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a Schopper Gabriella Magyar Lupus EgyesUlet betegférumara, mely 2011. november 26-an

(szombaton) 13.00 - 15.30 6raig lesz Budapesten, az Orszagos Egészségbiztositasi

Pénztar székhazanak konferenciatermében (Budapest, 13. kerillet, Vaci Ut 73/A).
Tervezett programok:

13.00 ¢ra:  Kotetlen beszélgetés, tagbelépési lehetdség.

13.30¢6ra: Dr. Nékam Kristof egyetemi tandr (Budai Irgalmasrendi Korhdz) el6adasa
Allergiak és autoimmun betegségek cimmel.

1445 éra:  Szlnet.

14.306ra: Dr. Nagy Gyorgy egyetemi adjunktus (Budai Irgalmasrendi Koérhdz) elSadasa
Ujdonsagok az SLE patomechanizmusaban és kezelésében cimmel.

Ingyenes programunkra mindenkit szeretettel varunk!
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Uj helyszinen a Magyar Lupus Egyesiilet betegférumai

Betegférumainkat a jovében az Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar (OEP) székhazanak
konferenciatermében rendezziik meg. Az Uj helyszin Budapesten, a Vaci Gt 73/A sz. alatt taldlhaté (13.
kerillet), az Arpad-hid metréallomastol mindossze 130 méterre. (Az OEP székhaz mellett taldlhaté az
Orszagos Nyugdijfolyésitd Intézet és a Magyar Allamkincstar épiilete, s a kozelben van az Orszagos
Renddrkapitanysag Teve utcai éplilete is.)

Az Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar székhaza nagyon kénnyen megkozelithetd tomegkozlekedéssel és
autéval is, de a vidékrdl autébusszal vagy vonattal érkezé vendégeink is kénnyen eljuthatnak a helyszinre.
Ehhez kivanunk segitséget nyujtani az alabbi informaciokkal.

A helyszin megkdézelithetd:

© Nyugati palyaudvartél - kb. 13 perc
3-as (kék) METROVAL (Ujpest irany felé) az Arpad Hid Metréallomasig. (3 megéllo, 5 perc menetidd, jaratstirdiség 5 perc) A
metroallomastdl 130 méter séta, kb. 3 perc.

o Keleti pélyaudvartél kb. 26 perc

2-es (piros) N\I:TROVAL (Déli Palyaudvar irany felé) a Dedk tér Metréallomasig (3 megallo, 5 perc menetidd, jaratsdrdség 5 perc.)
majd ATSZALL a 3-as (kék) metrora (Ujpest irany felé) s az Arpad hid metréallomasig kozlekedik (5 megalld, 8 perc menetid,
jaratstirtiség 5 perc.) A metréallomastdl 130 méter séta, kb. 3 perc.

& Déli pélyaudvartél kb. 27 perc

2-es (piros) MET ROVAL (Ors vezér tere irdny felé) a Dedk tér Metrédllomésig (4 megdlld, 6 perc menetid, jaratstirdiség 5 perc.)
majd ATSZALL a 3-as (kék) metrora (Ujpest irany felé) s az Arpad hid metréallomasig kozlekedik (5 megalld, 8 perc menetid,
jaratstirtiség 5 perc.) A metréallomastdl 130 méter séta, kb. 3 perc.

© Zuglé vasutallomastol — kb. 24 perc

1-es VILLAMOSSAL (Bécsi (it irdny felé) az Arpad hid Metréallomésig (7 megall, 12 perc menetidd, Jaratsuruseg 8- 10 perc) A
metrdallomastol 130 méter séta, kb. 3 perc. ( £ o
9 Stadion autdébuszallomastdl — kb. 27 perc =5
1-es VILLAMOSSAL (Bécsi Ut irdny felé) az Arpad hid Metroallomésig (9
megdlld, 15 perc menetidd, jaratslirliség 8-10 perc) A metréallomastdl 130
méter séta, kb. 3 perc.

