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A megszokottndl kicsit hosszabb id6 utan djra jelentkeziink Lepke c. hirlevél kiadvanyunkkal Nyaron
egy nagyon nagy munkaval, a 21. Lupus Europe konferencia magyarorszagi megrendezésével voltunk
elfoglalva. Ugy is fogalmazhatok, hogy az egyesiiletiink 17 évvel ezel6tti alapitasa 6ta a sok-sok nagy
feladat mellett eddig ez volt eddig a legnagyobb munkank. A konferenciarél a 2010. november 13-i
talalkozéonkon szeretnénk beszamolni, valamint 2011 év elsé negyedévében megjelenik Lepke cimdi
kiadvanyunk kiilénszama, melyben csak errdl a konvenciérdl esik szé. Errél az eseménnyel kapcsolatban
most csak az egyik szamomra legfontosabb dolgot szeretném megemliteni: példaértéki Gsszefogassal,
csapatmunkaban sikerllt egy olyan konferenciat szerveznlnk, melynek eredményeként rengeteg
elismerést kaptunk. A ,csapattagok” nevei, akik mellettem részt vettek a szervezési munkaban:
BALAZS HENRIETTA, BERA ISTVANNE ILONA, JANECSKO ANNA, MARTASZEKI FERENCNE
ILONA, TURI GABRIELLA és VARGA GABOR. Ugy érzem, hogy ez az osszefogés egyesiiletiink
jovGjére is pozitiv hatassal lesz.

Dr. Poér Gyula Féigazgaté Urtél megtudtam, hogy elkésziilt a Lukacs Klub feltjitdsa, igy talalkozéinkat
Ujra a régoéta megszokott helylinkén, az ORFI Lukacs Klubjaban tartjuk (Budapest, Frankel Le6 u. 25-
29). Eztiton is koszoném Féigazgatd Urnak valamennyi tagunk nevében, hogy rendelkezéstinkre bocsajtja
a Lukdcs Klub helyiségét. Novemberben bepétoljuk a szeptemberben elmaradt taldlkozdnkat is, igy
2010. november 13-an és utana két hét mulva, 2010. november 27-én is lesz talalkozénk. Minkét
talalkozoénk kalonleges lesz, a november 13-i talalkozénkon vendégiink lesz Dr. Kiss Zso6fia belgydgyasz
orvos, aki maga is lupuszos beteg(!), igy egy masik perspektivabdl latja a lupusz betegséget. Ez az
talalkozonk is kiildnleges lesz, hiszen ez az elsé alkalom, hogy ,messzebbrdl” jénnek neves eléaddk. Ezen
a taldlkozén vendégiink lesz a Debreceni Egyetem Orvos- és Egészségiigyi Centrum, lll. szamu
Belklinika Igazgatéja, Dr. Zeher Margit Professzornd, és Dr. Tarr Tiinde egyetemi tanarsegéd. Kilén
o6rom szamomra, hogy a neves el6adok mellett eljonnek a debreceni Autoimmun Betegegyesiilet
tagjai is, s Gjra vendégiil lathatjuk Oket.

Sok szeretettel varok mindenkit taldlkozéinkra, melyek - mint mindig — ingyenesek, s nem csak tagjaink
szamara latogathatok.

Purgel Zoltan elndk
Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesllet
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a Magyar Lupus Egyesiilet talilkozéjdra, betegférumdra mely 2010. november 13-an
(szombaton) 13-16 6raig lesz Budapesten, az ORFI Lukacs Klubjaban (Frankel Le6 u. 25-29).
Tervezett programok:

13 -14 ¢raig:KOtetlen beszélgetés, tagbelépési-, adategyeztetési-, tagdijbefizetési lehetdség.

14.00 ¢ra: Dr. Kiss Zsdfia belgydgyasz szakorvos (Budai Irgalmasrendi Kérhdz, Belgyogyaszati
Osztély) Orvos és lupuszos beteg: skizofrén helyzet cim el6adasa.

15.00 ¢ra: Nemzetkozi konferenciat szerveztiink... cimmel Gsszefoglald a 21. Lupus Europe
konferenciardl, melyet a Magyar Lupus Egyestilet szervezett 2010. szeptember 22-tdl
26-ig Budapesten.

