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Tamogatasi kérelem

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyestlet 1993 ota képviseli a szisztémas lupusz erythematosusban
(SLE) é16 magyarorszagi betegeket. Egyesiletiink kdzhasznu, orszagos hatokorl betegszervezet, nagyjabdl 300
taggal. Tevékenységiinket dnkéntesek végzik, az elmult tébb mint harom évtizedben senki sem kapott fizetést.
Szolgdltatdsaink — betegforumok, kiadvanyok, online tartalmak — mindenki szamara ingyenesek.

Azzal a kéréssel fordulunk Onokhéz, hogy 2026. IV. negyedévi és 2027. |. negyedévi programjainkhoz és
kdzhasznu tevékenységlinkhdz nyujtsanak anyagi tdmogatast.

1. Bemutatkozas

L~Amikor madsok szivfajdalman csillapitunk, sajat banatunkat feledjiik.”
— Abraham Lincoln

1.1 Ktildetésink és torténetiink

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiletet 1993-ban alapitotta névaddja, Schopper Gabriella, aki
személyes érintettségébdl fakaddan jol ismerte a lupusszal él6k mindennapi nehézségeit, félelmeit és kihivasait.
Eletutja és elkdtelezettsége maig meghatarozza egyesilletiink szellemiségét.

Gabriella mar gyermekkordban allergidval kizdott, késébb pedig vérzékenység miatt szteroidkezelésben
részesllt. Huszonhat éves koraban, problémamentes terhességének utolsé szakaszdban betegsége ismét
fellangolt. Az Amerikai Egyesilt Allamokban élt, ahol mintegy egy év telt el, mire kiderilt, hogy egyre
sulyosbodd panaszainak hatterében a lupusz all. Kezel6orvosa arra biztatta, hogy hozzon létre egy betegeket
osszefogd klubot, hiszen a hasonld helyzetben |évé emberekkel vald talalkozas és tapasztalatcsere sokat
segithet a betegség elfogadasaban és a mindennapi nehézségek lekiizdésében.

Gabriella orvosokat nyert meg az lUgynek, betegtarsakat keresett fel, taldlkozokat szervezett, és kozdsséget
teremtett. Kezdeményezése harom év alatt egyesiletté fejl6dott. A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet
gy a hazai szisztémas lupusz eritematozuszban (SLE) érintettek egyik fontos érdekképviseleti és kdzosségi
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szervezetévé valt. Gabriella 2006-ban bekovetkezett haldldig vezette az egyesiletet, munkdssagaval pedig
maradando 6rokséget hagyott rank.

1.2 Betegtamogatas és hiteles tajékoztatas

Egyesiletiink megalakuldsa ota azért dolgozik, hogy a lupusszal él6k és csaladtagjaik megbizhato
informacidkhoz jussanak, megismerjék a betegség sajatossagait, és megtapasztaljak, hogy nincsenek egyedil a
nehézségeikkel. Ennek érdekében betegtaldlkozdkat, nyilvanos betegférumokat és ismeretterjeszt§
rendezvényeket szervezliink, amelyeken szakorvosok ismertetik a betegséggel kapcsolatos legujabb
ismereteket, a kezelési lehet8ségeket és az egészségmeglrzés szempontjait. Célunk, hogy a betegek és

hozzatartozoik naprakész, kozérthet6 informacidk segitségével magabiztosabban vehessenek részt sajat
egészséglk meglbrzésében és kezelésében.

Az elmult 33 év soran 124, barki szamdra ingyenesen latogathatd betegférumot rendeztink, kozel 100
egészségmeglrzd és betegtajékoztatd kiadvanyt — koztik plakatokat és szordlapokat — jelentettiink meg,
valamint egy alkalommal nemzetkdzi konvencidénak is otthont adtunk. Tajékoztatd anyagaink haziorvosi
rendel8k és szakorvosi varok betegeihez is eljutnak.

1.3 Kiadvanyaink és online tajékoztatas

A 2007-es Ujjaszervezbdést kdvetben, Purgel Zoltan elnokletével, egyesiiletiink m(ikodése és tajékoztatd
tevékenysége tovabb fejlédott. A tagdijakbdl, az addzdk személyi jovedelemaddjanak 1%-os felajanlasaibadl,
palyazati forrasokbodl és az Egészségligyi Minisztérium tamogatasabol olyan kezdeményezéseket valdsithattunk
meg, amelyek régota szerepeltek terveink kdzott.

