Bemutatkozik
a Schopper Gabriella
Magyar Lupus Egyesiilet

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesuletet 1993-ban névadodja
alapitotta. Schopper Gabriella gyermekkori allergiaban szenvedett, késébb
egy fellépb vérzékenység miatt szteroidokat kapott. Huszonhat éves volt,
amikor — problémamentes terhességének utolso fazisaban — a betegség
ismét tamadt. Gabriella Amerikaban élt, ahol kérulbelul egy év utan derult
ki, hogy sokasodé panaszai mogott a lupusz all. Kezeléseket kovetéen id6rél
idére tlnetmentessé valt, majd ismét fajdalmakkal, szenvedésekkel teli
periédusok kovetkeztek. Hazassdga a betegség miatt megromlott, végul ugy
dontott, kisgyermekével hazakoltozik Magyarorszagra. Amerikai kezel6-
orvosa javasolta, hogy alapitson klubot, hiszen a betegtarsakkal valo
kapcsolat sokat segithet abban, hogy koénnyebben viselje betegségét.
Orvosokat nyert meg, betegtarsakat keresett fel, talalkozdkat szervezett,
majd harom év multan a klub egyesuletté alakult. Az SLE (Szisztémas Lupusz
Erythematosus) betegek hazai érdekszervezete nem véletlenul forrt egybe
nevével: Schopper Gabriella 2006-ban bekovetkezett halalaig vezette az
egyesuletet. Szervezte a betegtaldlkozodkat, tandcskozasokat, amelyeken
szakorvosok szdmoltak be a betegséggel kapcsolatos legujabb informaciok-
rél, kezelési modokrol. Szérdlapokat adtak ki, internetes férumot, weblapo-
kat Gizemeltetnek, nemzetkozi szervezetekhez csatlakoztak.

2004-t6] majus 10-e a Lupusz Vilagnapja, a
nemzetk6zi kezdeményezéshez a magyar
egyesllet is csatlakozott. Az évenkénti vilag-
rendezvény célja nem egyszerlien a betegség-
hez kapcsolédo ismeretek terjesztése, hanem

az is, hogy novekedjen a lupusz-kutatasok World
finanszirozasa, és az SLE kozegészségligyi Lupus Day“‘

témava valjon. A budapesti egynapos rendez-

vényt csaladi napnak is nevezik, hiszen a 10 May
betegség kozvetve érinti a beteg kozelebbi és
tavolabbi hozzatartozéit is.

A Magyar Lupus Egyestilet tobbszor képvi- \ /

seltette magat a lupusz betegek eurdpai
ernydszervezete, a Lupus Europe konvencio-
jan, s 2010-ben Budapesten hazigazdaja volt a '
Lupus Europe soros kongresszusanak.

Az egyesiletnek van orvos listaja, szoro-
lapja, hirlevele (Lepke), exkluziv magazinja
(Pillango), DVD-je, j6 kapcsolatokat apol mas
betegcsoportokkal, a médiaval és néhany
gyogyszergyarral. 2007 &szén orszagos
képviseleteik alakultak: jelenleg az orszag 11
pontjan mikodnek. A terlleti képvisel6k
feladata a hozzajuk fordulé betegek tajékoz-
tatasa e-mailben, telefonon vagy személyesen.

A 2007-es Ujjaszervez6dést kovetben —
Purgel Zoltan elndkletével — a mikodtetés is
hatékonyabba valt: az ad6zék egyszazalékos
adofelajanlasan, a csekély tagdijakon, olykor
palyazati forrasokon kivul az Egészségligyi
Minisztérium palyazatan jutottak jelentés
anyagi tamogatashoz. Ebbdl régdta dédelge-
tett dlmunk is valéra valt: megjelenhetett
Pillango6 cim{i magazinuk, a ,,Legfontosabb
kérdések és valaszok a lupuszrél” ciml

EUROPE

kiadvanyuk, DVD-jlik - melyen orvosi el6adasok nézhet6k meg. Az egyesulet
honlapjain (www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu, www.sle.hu) minden
informacié megtaldlhaté a lupuszrél, a szervi érintettségekrdl és egyéb
autoimmun betegségekrél. Minden kiadvany elektronikus formaban letolt-
hetd, megtekintheté, a honlapot rendszeresen frissitik aktualis hirekkel,
informaciokkal. A Tarsalgé rovatba napi tobb tizenet érkezik, ezen a férumon
tudjak egymast segiteni az autoimmun betegek. 2012. majus 10-én elindult
Az orvos valaszol” szolgdltatas is: a Tarsalgd rovatban a betegek
kérdéseket tehetnek fel, s hiteles valaszt kapnak immunolégus orvostél. A
Magyar Lupus Egyesilet biiszke arra, hogy a weblapjukon tagjaik 48 filmet
(orvosi el6adast) 6sszesen kozel 34 éranyi video anyagban tekinthetnek meg
on-line.

