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MEGHIVO KOZGYULESUNKRE

MEGHIVO

a Magyar Lupus Egyesiilet talalkozojéra,
mely 2007 szeptember 29-én (szombaton)

Tisztelt Aktiv Tagjaink!
Ez(ton értesitjiik, hogy 2007 szeptember 29-én (szombaton) 14
6rai kezdettel tartjuk a Magyar Lupus Egyesiilet 2007 évi harmadik

13-17 oréig lesz

Budapesten, az ORFI Lukécs Klubjdban

(Frankel Le6 u. 25-29).

Tervezett programok:

kozgyilését. A Kozgy(ilés helyszine: Budapest, Frankel Led u. 25-

29 (ORFI Lukdcs Klub).

Amennyiben nincs jelen a meghivott Magyar Lupus Egyesiilet aktiv tagok 50%-a
plusz egy f6, akkor ugyanezen a helyszinen és napon 17 6rakor ismételten
6sszehivom a Kozgy(lést, amely a megjelentek létszamatol figgetleniil szavazo és
hatdrozatképes lesz.

13-14 6raig: Kotetlen beszélgetés, beszamol6 az A Kozgylilés tervezett napirendi pontjai a kévetkezSk
egyesiilet mikadésérd. * Alelndk valasztas.
14-15 ordig: Kozgy(iés. cendle s ok ssrnink vlaston Vil il e,
15 ora: Dr. Kiss Emese docensnd (ORFI) akik aktiv munkdjukkal kézrem(kddnének egyesiiletiink vezetésében. A feladat -
el6adasa ,A lupuszrol sokszemkozt” elsGsorban - a betegekkel valé kapcsolattartds lenne (Interneten és telefonon).
cimmel Fizetést nem tudunk felajanlani, hiszen munkdnkat mindannyian térsadalmi
- s p , munkaban” végezziik, tiszteletdijat nem kapunk. Jelentkezni lehet a kozgydlés
16 ora: Dr. Kadar Janos fdorvos ur (Szent helyszinén, felviligositis kérheté Purgel Zoltin elnkiél a (30)349- 100

Laszlo Korhaz) és
Dr. Haris Agnes (Margit Korhaz)
el6adasa ,Az SLE okozta belsdszervi

telefonszamon, vagy a zoltan@purgel.hu e-mail cimen.
= Szavazas tiszteletbeli tagségok odaitélésérdl
Szeretnénk azoknak az orvosoknak tiszteletbeli tagsagot felajanlani, akik segitik

egyesiiletiinket.

karosodasok, a gyogyszeres kezelés = A 2008. évi tagdij 6sszegének meghatarozésa

lehetGségei” cimmel.
Purgel Zoltan elnok

ROVID HIREK
= Megvalasztdsom utan (4prilis elején) kezdeményeztem a Févarosi Birdsagndl az egyesiilet telephelyének, képviselSjének modositasat, és az j
alapszabaly elfogadédsat. Hosszas ligyintézést kévet6en végre megkaptuk a Févarosi Birdsagtdl a végzést. Most az APEH-ndl kell az
adatvaltozdsokat bejelenteniink. (A szegvéri telephely miatt a APEH Dél-alféldi Regiondlis lgazgatésdgahoz . kerilink”, ezért nagy
valészinlséggel a jovében addszamunk is valtozni fog.)
» Jalius elsejétsl NEM KELL VIZITDIJAT FIZETNI az Szisztémas Lupus Erythematézus (SLE) betegeknek, ugyanis az Egészségiigyi
Minisztérium kibdvitette az SLE betegséggel a ..tart6s orvosi kezeléseket felsorold 2 17/1997 (XII. 1) Korm. rendelet I. szdma mellékletét”. Ez a
kedvezé dontés tobbek kozott egyesiiletiink, mas szervezetek és betegtérsak peticidjanak illetve levelezésének koszonhets. (Méjus 29-én
alirdsokat gydijtottiink peticionkhoz, melyben vizitdijaldl ..felmentést” kértiink Horvath Agnes Miniszter Asszonyt6l.)
* Jalius elején adtunk be egy palyazatot a Nemzeti Civil Alapprogram (NCA) keretén beliil a ,Nyomtatott sajtétermék létrehozasdnak és
fejlesztésének tdmogatdsa” cimmel. A kifrast Papp Andi fedezte fel, alig egy héttel a beaddsi hatdridé el6tt. Minden munkat félretéve készitettiik
el a palydzatot, melyben rengeteget segitett Kriipl Etelka tagunk, aki mar nagy gyakorlattal rendelkezik a palyazatirds teriletén. (A dokumentuma
sziikséges mellékletekkel egyiitt csaknem 2 kg tomegi.) A vissza nem téritendd tdmogatdst Gjsagunk elkészitéséhez szeretnénk felhasznalni.)
* Novemberi taldlkozénkra szeretnénk megjelentetni Gjsagunkat, melyben neves orvosok irndnak az .ezerarci” betegségrol. A Pillangé cimdi
lapban legaldbb 10 kiilonb6z4 irast terveziink (kiilénboz6 szervi érintettségekkel). A kiadvany szinvonalas kivitelezésben késziil el. (36 oldalas,
A/4 oldalméret(, szines djsagrol van sz4.) Még nem tudjuk, hogy a cimlapon mi jelenjen meg. Az amerikai Lupus c. Gjsag boritéjan SLE-s
betegek vannak. Ez j6 6tlet lenne nekiink is, ha valaki vallalkozik a cimlapon torténd szereplésre, jelentkezz a (30)349-0745 telefonszamon.
Viérjuk azon betegtérsak jelentkezését is, akik frnanak (névteleniil) a betegségrdl, tapasztalataikrol. Vagy bérki, aki szivesen részt venne a lap
szerkesztésében, batran jelentkezzen!
* Szeretnénk, ha minden megyében lenne egyesiiletiinknek képviselete. A . képviselSk” feladata lenne a régiobol hozza fordul6 betegek segitése,
felvilagositasa — mely torténhet telefonon, e-mailen, vagy akar személyesen is. A képviselSk elérhetéségeit feltiintetnénk honlapunkon és egyéb
tdjékoztatd kiadvanyainkban. Aki kedvet érez e kdzhasznl munkara, jelentkezzen talalkozonkon, vagy Purgel Zoltan elndknél a (30)349- 1100
telefonszdmon, vagy a zoltan@purgel. hu e-mail cimen.
- AMagyar Lupus Egyesiilet székhelyének (és levelezésének) cime megvaltozott! Uj cim: 6635 Szegvér, Kérogy u. 69
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