16.00 ¢: Média szerepléseink a televizioban. Aki nem latta, vagy Ujra megnézné, azoknak
levetitjlik az RTL Klub Reggeli cimd mtsoraban bemutatott riportot Dr. Nagy Gyorgy
egyetemi adjunktussal. A riport témadja a Reumatoid Artritisz volt. Ezutan a TV2
Napl6é cimd mdsordban bemutatott ,Dr. House kedvenc betegsége: Lupusz” cimU
riportfilmet vetitjik le.

Programjaink Mindenki szdmara dijmentesen latogathatok!

a Magyar Lupus Egyesilet taldlkozéjara, betegférumdra mely 2010. november 27-én
(szombaton) 13-17 éraig lesz Budapesten, az ORFl Lukacs Klubjaban (Frankel Le6 u. 25-29).
Erre a taldlkozonkra a Debreceni Egyetem Orvos és Egészségtudomanyi Centrum, Ill. szamu
Belgyogyaszati Klinikardl érkeznek el6adoink, s vendégeink lesznek a debreceni Autoimmun
Betegegyesiilet tagjai is.

Tervezett programok:

13 -14 sraig:KOtetlen beszélgetés, tagbelépési-, adategyeztetési-, tagdijbefizetési lehetdség.

14.00 sra: Dr. Zeher Margit egyetemi tandr, igazgaté (Debreceni Egyetem Orvos és
Egészségtudomanyi Centrum, lll. szdmu Belgydgyaszati Klinika) Lupus napjainkban
cim el6adasa.

15.00 sra: Dr. Tarr Tiinde egyetemi tandrsegéd (Debreceni Egyetem Orvos és Egészség-
tudomanyi Centrum, Ill. szdmU Belgydgyaszati Klinika) Krénikus gyulladas és
kovetkezményei SLE-ben cim(i elSadasa.

1615 ¢. A Magyar Lupus Egyesiilet kozgytilése. Részletek és meghivé a 3. oldalon.

Programjaink Mindenki szamara dijmentesen latogathatok!
A J
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MEGHIVO KOZGYULESUNKRE

Tisztelt Tagjaink!

Ezliton értesitem, hogy Alapszabalyunk szerint kozgytilést hivok 6ssze, melyet 2010.
november 27-én (szombaton) 1615 6rai kezdettel tartunk Budapesten a Frankel Led
u. 25-29 sz. alatt (ORFI Lukécs Klub). Amennyiben nincs jelen a meghivott Magyar
Lupus Egyesiilet aktiv tagjainak 50%-a plusz egy f6, akkor ugyanezen a helyszinen és
napon 1645 6rara ismételten dsszehivom a Kozgyilést, amely ugyanazon napirendi
pontokkal a megijelentek létszamatol fliggetlenll szavazé és hatarozatképes lesz.

A Kozgytilés tervezett napirendi pontjai a kovetkezdk:

1. Az egyesillet alelndkének megvalasztasa. (Martaszéki Ferencné alelnok
megbizatdsa 2010. szeptember 29-én lejart, ezért alelndkot kell valasztanunk.)

Kérem, hogy akinek szamit egyesuletiink jovéje, vegyen részt koézgydilésiinkon! Aktiv
tagjaink megjelenésére feltétlen szamitok!

Budapest, 2010. oktéber 20.

Purgel Zoltan
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ADO EGY SZAZALEK
Szeptember elsején kaptunk az APEH-tdl értesitést, melyben koézolték, hogy nyilvantartasuk szerint a
felajanlott Gsszeg vérhaté nagysdga 1.255.916 Ft. Id6kézben mar folyositottdk is ezt az Osszeget.
Szeretném megragadni az alkalmat, hogy megkdszonjem Mindazon Személyeknek, akik gondoltak
egyesiletlinkre addbevallasuk kitoltésekor. Koszondm, kdszonjik tagjaink, betegtarsaink nevében is
a felajanlott adé 1%-okat. Kiilon készoném azon segitéknek, Doktoroknak, Akik segitették
egyesiiletiink 1%-os kampanyat. llyenkor érezzilk azt, hogy milyen nagyfoku elismerést kapunk
munkankért az adofizetéktdl. Tovabbra is folytatjuk aktiv tarsadalmi munkankat, melyet valdban
tarsadalmi munkaként, ingyenesen végziink.