 Népliget autobuszallomastol - kb. 38 perc

1-es VILLAMOSSAL (Bécsi Gt irany felé) az Arpad hid Metrodllomasig (14 |
megdlld, 25 perc menetidd, jaratstirlség 8-10 perc) A metréallomastdl 130 |
méter séta, kb. 3 perc. f
® Arpad hid autébuszallomastél - kb. 4 perc

Helyi tomegkozlekedés nélkiil, 180 méter séta, kb. 4 perc.
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Egyesiileti hirek

KERDOIVES FELMERESEK
Koszonjik azoknak a tagoknak, betegtarsaknak, aki részt vettek kérdives felméréseinkben! Legutdbbi kérddiviinkben
a Magyarorszagon él6 SLE betegségben szenveddk betegségbdl adodd kozvetett egyéni koltségeit, tovabba a
hozzatartozokra és a kézosségre nehezedd, betegségbdl fakadod terheket mértiik fel. A jovében is nagyon fontos,
hogy - ha lesz kérddiv - minél tobben kitoltsék, mert csak egy ilyen felméréssel tudunk tovabblépni olyan hivatalos
tgyekben, amelyekben a betegeket képviseljiik.
PILLANGO MAGAZINUNK
Pillangd ciml magazinunk Magyarorszagon hianyp6tld, hiszen nincs egy olyan lap sem, amely kdzvetlen lupuszos
betegek szamara jelenik meg. Egyesuletiink kiemelt célja, hogy a magyar autoimmun betegek tobb tizezres taborat
tajékoztassa. A magazinban kit(ing, elismert orvosok irnak autoimmun betegségekrdl, azok gydgyitasi lehetségérdl,
kutatasi eredményekrd|, j gydgyszerekrdl. A lapban mi is beszdmolunk egyestiletiink hireirdl, valamint lehet&séget
biztositunk bemutatkozasra kisebb civil szervezetek részére.
Pillangd cimd magazinunkat terveink szerint még ebben az évben meg tudjuk jelentetni. Neves orvosokat kérttink fel,
hogy irjanak lapunkba. Felkéréstinket eddig visszaigazolta Dr. Polgar Anna féorvosnd, Dr. Hodinka Laszl6 féorvos,
Dr. Kiss Csaba Gyorgy adjunktus, Dr. Dobi Diana, Téth Diana. Lapunkban megjelenik az elsé Hevér Krisztina Dij
tulajdonosa, Katai Andrea palyamunkaja és tobb irds lesz a lupusz kezelésében hasznalt 0 kezelési lehetSségekrdl is.
Kiadvanyunkat minden tagunknak dijmentesen postazzuk, valamint www.lupusz.hu/pillango/ oldalunkon is elérhetd
lesz.
ADO EGY SZAZALEK
Ebben az ,adbévben” is nagy hangsilyt szeretnék helyezni idén add egy-szazalékos kampanyunkra. Szeretnénk, ha
kovetkezé éviink is ugyanolyan programokban és kiadvanyokban gazdag lenne, mint a 2011-es év. Nekiink -
és mindazon szervezeteknek, akiknek valdban sziiksége van az add egy szazalékara - nem tud kélteni dridsplakatra.
Ezért kérek mindenkit, hogy vegyen részt ebben a munkaban, 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 addjuk, igy rendelkezni sem tudnak az egy
szézalékrdl Ez az egyik olyan tény, amelyben hatranyban vagyunk mds szervezetektdl Ezért is fontos a
kampanymunka! Ennyit mindenki tegyen meg  egyesiletiinkért! Nem nagy munka, de rengeteg segitség!
Addszamunk: 18157860-1-06
KEPESLAPOK TAGJAINKNAK
Minden tagunknak 10 db karacsonyi képeslapot mellékeliink Lepke kiadvanyunkhoz.
Szeretnénk, ha ezzel az egyedi ,mézes-lepkés” képeslappal kdszontenék szeretteiket.
A képeslapok ado egyszazalékos kampanyunk részei.
DVD-K AKTIV 1. és TAMOGATO I. TAGJAINKNAK
2012. év elsé negyedévében kézbesitjik tagjaink szaméra 7 DVD-nket, melyen a 2011.
év eseményei tekintheték meg (2011 aprilis 16-i, 2011 oktdber 1-i és 2011. november
26-i betegférumon elhangzott orvosi el§adasok.)
Fontos szamunkra, hogy orvosi el6adasainkat, beszamoldinkat azon tagjaink is meg tudjak nézni, akik a tavolsag vagy
egészségligyi okok miatt nem tudnak eljonni taldlkozéinkra. Négy év ota rogzitjik a talalkozoéinkon elhangzo
eléadésokat, majd a studié utémunkalatok utan publikaljuk weblapunkon és DVD kiadvanyt késztiink. igy aki nem
rendelkezik internet eléréssel, az otthondban is megnézheti DVD-lejatszé segitségével el6adéasainkat. De érdekes lehet
azoknak is Gjra megnézni, akik mar személyesen lattak az eldadast. A DVD kereskedelmi forgalomba nem kerdl, azt
kizarolag tagjaink kapjak meg.