Megjelentettik Pillangd cimd magazinunkat, a Legfontosabb kérdések és valaszok cimd tdjékoztatd
kiadvanyunkat, valamint DVD-ket, amelyeken szakorvosok el6addsai tekinthet6k meg. Kiadvanyainkkal és online
tartalmainkkal arra térekszink, hogy a lupusszal és mdas autoimmun betegségekkel kapcsolatos ismeretek minél
tobb érintetthez eljussanak.

Weboldalainkon részletes informaciok olvashatdk a lupuszrdl, a lehetséges szervi érintettségekrél és mas
autoimmun betegségekrél. Kiadvanyaink jelentés része elektronikus formaban is elérhetd, honlapjainkat pedig
rendszeresen frissitjik aktudlis hirekkel és tdjékoztatd anyagokkal. Kilondsen biszkék vagyunk arra, hogy
tagjaink online, 6sszesen 105 filmet — szakorvosi el6addsokat és ismeretterjeszté videdkat — tekinthetnek meg,
kb. 3600 perc videdanyag formajaban.

Online tajékoztatd fellleteink:

www.lupusz.hu www.lupus.hu www.lupuszbetegseg.hu
www.lupusbetegseg.hu www.autoimmun.hu www.magyarlupusegyesulet.hu

www.hungarianlupusgroup.org

1.4 M3ajus 10. — Lupusz Vilagnap

A Lupusz Vilagnapjat 2004 6ta minden év majus 10-én tartjak meg. Egyestiletlink a kezdetektd! csatlakozik a
nemzetkozi kezdeményezéshez, amelynek célja, hogy felhivja a figyelmet a lupuszra, eldsegitse a betegséggel
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kapcsolatos ismeretek terjedését, 6sztondzze a kutatdsok finanszirozasat, és hozzajaruljon ahhoz, hogy az SLE
nagyobb figyelmet kapjon a kdzegészségligyben.

Budapesti rendezvényiinket egyben csaladi napnak is tekintjik, hiszen a lupusz nemcsak az érintettek
életére van hatassal, hanem kdzvetve csaladtagjaik és kdzeli hozzatartozéik mindennapjait is befolyasolja. Ezek
az alkalmak lehetdséget teremtenek a taldlkozasra, a tapasztalatcserére, a kikapcsolddasra és az egymastol
kapott tamogatdsra.

1.5 Nemzetkézi kapcsolataink

Fontosnak tartjuk, hogy a magyarorszagi lupuszbeteg-ko6zosség aktiv résztvevdje legyen a nemzetkozi
szakmai és civil egyuttmikodéseknek. Egyesiiletiink tébb alkalommal képviseltette magat a Lupus Europe, az
eurdpai lupuszbeteg-szervezetek ernydszervezetének kongresszusain. Kilondsen jelentés esemény volt
szamunkra, hogy 2010-ben Budapesten mi adhattunk otthont a Lupus Europe soros kongresszusanak.

A nemzetkdzi kapcsolatok erGsitése lehet&séget biztosit a tapasztalatok megosztdsdra, a kozds célok
képviseletére és a magyarorszagi betegek érdekeinek szélesebb korli megjelenitésére.

1.6 A Hevér Krisztina-dij

Egyesiletiink 2009-ben dijat alapitott Hevér Krisztina emlékére, aki 34 évesen hunyt el lupuszbetegség
kovetkeztében. Krisztina egyesiletiink korabbi alelnokeként és nemzetkdzi kapcsolattartdjaként kiemelkedd
munkat végzett a magyarorszagi autoimmun betegek tdmogatdsaért és a nemzetkozi kapcsolatok
megerdsitéséért.

Elkotelezett civil tevékenysége, segit6készsége és kozosségilinkért végzett munkdja ma is példaértéki
szamunkra. A réla elnevezett dijjal ezt az 6nzetlen szolgdlatot és a betegek érdekében végzett kiemelkedd
munkat kivanjuk elismerni.

1.7 Kbz6sség, 6sszefogas, segitség

Egyeslletiinket jelenleg Purgel Zoltan elndk vezeti, munkdjat legalabb tiz aktiv kdzrem(kdéds segiti.
Tevékenységlinket dnkéntesen, dijazas nélkil végezzik, kozos Ugylnk irdnti elkotelezettségbdl. Kozosséglink
kdzel 300 tagot szamlal.