KOZLEMENY A 2009. EVBEN RESZUNKRE ATUTALT SZJA 1 %-OS OSSZEG

FELHASZNALASAROL
A 2009, évben (a 2008. adbévben) a Magyar Lupus Egyestilet 1.511.000 Ft ado egyszazalékos felajanlast
kapott. Eziton is készonlink minden felajanlast! Ez a magas 6sszeg nagy segitség volt egyesiletiinknek
abban, hogy minél kiemelkeddbb, eurépai szinvonall munkat végezziink. Ebbdl az &sszegbdl tudtuk
megjelentetni Lepke cimd hirleveleinket, Pillangd c. magazinunkat, DVD kiadvanyainkat. Az &sszegbdl
részben finansziroztuk talalkozdink koltségeit, weboldalunk fenntartasat, konferenciakoltségeket, és
egyéb mikodési koltségeket. Még egyszer kdszonink minden felajanlast, jovdre is szamitunk minden
egy szazalékra.

ADO EGY SZAZALEK: SEGITSEN KAMPANYUNKBAN!

Ebben az ,ad6éévben” is nagy hangstlyt

szeretnék helyezni idén ad6 egy-szazalékos

kampanyunkra. Most egy ujabb # Z apu J)z ?
formatumd reklammal jelentke- \ /ﬂ

ztink, Dr. House cim(i filmsorozatbol Lu usz? .

ismert orvos ,arca” a legujabb : agu’@ usss

hirdetésinknek. A  TV2-n =
Jfutd"népszerd  filmsorozatban ’é L U P U S Z
Dr. House betegeinél tdbbszor DR. HIOUSE

is a Iupuszra.gondol... Ezért KEDVENC BETEGSEGE
gondoltunk mi is arra, hogy

Dr. House lesz az egyszazalé-
kos kampanyunk fészerepldje.
Bizom benne, hogy sikeres lesz .,
ez az Ujabb megjelenés, s most Adészamunk:

nem ,lopja" el egyik szervezet . 18157860-1-06
sem Otletlinket. E hirlevellink /
mellé minden tagunknak kildiink
egy add egyszazalékos hitémag-
nest.

Szeretnénk, ha kovetkez8 éviink is
ugyanolyan programokban és kiadva-
nyokban gazdag lenne, mint a 2010-es év.
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Nekiink - és mindazon szervezeteknek, akiknek valéban szliksége van az adé egy szazalékara - nem tud
kélteni oridsplakatra. Ezért kérek mindenkit, hogy vegyen részt ebben a munkéban, s ne csak sajat és
csaladja adéfelajanlasaval segitsen, hanem keresse meg tavolabbi ismerdsét, rokonat, baratjat, kollégajat,
szomszédjat, stb.
Az autoimmun betegek nagy része rokkantnyugdijas. Mivel nincs adéjuk, igy rendelkezni sem tudnak az
egy szazalékrdl. Ez az egyik olyan tény, amelyben hatranyban vagyunk mds szervezetektdl. Ezért is
fontos a kampanymunka! Ennyit kérem tegyen meg mindenki egyesiletiinkért! Nem nagy munka, de
rengeteg segitség! Adészamunk: 18157860-1-06

DVD-K TAGJAINKNAK
201. év elsé negyedévében kézbesitjik tagjaink szamara 6. DVD-nket, melyen a 2010. év eseményei
tekintheték meg (2010. marcius 31-i taldlkozén elhangzott elSadéasok, 2010. majus 9-i World Lupus Day
osszefoglald, és a 2010. november 13-i és 27-i taldlkozok elGadasai.)
Fontos szdmunkra, hogy orvosi elGadasainkat, beszamolbinkat azon tagjaink is meg tudjak nézni, akik a
tavolsdg vagy egészségligyi okok miatt nem tudnak eljonni taldlkozéinkra. Harom év 6ta rogzitjiik a
taldlkozéinkon elhangzé eléadédsokat, majd a studié utémunkalatok utan publikéljuk weblapunkon és
DVD kiadvanyt késztiink. igy aki nem rendelkezik internet eléréssel, az otthondban is megnézheti DVD-
lejatszd segitségével el6adasainkat. De érdekes lehet azoknak is Ujra megnézni, akik mar személyesen
lattak az el6adast. A DVD kereskedelmi forgalomba nem kerdil, azt kizardlag tagjaink kapjak meg.