TAGDI) FIZETES
A Magyar Lupus Egyeslilet tagsagi rendszere valtozott, melyrdl tagjainkat részletesen tajékoztattuk. Internettel
rendelkez$ tagjaink kéréseit figyelembe véve, valamint koltséghatékonysagi okokbdl 2012-tdl kétféle tagdij kertilt
megallapitasra. Gyakorlatban ez annyit jelent, hogy aki rendelkezik internet eléréssel, s elfogadja azt, hogy e-
mailben kiildjiik el kiadvanyainkat, azoknak 1500 Ft / év-re véltozott a tagsagi dij. Akik ragaszkodnak a postai
kézbesitéshez, azoknak 3000 Ft / év-re emelkedett a tagsagi dij. Ez utébbi 500 Ft-os emelést jelent, erre azért
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kényszertiltiink, mert az utdbbi harom évben jelentésen emelkedtek a postai szolgaltatdsok arai, valamint egyre tébb
(nehezebb) kiildeményt juttatunk el tagjainknak.
Kérjlik tagjainkat, hogy egyesiletiink zokkendmentes miikodése érdekében 2012. januar 31-ig egyenlitsék ki a tagdijat.
Az egyesiileti tagdij bevételiinket KIZAROLAG miikodési koltségeink finanszirozasara hasznaljuk fel, pl.
postakoltség, telefonkoltség, weboldal fenntartas, nyomtatvanyok, stb... (Gyakorlatilag az egész évben befolyt tagdij
bevételek csak az éves postakoltségiinket sem tudjak teljes mértékben fedezni. ) Tagjainknak kildtiink
készpénzatutalasi megbizast (sarga csekket), de a tagdij kiegyenlitheté banki atutalassal az 57200062-10027202
szamlaszamra (Ez a fizetési mod a legbiztonsagosabb. Kérjik, hogy ha nem sajat szamlajardl utalja a tagdijat, a
kozleményben tiintesse fel a tag nevét!), postautalvanyon (piros csekken): Magyar Lupus Egyesilet 57200062-
10027202 Budapest, 1910. Fontos véltozés, hogy a jovében nincs lehetdség betegforumainkon térténd készpénzes
tagdij fizetésben.
A 2012. évi tagdij kiegyenlitését igazold bélyeget (melyet a tagsagi kartyaba kell ragasztani) 2012. marcius 15-ig
kiildjiik meg azon tagjainknak, akik a befizetési hataridét betartva, kiegyenlitették tagdijukat. Késedelmes kiegyenlités
miatt a késébbiekben nem tudjuk pétolni a bélyeget! Aki szeretne Uj tagsagi kartyat, kérésre dijmentesen kildlink.
(Eléfordulhat azon tagjainknal, akik a 2011. évben valtottak tagsagot, hogy nem kaptak tagsagi kartyat. Ezt is 2012.
marcius 15-ig pétoljuk?)
Amennyiben a tagdij kiegyenlitése a feltiintetett hatariddig nem torténik meg, alapszabalyunk értelmében a tagsag
automatikusan megsztinik. Amennyiben az adatokban valtozas kdvetkezett be, kérjik, azt is jelezzék mihamarabb!
ADOMANYOZAS BANKKARTYAVAL
A Nonprofit Informécios és Oktatd Kozpont (NIOK) Alapitvany és az OTP Bank palyazatot irt ki civilszervezeteknek
online adomanygytijté rendszerbe valé belépésre. A www.adhat.hu portdlon a programba csatlakozé civilszervezetek
szdmara az adomanyozék a web druhdzbakban haszndlt bankkdrtyds fizetési mddszerrel utalhatnak
pénzadomanyokat, az OTP Bank jovoltabol kedvezményes kezelési koltség mellett. A Magyar Lupus Egyesiilet is
nyujtott be palyazatot, bizunk a sikeres elbiralasban.
A NIOK Alapitvany és az OTP Bank tébb mint 2 évvel ezelétt inditotta el kdzds programjat annak érdekében, hogy a
magyarorszagi civilszervezetek adomanygyUijtési kapacitasat fejlessze. Ennek érdekében dolgozta ki az online,
bankkartyas fizetéssel torténd adomanygydijtési rendszert, lehetdséget teremtve arra, hogy a civilszervezetek egy
Ujabb eszkdzt vonjanak be adomanygyUijté tevékenységiikhdz. Az eszkdz népszertiségét mi sem mutatja jobban, hogy
a legutdbbi negyed évben is kozel 800 ezer forintot utaltak at rajta az adomanyozék a programban mar részt vevé
szervezetek szamara.
TAMOGATAS| KERELMEK GYOGYSZERGYARAKNAK