Evente szerveziink taldlkozékat és betegférumokat, amelyek fontos szerepet tdltenek be a kdzdsség
életében. A résztvevék szamara ezek az alkalmak nemcsak a tajékozddasrdl szélnak: lehet6séget adnak arra is,
hogy kiszakadjanak a hétkdznapokbdl, Uj baratsagokat kossenek, megosszak egymassal tapasztalataikat, és
olyan emberekkel taldlkozzanak, akik valdban értik, min mennek keresztil.

A betegséggel vald egylttélés sokszor testi és lelki megprébadltatasokkal jar. Hisszik, hogy a hiteles
tajékoztatds, a kozosség ereje és az egymas iranti figyelem hozzdjarulhat ahhoz, hogy az érintettek kdnnyebben
viseljék a nehézségeket, és reményt, er6t meritsenek a mindennapokhoz.

Kuldetéslnk valtozatlan: informdciot, tamogatast és kozdsséget nydjtani a lupusszal és mas autoimmun
betegségekkel él6knek, valamint hozzdjarulni ahhoz, hogy a tarsadalom minél tébbet tudjon ezekrél a
betegségekrdl.

Mert hisszUk, hogy senkinek sem kell egyedil megkizdenie a betegséggel.
3. oldal
A Magyar Lupus Egyesiilet tdmogatasi kérelme



2. Tamogatasi kérelem

A lupusz sokszor évekig felismeretlen marad, a betegek jelent8s része elszigetel6dik. A korai felismerés, a
betegségrdl sz6ld megbizhatd tudds és a kdzosség ereje javitja az életmindséglket és a kezeléshez vald
kapcsolddasukat. Az egyesilet mikodését az adozok 1%-os felajanldsai, csekély tagdijak és alkalmi pdlyazati
forrasok fedezik. Telefon-, internet- és irodafenntartasi koltségeink nincsenek, ezeket dnkénteseink vallaljak
magukra — ez hosszabb tdvon nem fenntarthatd. A tdmogatas lehet6vé tenné, hogy programjaink szinvonalat

megtartsuk, s6t bévitsik, és tobb dnkéntest vonjunk be.

Mivel minden szolgaltatasunk ingyenes, ezért a tagsagi dijat fizetd tagjaink szama is apadt. Nem tulzunk, ha
azt allitjuk, hogy civil szervezetliink nagyon nehéz anyagi helyzetben van, mindazok ellenére, amit — az
egyébként is csekély 6sszegli - mikddési koltségeink tovabbi takarékoskoddsaért tettlink. Anyagi lehet&ségeink
miatt a mai napig nincs pl. mobil- és vezetékes telefon el6fizetésiink, internet eléfizetésiink, iroda fenntartasi
kiadasunk, személygépkocsi fenntartdsi és utazasi koltségink, stb.... Ezeket mind az egyesilet 6nkéntesei
vallaljdk magukra, amely mar el6bb-utébb tarthatatlan lesz. Kivald kapcsolatunk van az Orszagos
Egészségbiztositasi Pénztarral, t6lUk ingyenesen kapjuk az el6addtermet, amelyért ha fizetni kellene, évente
kozel egymillio forintba kerllne. A lehet6 legtakarékosabban gazdalkodunk, minden lehetéséget kihasznalunk,
hogy tevékenységlnk szinvonalat szinten tartjuk. TisztségviselSink és onkénteseink ingyenesen, fizetés nélkdl
végzik feladataikat. Az utobbi 31 évben senki sem kapott semmilyen fizetést. Azt szeretnénk, ha 2027-ben
legaldbb 30 f6 onkéntesink lenne. Kérjuk, hogy tdmogassak palydzatunkat, hogy meg tudjuk valdsitani
programjainkat.