TV-S MEGJELENESEK
Az utébbi idében kettd alkalommal kaptunk felkérést kereskedelmi TV-csatornaktol.

2010. aprilis 19-én az RTL Klub Reggeli cim(i miisoraban Dr. Nagy Gyorgy Adjunktus Ur beszélt a
reumatoid artritisz betegség kialakulasarol, kezelésérdl, bioldgiai terapias lehet&ségekrdl.

2010. augusztus 29-én a TV2 Napl6 cimi musoraban Dr. House kedvenc betegségérdl, a lupuszrdl
volt sz6. A népszerli filmsorozat rajongdi tudjak, hogy a doki els6ként mindig erre a betegségre
gyanakszik, csapata pedig megprobdlja kizarni ezt a kort. A Napldé utdna nézett a | titokzatos”
lupusznak... A Naplo f6szerkesztdjének (Szalay Adam) riportjdban az ,ismerdseink” koziil szerepelt Dr.
Nagy Gyorgy Adjunktus Ur, Toth-Sebestyén Ibolya, Turi Gabriella és Purgel Zoltan. Ezt az adést
hivatalos nézettségi adatok szerint legalabb 117483 f§ nézte. Eziiton is kdszonjiik a Naplo stabjanak
a szinvonalas munkajukat!
TAGDIJ FIZETES

A Magyar Lupus Egyesllet tagdija nem emelkedett, a 2011-es évre a tagdij 6sszege 2500 Ft. Kérjiik
tagjainkat, hogy egyesiiletiink z6kkenémentes muikodése érdekében 2011. januar 31-ig
egyenlitsék ki a tagdijat. Az egyesiileti tagdij bevételinket KIZAROLAG miikédési koltségeink
finanszirozasara hasznaljuk fel, pl. postakoltség, telefonkoltség, weboldal fenntartés, nyomtatvanyok,
stb... (Gyakorlatilag az egész évben befolyt tagdij bevételek csak az éves postakoltséglinket sem tudjak
teljes mértékben fedezni. ) Tagjainknak kiildtiink készpénzatutalasi megbizast (sarga csekket), de a tagdij
kiegyenlithet§ banki atutaldssal az 57200062-10027202 szamlaszamra (Ez a fizetési mdéd a
legbiztonsagosabb. Kérjik, hogy ha nem sajat szamlajardl utalja a tagdijat, a kdzleményben tintesse fel
a tag nevétl), postautalvanyon (piros csekken), levélcimiinkre: 6635 Szegvar, Kérogy u. 69. Magyar
Lupus Egyesiilet vagy személyesen a 2010. november 13-i és november 27-i taldlkozénkon, 13-14
oraig. Cim: ORFI Lukacs Klub Budapest, Frankel Led u. 25-29,

A 2010. évi tagdij kiegyenlitését igazold bélyeget (melyet a tagsagi kartydba kell ragasztani) 2011
marcius 15-ig kildjiik meg azon tagjainknak, akik a befizetési hatarid6t betartva, kiegyenlitették
tagdijukat. Késedelmes kiegyenlités miatt a késébbiekben nem tudjuk pétolni a bélyeget! Aki
szeretne Uj tagsagi kartyat, kérésre dijmentesen kildiink. (Eléfordulhat azon tagjainkndl, akik a 2010.
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évben valtottak tagsagot, hogy nem kaptak tagsagi kartyat. Ezt 2011. marcius 15-ig pétoljuk!)
Amennyiben a tagdij kiegyenlitése a feltlintetett hatariddig nem torténik meg, alapszabélyunk
értelmében a tagsag automatikusan megsztinik. Amennyiben az adatokban valtozas kévetkezett be,
kérjlk, azt is jelezzék mihamarabb!
2011-ben kizarélag érvényes tagsaggal rendelkezd tagjaink a kovetkezd lehetdségekkel élhetnek:
* Megkapjak postai tton:

+ A négy alkalommal megjelend ,Lepke” cim(i hirlevél kiadvanyunkat,

+ A minimum egyszer megjelend ,Pillang6” cimd betegtajékoztaté6 magazinunkat,

+ DVD kiadvanyainkat, melyen neves orvosok tartanak eléadast a lupuszrdl,

+ Egyéb betegtdjékoztatd kiadvanyainkat, ajindékainkat.
+ Hozzéférhetnek weboldalainkon taldlhaté eladasok videdfilmjeihez.
* Beleszolhat, és ha aktiv tag, szavazati joga van az egyesiletben zajlé Ggyekbe.