201, oktéberben egyesiletink tiz nagy magyarorszagi gyogyszergydrnak nyuUjtott be tdmogatasi kérelmet.
Tamogatasi kérelmiinkben részletesen, koltségvetési tervvel mutattuk be 2011 és 2012. évi projektjeinket, amelyekhez

: tdmogatast kérlnk. Ezen kivil bemutattuk az utébbi harom év
tevékenységét, kiadvanyainkat, forrasszerzési politikinkat. A tamogatasi
anyag részletességét és terjedelmét jelzi, hogy egy kérelem tobb szaz
oldalas, stlya egyenként kozel 2 kg. A kévetkezd gydgyszergyéarakhoz
juttattuk el kérelmiinket: Bayer Hungéria Kft., EGIS Gyogyszergyar Nyrt.,
GlaxoSmithKline, Merck Kft., Novartis Hungaria Kft., Pfizer
Gyogyszerkereskedelmi  Kft., Richter Gedeon Nyrt., Roche
Magyarorszag Kft., sanofi-aventis Zrt., UCB Magyarorszag Kft. Bizunk
benne, hogy programjainkat tdmogatjak a gyogyszergyarak, szeretnénk, ha
a jovében is kiemelkedS teljesitményd munkaval tudnank a magyar autoimmun betegeket segiteni, képviselni.
Tamogatdinkkal korrekt, hosszt tavd kapcsolatra toreksziink.

AUTOIMMUN KALEIDOSZKOP

Legutdbbi alkalommal tagjaink dijmentesen megkaptdk a Debreceni Egyetem Orvos-és Egészségtudomanyi
Centrum Belgyégyaszati Klinika Autoimmun Betegegyesiiletének kiadvanyat, az Autoimmun Kaleidoszképot.
Sok pozitiv visszajelzést kaptunk tagjainktdl, orilt mindenki a szinvonalas magazinnak.
Prof. Dr. Zeher Margit felelés kiado célja, hogy az Ujsag egyszerre fog kdzdsségi magazinként szolgalni, és szakmai
tajékoztatast nyljtani az autoimmun betegek és csaladtagjaik részére.

Kivancsian varjuk a kovetkez$ szam megjelenését!
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FACEBOOK, IWIW, YOUTUBE
A Magyar Lupus Egyesiilet jelen van a legnépszertibb kozosségi portalokon. Ezeken az oldalakon is taldlhatd
informacié a lupuszrél, egyesiletinkrdl. A portalhoz csatlakozok tudjak egymassal tartani a kapcsolatot, virtudlis
baratsagok, ismeretségek gyakran létrejonnek. Akinek van internet hozzaférése, csatlakozzon ezekhez az oldalakhoz,
Jajkolja" lapunkat.