Civil szervezetlnk legfontosabb célkitlizései kozé tartozik egészségmegbrzd és betegtajékoztatd programok
megvaldsitdsa. Magyarorszag egyik legnagyobb el6addtermében, Budapesten az Orszdgos Egészségbiztositasi
Pénztar székhazaban szoktuk megrendezni betegforumainkat és felvilagositd, tdjékoztatd programijainkat,
amelyek mindenki szamara ingyenesen latogathatdk. Programjainkrél nagy példanyszamban jelentetliink meg
plakatot, melyet nem csak haziorvosi- és szakorvosi rendel6kbe helyeziink ki, hanem weboldalainkon is
megjelentetjik, valamint a hirlevellinkre feliratkozéknak kaldiank ki. El6adasok tartasara kivald orvosokat
szoktunk felkérni, minden eladast videdra rogzitiink, s publikdljuk weblapunkon. lgy azok is ,ott tudnak lenni”
programunkon, akik példaul a nagy tdvolsag miatt nem tudnak eljonni. Csak a mi civil szervezetliink segiti
hazankban az autoimmun betegeket, betegtajékoztatd és egészségmegbrzd kiadvanyokat (Ujsagokat,
szordlapokat, plakatokat) készitiink. Kiemelt célunk, hogy minél tobb egészségmegbrzd és felvilagosito
programot valdsitsunk meg annak érdekében, hogy a magyar lakossag egészségesen éljen, hogy az emberek
meg6rizzék testi-lelki allapotukat, s hogy az autoimmun betegséggel él6k ismerjék betegséglket és az egyre
bovils kezelési lehetdségeiket. Batran kijelenthetjik, hogy 0Osszességében a legtobb ilyen felvilagositd
kiadvanyt a mi betegszervezetiink jelentette meg Magyarorszagon. Minden szolgaltatasunk ingyenes. A betegek
visszajelzései és reprezentativ felmérések hitelesen igazoljak, hogy kdzhasznu szolgdltatasainkra a jovében is
nagy szUkség van. Szamos alkalommal m(kodtink egyatt hivatalokkal, intézményekkel, az § munkajukat is
segitve. Tevékenységiinket és aktivitasunkat illetéen és az altalunk segitett tarsadalmi réteg visszajelzései
alapjan ugy gondoljuk, hogy civil szervezetiink azokhoz a magyar betegszervezetekhez tartozik, akik hazankban
a legnagyobb kdzhasznu feladatot végzik. Civil munkankkal a legraszorultabb rétegen segitiink.
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3. Civil szervezetink adatai

= Név:

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesulet

= Roviditett név:

Magyar Lupus Egyesllet

« Idegen nyelv(i név:

Gabriella Schopper Hungarian Lupus Group

= Székhely: 6635 Szegvar, Kérdgy u. 69.

Telefon: +36 63 364 400

' +36 30 349 1100 (Purgel Zoltan)

= Fax: +36 63 364 400

. | info@lupusz.hu
* E-mail:

zoltan@purgel.hu (Purgel Zoltan)

= Székhely: 6635 Szegvar, Korogy u. 69.

» Elektronikus elérhet&ségek:

Weboldalak: www.lupusz.hu www.lupus.hu
www.lupuszbetegseg.hu www.lupusbetegseg.hu
www.autoimmun.hu www.magyarlupusegyesulet.hu
www.hungarianlupusgroup.org

E-mail: info@lupusz.hu

« M(ikodési terilet:

Magyarorszag (orszagos hatokord).

= Szervezeti forma:

kozhasznu.

= Addészam:

18157860-1-06

* Bankszamla szam:

11702012-20004257

OTP Bank Nyrt.

IBAN: HU96117020122000425700000000
BIC kod: OTPVHUHB

» Statisztikai szamjel:

18157860 9133 529 06

* Birésagi nyilvantartasi szam:

7106 (F6varosi Birésag)
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» K6zhasznUsagi fokozat:

kozhasznu

» K6zhasznUsagi nyilvantartasba vételi
bejegyz6 végzés szama:

7. Pk. 60.454/1996/9

» Hivatalos képviseld neve:

Purgel Zoltan

« Hivatalos képvisel6 elérhetdsége:

Levélcim: 6635 Szegvar, Kérogy u. 69.
Telefon: (63)364-400, (30)349-1100
Fax: (63)364-400

E-mail: zoltan@purgel.hu

. Projekt terv, koltségvetes

Varatlanul meghibasodott tobb informatikai eszkdzlnk és egy nyomtatonk, ezért szikséglink lenne
szamitastechnikai targyi eszkdzok beszerzésére, de nem rendelkeziink sajat forrassal. 2 db laptopot és 1
db szines nyomtatot szeretnénk vasarolni, valamint kis értékd kiegészitéket.

Terveink szerint 2027 tavaszan jelenik meg a Pillangé magazin 13. lapszama, amelynek kdzponti témaja
a modern terdpias lehetéségek SLE-ben lesz. Szeretnénk bemutatni mindazokat az Ujabb kezelési
lehet8ségeket, terdpias iranyokat és szakmai eredményeket, amelyek reményt és Uj lehet6ségeket
jelenthetnek a lupusszal él6k szamadra. Célunk ezuttal is az, hogy kdzérthetd, hiteles és hasznos
informaciokat adjunk az érintettek kezébe, mikozben kozelebb hozzuk egymdshoz a betegeket, a
szakembereket és a betegszervezeteket. A nyomtatott kiadvany elkészitési kdltsége nagya anyagi terhet
ré rank, azt nem tudjuk megfinanszirozni. Tamogatas esetén a magazinban meg tudunk jelentetni A4+
méret( hirdetést.