Az egyesllet 2009-ben dijat alapitott,
amelyet a 34 évesen lupuszban elhunyt Hevér
Krisztinarol, az egyesilet volt alelnokérél és
nemzetkozi kapcsolattartojarol nevezett el. Az
egyesllet és a magyar autoimmun betegek
sokat koszonhetnek Hevér Krisztina munka-
janak, sokat tett a nemzetkdzi kapcsolatok
megerGsitése érdekében, civil munkajaval a
magyar lupusz betegeket segitette. Kiemelke-
d6 munkaja példaértékd mindenki szamara.

2012-ben az egyesiilet megalapitotta a Dr.
Kaposi Mor Alapot. E pénzigyi alap keretében
szeretnének a raszorulé autoimmun beteg-
ségben szenvedék gydgyszerkoltségeihez
hozzajarulni. Azokat a betegeket kivanjak
tamogatni, akik anyagi helyzetiik miatt mar az
autoimmun betegséguikkel 6sszefliggd, rend-
szeresen szedett gyogyszereit sem tudjak
kivaltani.

Ma az egyesiilet elnoke Purgel Zoltan,
munkajat onkéntes tagok segitik. Civil
feladataikat 6nzetlentl, fizetés nélkil végzik. A
Magyar Lupus Egyesiiletnek kozel ezer tagja van, s évente haromszor szervez
Budapesten ingyenesen latogathaté betegférumokat. A tagok szerint a
rendezvények nagyszerl alkalmak arra, hogy a magukat sokszor négy fal
kozé zaré betegek kikapcsolédjanak és baratokra leljenek.

Az egyesuletnél varjak lupusz betegek, leend6é tagok, onkéntesek
jelentkezését, csatlakozasat. A tagsagi dij évente 1500-3000 Ft, a feltételekrdl
az alabbi elérhetéségeken lehet tovabbi informacidkat kapni.

~Amikor masok szivfajdalman csillapitunk, sajat banatunkat feledjik.”
(Abraham Lincoln)

Elérhet6ségek, adatok:

® Teljes név: Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyestilet
® Roviditett név: Magyar Lupus Egyesiilet

& Web: www.lupusz.hu www.autoimmun.hu www.sle.hu
® E-mail: info@lupusz.hu

9 Telefon / fax / lzenetr6gzitd: (63)364-400

® Levélcim: 6635 Szegvar, Kérégy u. 69.

& Adoészam: 18157860-1-06 (egy szazalék felajanlast fogadunk)

© Bankszamla szam: 57200062-10027202 (anyagi tamogatast fogadunk)
$ IBAN: HU98 5720 0062 1002 7202 0000 0000 BIC koéd: SZGTHUHB

® Dr. Kaposi Mor Alap bankszamla szama: 57200062-1003 1858

LUPUSZ

Az ezerarcu betegség

A lupusz (SLE) az egyik legsokarcubb, kronikus autoimmun betegség.
Tizezer emberbdl évente egyet érint. Az atlagosan 1500 fés korzetet alapul
véve egy haziorvos tehat nyolcévente talalkozik egy Ujonnan megbetegedett
lupusz beteggel. A betegséget a mult szazadban bérpirral jaré gyulladésos
boérbetegségnek tartottak, s bért roncsold bdértuberkoldzishoz hasonlitot-
tak. Kaposi Moric ismerte fel, hogy a betegségnek létezik egy tigymond
szisztémas valtozata, amelyet tébb szervrendszer megbetegedése kisér.