facebook: http://www.facebook.com/lupuszegyesulet
iWIW: http://iwiw.hu/lupusz facebook JRNGUEEIEERRE (111 Tube

YouTube: http://www.youtube.com/user/LupusHungary
ONKENTESSEG
Nemzetkdzi tapasztalatok alapjan szeretnénk tagjainkat, betegtarsainkat jobban belevonni kézhasznu
munkankba, valamint kikérni véleményliket, otleteiket, javaslataikat. Ha Ggy latja, hogy meg tud egy 6ndllé — az
autoimmun betegeket segité — projektet valésitani egyesiletiink keretein belil, jelentkezzen 6nkéntesnek! E-mail:
zoli@lupusz.hu, Telefon: (30)349-1100. Barmilyen programmal, kiadvannyal kapcsolatban varjuk javaslataikat,
otleteiket.
PALYAZATI EREDMENYEK
Ebben az évben harom palyazatot nydjtottunk be a Nemzeti Civil Alapprogram palyazataira.
A ,Civil szervezetek mikodésének tamogatasa” cim( palyazaton Esélyegyenldséggel biztonsagos
muikodésinkért..." cimd projektiinkben 500.000 Ft vissza nem téritend§ forrast kaptunk, melyet egyesiletiink
mkodési koltségeinek fedezésére hasznalunk fel.
A ,Magyarorszagi civil szervezetek kiilfoldi és nemzetkdzi szervezetekkel valo egylittmiikodések,
tapasztalatcseréjének tamogatasa” cimi palyazaton ,22nd Lupus Europe Convention — Copenhagen ,
Denmark 2011." cimi projektiinkben 520.000 Ft vissza nem téritendS tamogatast nyertiink, s a 22. Lupus Europe
konferencia részvételi koltségeinek fedezésére hasznaltunk fel A konferencia ebben az évben Daniaban,
Koppenhagéban volt 2011. szeptember 21-25-ig, s a rendezvényen 4 {6 képviselte a magyar lupuszos betegeket.
A ,Nyomtatott vagy elektronikus kiadvany vagy sajtotermék létrehozasanak és kiadasanak tamogatasa”
cimd pélyazaton ,Autoimmun betegek egyetlen magazinja” cimi projektiinkben 800000 Ft forrast szerettiink
volna igényelni Pillangd ciml magazinunk 2011/1. szamanak kiadasi koltségeihez, de sajnos az elért kiemelkedd
pontszamunk ellenére sem jutottunk be a tdmogathaté projektek korébe.
A jovében szeretnénk minél tobb forrast szerezni Eurdpai Unids palyazatokon. Még sohasem jelent meg ennyi EU-s
palyazati lehetéség civil szervezetek szadmara. Szeretnénk minden lehetdséget kihasznalni arra, hogy az
alapszabalyunkban megfogalmazott célokat minél nagyobb szamban meg tudjuk valdsitani.
TAMOGASSA EGYESULETUNKET!
Egyesiiletiink céljai megvaldsitasahoz szivesen fogad anyagi tdmogatast. Amennyiben lehetésége van arra,
hogy egyedi mértékl pénzbefizetéssel taimogassa a Magyar Lupus Egyeslletet, kovetkezd bankszamla szamra varjuk
adomanyat: 57200062-10027202. Talalkozéinkon elhelyezett adoményladaba torténd pénzbedobassal is
tdmogathatja kdzhaszn( szervezetiinket. Az adomany beérkezését kovetSen igazolast allitunk ki az adomanyozasrél
és postan kikdldjiik. (Amennyiben az adomanyozéaskor nem ismerjiik az adomanyoz6 nevét, cimét, sajnos igazolast
sem tudunk kildeni) Ha banki atutalassal kivan pénzt kildeni, kérjik levélben, faxon, telefonon vagy e-mailben adja
meg adatait, hogy az igazolast kidllithassuk. A tdmogatd ;
megjeldlheti, hogy tamogatasat milyen célra hasznalhatjuk fel
(pl. kiadvany, Ujsag, DVD, stb...). Terveink szerint — az adoma-
nyozokkal egyeztetve — megjelentetjiik kiadvanyainkban és
weblapunkon az adomanyozok nevét. Ezdton is koszonjiik
valamennyi nagylelkii adomanyozénk tamogatasat!
KEDVES TAGOK, ORVOSOK, SEGITOK, OLVASOK!
Akikkel mar nem talalkozok ebben az évben, Azoknak
megkdszonve egész évi figyelmiket, segitséglket, Boldog
Karacsonyi Unnepeket és Egészségben, Sikerekben Gazdag
2012-es esztendét kivanok munkatarsaim nevében is!
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Legutdbbi betegférumunkrdl