TAMOGASSA EGYESULETUNKET!

Egyestletiink céljai megvalésitasahoz szivesen fogad anyagi tdmogatast. Amennyiben lehetésége van
arra, hogy egyedi mértékl pénzbefizetéssel tamogassa a Magyar Lupus Egyesiletet, kovetkezd
bankszdmla  szdmra  vérjuk adomanyat: 57200062-10027202. Taldlkozéinkon  elhelyezett
adomanyladaba torténd pénzbedobéssal is tdmogathatja kdzhasznl szervezetiinket. Az adomény
beérkezését kovetden igazolast allitunk ki az adomanyozasrdl és postan kiklldjik. (Amennyiben az
adomanyozaskor nem ismerjliik az adomanyoz6 nevét, cimét, sajnos igazolast sem tudunk kiildeni) Ha
banki atutalassal kivan pénzt kildeni, kérjik levélben, faxon, telefonon vagy e-mailben adja meg adatait,
hogy az igazolast killithassuk. A tdmogaté megjeldlheti, hogy tdmogatéasat milyen célra hasznalhatjuk fel
(pl. kiadvany, Ujsag, DVD, stb...). Terveink szerint — az adomanyozékkal egyeztetve — megjelentetiiik
kiadvanyainkban és weblapunkon az adomanyozdék nevét. Eziton is kdszonjik valamennyi nagylelkd
adomanyozdnk tdmogatasat!
PALYAZATI EREDMENYEK

Ebben az évben 6sszesen 2100.000 Ft-ot nyertlink a Szocidlis Minisztériumtdl, kiildnbdzd programijaink
megvaldsitasahoz.

A Nemzeti Civil Alapprogram Orszagos Hatokort Civil Szervezetek Tamogatasanak Kollégiuma éltal
2010. januar 4-én megjelentetett, NCA-ORSZ-10 kdédszamd, a ,Civil szervezetek mUikddésének
tdmogatasa” elnevezésli pélydzaton egyesiiletiink ,Esélyegyenléséggel biztonsagos mikddésiinkért...”
cimd palyazati projekten 600.000 Ft vissza nem téritendd tdmogatasban részesiilt. Ezt az Osszeget
mUikodési koltségeink kiegészitésére forditjuk.

A Nemzeti Civil Alapprogram Nemzetkozi Civil Kapcsolatok és Eurdpai Integracié Kollégiuma altal 2010.
februar 1-jén megjelentetett, NCA-NK-10-B kdédszamd, a ,Magyarorszagi civil szervezetek kiilfoldi és
nemzetkézi szervezetekkel vald egyittmiikodésének, tapasztalatcseréjének tamogatdsa” elnevezésti
palyazaton egyesiletiink ,21st Lupus Europe Convention — Budapest, Hungary 2010." cim( palyazati
projekten 1.500.000 Ft vissza nem téritend§ tdmogatasban részesiilt. Ezt az 6sszeget mar felhasznaltuk
a 2010. szeptember 22-t6l 26-ig megrendezett konferencia részbeni koltségei fedezésére. Ez az pélyazati
forrds nagyban hozzajarult ahhoz, hogy ezt a konferenciat — elsé |, kelet-eurépai” rendezd orszagként,
hazigazdaként — mi is eurdpai szinvonalon rendezhessik meg. Halasak vagyunk a Nemzeti Civil
Alapprogram Nemzetkozi Civil Kapcsolatok és Eurdpai Integracié Kollégium tagjainak, hogy
pozitiv dontésiikkel hozzajarultak ezekhez a sikerekhez. A palyazat elkészitésénél még agy
fogalmaztam, hogy ez az esemény Magyarorszag egyik legnagyobb civil-nemzetkdzi eseménye lesz.
Most - a konferencia zérdsa utdn — (gy érzem, hogy az é&ltalunk megrendezett konferencia volt
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Magyarorszag legnagyobb civil-nemzetkdzi eseménye 2010-ben.