Tamogatas esetén tisztségviselSink és onkénteseink is részt vennének edukacidos programokon, hogy
szakmai tuddsuk és tdjékoztatdé munkdjuk szinvonala tovdbb fejl6djon. Szamos ilyen lehetGség
kinalkozik, de ezeket a programokon anyagi okok miatt nem tudunk részt venni.

2027. marciusban szeretnénk megjelentetni Lepke cim{ Gjsdgunkat. A nyomtatott kiadvanyokat postai
kildeményben szoktuk eljuttatni tagjaink, betegtdrsaink, valamint partner orvosok részére.

Weboldal és videodfelvétel koltségek: a betegférumainkon elhangzé orvosi el6addsokat videdra rogzitjik
és online publikaljuk tagjainknak. Modern weboldalakkal rendelkeziink a lupusz.hu lupus.hu sle.hu
autoimmun.hu lupusbetegseg.hu lupuszbetegseg.hu magyarlupusegyesulet.hu és a
hungarianlupusgroup.org domain cimeken. Webtarhelylinkdn éridsi adatmennyiségl videdanyag van,
jelenleg 105 db orvosi el6adas felvétel, kb. 3600 perc , terjedelemben”.

Szeretnénk nyomtatott betegtajékoztatd szérdlapot késziteni, amelyet Magyarorszag autoimmun
centrumaiba és immunoldgiai szakrendelések vardiba helyeznénk ki. Terveziink plakat készitést is,
valamint kis értékd reklamajandék készitést (logds toll). Idénként szoktunk fizetett hirdetést
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megrendelni a Facebook fellletén, amelyben a tagbelépést és az SLE betegség tiineteire hivjuk fel a
figyelmet.

. Tovabbi informacidk tamogatas esetén

Tamogatasi kérelmiink pozitiv elbirdldsa esetén az OTP Bank Nyrt-nél vezetett 11702012-20004257
szamlaszamon tudjuk fogadni a tamogatasi forrast. IBAN szamlaszam:
HU96117020122000425700000000. BIC kod: OTPVHUHB. Az OTP Bank székhelye: 1051 Budapest,
Nador utca 16.

A tamogatasrol igazolast allitunk ki, a dokumentumot a tamogatdsi forras beérkezése utan hdarom
honappal kuldjik el. Amennyiben a tdmogatd kéri, a tdmogatds terhére elszamolt szamlakon zaradékot
helyezliink el a felhasznalt forrassal megegyezden, ezutan a szamla hitelesitett valtozatat elkildjik a
tamogatdnak.

Egyes esetekben szamlat tudunk kidllitani a tdmogatds 6sszegérdl, a szamla tétele lehet rekldm-hirdetés

szolgdltatas.

6. LetOltés

Weboldalunkrél a https://www.lupusz.hu/letoltes/ cimrdl letdlthetdk civil szerveztiink hivatalos dokumentumai,

kiadvanyai, ezek kozll a fontosabbakat itt is feltlintetem.

K6zhasznusagi melléklet
2025.

https://www.lupusz.hu/wp-content/uploads/2026/02/kozhasznusagimelleklet2025.pdf

Kiegészité melléklet
2025.

https://www.lupusz.hu/wp-content/uploads/2026/02/kiegeszitomelleklet2025.pdf

Szakmai beszamold
2025.

https://www.lupusz.hu/wp-content/uploads/2026/02/szakmaibeszamolo2025.pdf

Alairds minta
2026. februar 5.

https://www.lupusz.hu/wp-content/uploads/2026/02/alairasminta20260205.pdf

Kivonat
2026. februar 23.

https://www.lupusz.hu/wp-content/uploads/2026/02/kivonat20260223.pdf
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https://www.lupusz.hu/wp-content/uploads/2026/02/kivonat20260223.pdf

Nagyon szamitunk vallaltuk tdmogatdsara, kérem, hogy tdmogassak valamelyik projekttnket!

Budapest, 2026. oktéber 1.
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Tisztelettel:  Purgel Zoltan

ugyvezetd

8. oldal
A Magyar Lupus Egyesiilet tdmogatasi kérelme



