborvizsgalat kimutatta-e mar, hogy vérszegény,
3. vagy alacsony a trombocita szama (véralvadas), g ',f:;
alacsony a fehér vérsejtek szama?

Eszlelt-e mar nehezen gyogyul6 sebeket az orrdban, g Igen
" szajaban? e
Megfigyelte-e mar, hogy arcan pillangé formajd pir @ igen
jelenik meg? o Nem
Eszlelt-e 4llandésult hdemelkedést, vagy lazat par
6. napon keresztiil? o en

(Amelyre nem talalt magyarazatot?)

. R . Qi
7. Estlelt-e légzésnél szird fajdalmat a mellkasdban? 3 fom

Eszlelt-e mar napsugdr hatasara fajdalmas bérpirt @ 1gen

8.
(nem leégés), vagy apro holyagokat a brén? = Nem
9. Talalt-e a laborvizsgalat a vizeletében fehérjét? 3 en
Tapasztalta-e mér, hogy elegendd pihenés ellenére
10. is faradt, kimeriilt, gyenge, fiiggetleniil fizikai o en

/////

Igen valaszok szama:

Ha a felsorolt tiinetek kozill
legalabb haromra igennel vélaszolt,
javasoljuk keresse fel kezeldorvosat
egy alapos kivizsgalas és pontos felvilagositas miatt!

A Lupusos betegek kezelése a gyulladds csokkentésére, az
immunrendszer miikddésének gatlasara iranyul szteroid tartalmi
gyogyszerekkel. E gydgyszerek (Medrol, Immuran, Prednisolon, stb.)
mellékhatasai tovabbi betegségeket okozhatnak, ezért az orvos a
legkisebb hatasos adag beallitdsara torekszik. Ez a tiinetek gyors
valtozasa miatt sziikségessé teszi a beteg fokozott egyiittmiikodését.

A betegnek tanacsos dvakodnia a fert6zésektdl, hiszen immun-
rendszerét gyogyszerekkel bénitjak. Sokat tehet Gnmagaért nem csak
azzal, hogy betartja az orvosi utasitasokat, hanem kiegyensilyozott
étrenddel, életmdddal is. A nem megterheld testmozgas, a roviditett
munkaiddben vald foglalkoztatds hozzatartozik a beteg testi-lelki
karbantartasahoz.

Rendszeresen ellendrizni kell a vesefunkcidt, vizeletet, mert e kor
alattomos, néhany honap alatt tonkreteheti a vesét. Még a tiinetmentes,
gyogyszert nem szedd betegeknek is 3-6 havonta el kell menniiik
laborvizsgalatra.

& Haematologiai az O, .
3 ‘\0 rendellenességek. b
2 Vérszegénység, orlr'Lan, /{9
$ ellenanyagok 'fz
‘o . z
%\ Fényérzékenység, kimutatisa % _

S Napfény hatasara avérben. &/,
2 a kiiitések szama %
(< névekszik a bérén. Neurolégiai g\

g rendellenességek. i}

= Fesziilt, stresszes 5

; Borlel'zfnlseg allapot. 9
az arc felsé N

részén.

anyagok a vérben.

Piros szin(,
korong alaku

kiutések az arc
felsé részén.

\Veseelégtelenség;
fehérje és

vorosvértest
kimutatasa a
vizeletben.

iziileti
gyulladas,
fajdalmas
csuklok.

Mellhartya
gyulladas.