Szeretném megemliteni egy eredménytelen pélyadzatunkat is. Nem kaptunk témogatast Pillangd cimd
magazinunk megjelentetéséhez. A Kollégium értékelési szempontjai alapjan nem keriilt a tdmogatottak
kozé, mivel a maximalis 100-bdl elért pontszama 875, a Kollégium altal megallapitott tdmogatasi hatar
pedig 92 pont volt.
Szeretném kihangsulyozni, hogy ezek a palydzatok megirdsa, a megvalésitandé programok
osszefoglalasa, indoklasa, a késdbbiekben a pénziigyi és szakmai elszamolas sok id6t vesz igénybe, nehéz
feladat a kiirasnak valé megfelelés. Ezt azért irtam le, mert sokan nem latjak at, hogy milyen nagyfoku
munka és feleldsség van a palyazatok elkészitésében. Nagyon nehéz allami forrasokhoz hozzajutni,
szakmailag erdsen megalapozottnak kell lennie a pdlydzatnak. (S még ha szakmailag erds a palyazat,
még az sem biztos, hogy nyer, hiszen a palyazok magas létszdmara hivatkozva elutasithatjak.)
JAVASLAT, VELEMENY KERESE
Ebben az évben nagyobb programokkal késziiltiink a Lupus Napra. A szinvonalas egyéni produkciék
mellett neves mlvészeket is hivtunk, még nagyobb hangsulyt helyeztiink a vendéglatasra, az
ajandékokra, stb.. Ezek a programok magasabb koltségeket is igényeltek. Nagyobb érdeklédésre
szamitottunk, szeretném kikérni azon betegtarsaim Gszinte véleményét, akik nem jottek el a
rendezvényre. Kérem, - akar névtelendll is - mondjak el, miért maradtak tavol rendezvényinktdl.
Nagyon szamitok a véleményekre, javaslatokra, hiszen jovére ennek fliggvényében allitanank 6ssze
programjainkat. Levélcim: 6635 Szegvar, Kérégy u. 69. Magyar Lupus Egyesiilet E-mail: zoli@lupusz.hu
Varunk még észrevételeket a tobbi programjainkra is, pl. a betegférumokra. Mllyen témaban
legyenek eléadasok, mi az amin kellene valtoztatni, stb...




Telefon / fax: (63)364-400 < E-mail: info@Ilupusz.hu

Web: wwwlupusz.hu « wwwautoimmunhu + wwwsle.hu

Adoszam: 18157860-1-06 - Bankszamla szam: 57200062-10027202

Vezetlség
Elnok: Purgel Zoltan ((63)364-400 zoli@lupusz.hu
Alelndk: Martaszéki Ferencné  ((20)3988-754 icu@lupusz.hu
Alelnok: Varga Gabor ((30)341-3991 gabor@lupusz.hu
MRE képviseld: Simon Mari {(30)2941-315 mari@lupusz.hu

Képvisel6k
Balogh Regina Maria - KAPOSVAR ((20)5839-045 regina@Iupusz.hu
Bera Istvanné (llona) - KECSKEMET 1(30)4472-528 ilona@lupusz.hu
Kemény Gsilla - BUDAPEST ((20)5758-984 csilla@lupusz.hu
Kemény Janosné (Klari) -+ BUDAPEST ((30)6957-254 klari@lupusz.hu
Martaszéki Ferencné (llona) + MAGLOD ((20)3988-754 icu@lupusz.hu
Oszlanyi Marianne -+ BUDAPEST ((1)2468-401 marianne@lupusz.hu
Papp Andrea - BUDAPEST ((70)7765-428 andi@lupusz.hu
Reszegi Tiinde - DEBRECEN (30)771-3813 tunde@lupusz.hu
Dr. Szévényiné Fazekas Gyongyi - SIOFOK ((30)9417-245 gyongyi@lupusz.hu
Turi Gabriella -+ BAJA ((20)9908-273 gabi@lupusz.hu

+ Képviseldinktdl telefonon, e-mailben vagy akar személyesen is.

+ Weblapunk (wwwlupusz.hu www.autoimmunhu wwwslehu) Tarsalgd rovataban.
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Schopper Gabriella
Magyar Lupus Egyesiilet

KOZHASZNU SZERVEZET

Levélcim: H-6635 Szegvar, Kérogy u. 69

Segitség kérhetd
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