A lupusz betegek szervezetének védekezé rendszere meghibasodva
mikodik. Az immunrendszer a sejtmagra reagélo, az ellen termel6dé anti-
testeket termel. A betegség kozvetlen kivalté okat nem ismerjik, de az
valdszin(sithetd, hogy orokletes tényezdk is befolyasoljak a betegség irant
fogékonysagot. A koérfolyamatot virusok, ultraibolya sugarak, hormonalis
valtozasok indithatjdk el. A betegek 90%-a fogamzoképes, 18-45 év
kozotti n6. A férfihormon kicsit véd. N6knél a betegség gyakran sziilés utan
jelentkezik, ami feltehetéen 6sszefligg azzal, hogy a terhesség soran a néi
hormonszint megemelkedik. 10-15 éves lappangasi id6 utan is Ujra
fellobbanhat.
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A lupusz (SLE) betegseg tunetei

SLE =

Systemic Lupus Erythematosus

Kozponti és periférias idegrendszer Szem és nyalkahartyak

Pszichozis, fejfajas, neuropatia, depresszio,

fesziilt allapot, rossz kozérzet, laz. :‘?i

Vérszegénység, trombozis, csokkent
trombocitaszam, extrém faradékonysag.

Mellhartya gyulladas, tidégyulladas.

Fekélyek a szajban, orrban, szemszarazsag,
szajszarazsag.

Pillang6 alaku kiutés az arcon,
fényérzékenység.

Sziv

Szivburokgyulladas, szivizomgyulladas,
szivbelhartyagyulladas.

Fehérjevizelés, magas vérnyomas,
veseelégtelenség, 6démak.

Hanyinger, hasmenés, testsuly csokkenés.

Iztlet és izomrendszer

No6i nemi szervek

iztileti fajdalom, iztileti gyulladas,
izomfajdalom.

Terhességi komplikaciok, vetélés,
szabdlytalan menstrudciés ciklus. %

A tiinetek szazalékos el6fordulasa
a lupusz (SLE) betegeknél

Krénikus autoimmun
betegseg.

Tinet Eléfordulas
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izuleti gyulladas

Nem fert6zo.
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Faradékonysag

Kititések a béron
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Vérszegénység
Veseelégtelenség
Mellhartya gyulladas

A betegek 90%-a

Pillangé alaku kitités az arcon
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® Tunetek

Az SLE jelentkezhet lappangva, altalanos tunetekkel: l1azzal, faradékony-
saggal, nyirokcsomo6 duzzanattal, izlleti fajdalommal, fogyassal, rossz
kozérzettel. De kezd6dhet idegrendszeri tinetekkel: fejfajassal, depresszio-
val, olykor bénulassal is. A hosszi tinetmentes id&szakok fel-fellobbano
betegségi periddusokkal valtakozhatnak. A kitjulas okait nem ismerhetjuk,
de kivalthatja fert6zés, terhesség, stresszis.

® Diagnozis

A szeszélyes lefolyasu kor folyton valtozé képet mutathat. A helyes
diagndzis felallitasat jellegzetes tunetegyuttes fennallasa segiti. Laborato-
riumi és képalkoto eljarasokkal (ultrahang, rontgen, stb.) igazolhaté a
betegség megléte.

® Kezelés

A lupusz betegek kezelése a gyulladas csokkentésére, az immunrend-
szer muikodésének gatlasara iranyul. E szteroid tartalmd gyogyszerek
mellékhatésai tovabbi betegségeket okozhatnak, ezért az orvos a legkisebb
hatasos adag beallitdsara torekszik. A tlnetek gyors véltozasa miatt
szlikségessé teszi a beteg fokozott egylttmiikodését. A betegnek tanacsos
6vakodnia a fert6zésektdl, hiszen immunrendszerét gyégyszerekkel
bénitjdk. Az utdbbi években Magyaroszagon is elérhetéek bioldgiai
(célzott) terapias, modern gydgyszerek. A beteg sokat tehet 6Gnmagaért
nem csak azzal, hogy betartja az orvosi utasitasokat, hanem kiegyensulyo-
zott étrenddel, életmoéddal is. A nem megterhelé testmozgas, a roviditett
munkaidében valé foglalkoztatas hozzatartozik a beteg testi-lelki karbantar-
tasahoz. Rendszeresen ellenérizni kell a vesefunkciét, vizeletet, mert e kér
alattomos, néhany hénap alatt tonkreteheti a vesét. Még a tlinetmentes
betegeknek is 3-6 havonta el kell mennie laborvizsgalatra.