Ez évi masodik betegforumunk, taldlkozonk oktdber elsején volt Uj az Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar (OEP)
székhazanak konferenciatermében.

Az el6adasok 1330 drakor kezdddtek, elsé el6adénk Dr. Szongoth Marianna adjunktusnd, egyestiletiink tiszteletbeli
tagja volt. Adjunktusné egy nagyon aktudlis témaju elGadassal késziilt: Fert6zések szerepe autoimmun
betegségekben. Az autoimmun betegeknek az &szi idészak fokozottan veszélyes a fert6z6 meghtiléses betegségek
Jelkapdsa” miatt, ezért is volt az eladas aktudlis és hasznos. Adjunktusnd el6adasa utan valaszolt feltett
kérdéseinkre.

Masodik el6adonk Téth Diana pszicholégus volt. Tobbeknek ismerdsen csenghet a név, az elmdlt évben 8 6 segitett
egyesUletlinkbdl Pszicholdégusnd felmérésében, melyet szakdolgozatahoz készitett. Az autoimmun betegségek
pszichés tényezdi cimmel hallhattunk értékes elSadast, majd a kérdések-valaszok, és egy rovid sziinet utan egy
kotetlen beszélgetés kezdddott. Egyestiletiink felkérte Pszichologusndt, hogy irjon kovetkezd Pillangd Ujsagunkba,
Pszicholégusnd a felkérést elfogadta, igy hamarosan, az magazinunk hasabjain talalkozhatunk Ujra. (A tervezett iras
cime: MegkUizdés kronikus betegségekkel)

Betegforumunkra ellatogatd vendégeink ingyenesen megkapték a Reuma Hiradé magazin legfrissebb szamat,
valamint mindenki kapott dit6t, Balaton szeletet. Sok szeretettel varunk mindenkit az év utolsé betegférumara 20M.
november 26-an, ahol ugyancsak értékes eléadasokat fogunk hallani, valamint a résztvevéket egy jelképes ajandékkal
is varjuk. A részletes program kiadvanyunk elsé oldalan olvashaté.

Amit semmiképpen ne csinaljunk az orvosnal

Részletes, am anndl lényegre torébb lista olvashaté a CNN online-on arrél, hogy mi az, amit semmiképpen ne
csinaljunk az idg alatt, mig orvosnal vagyunk.
A tiltdlistas nyolc parancs a mobilozastél a panaszkodasig.

1. Ne hasznaljuk a mobilunkat!
Az orvosndl az egészséglinkrdl beszélgetiink a szakemberrel, minden mas hivas varhat. A rendelbe belépve éppen
ezért kapcsoljuk ki telefonunkat, vagy legalabb némitsuk le!

2. Ne hazudjunk!
Ha rendszeresen tobb alkoholt fogyasztunk a kelleténél, vagy dohanyzunk, inkabb valljuk be. Az orvosnak tudnia
kell minden olyan kellemetlen tényezdrdl is, amit szégyelliink, hiszen ennek fényében rendel orvossagot vagy
kezelést.

3. Ne bagatellizaljuk el, amikor fajdalmunk természetérdl kérdez az orvos!
Hirtelen jelentkezd, gyorsan mulé vagy elhiz6dd? Hol faj és mennyire? Igyekezziink
a lehetd legpontosabban kortilirni a fajdalom jellegét, hiszen az orvosnak minden
apr6 informacié szamithat a diagndzis felallitasa soran.

4. Ne hagyjunk ki egyetlen tiinetet sem!
Barmilyen apré informacioé arulkodhat az orvosnak, ne mi itéljik meg eldre,
mit érdemes elhallgatni, mit nem.

5. Elvarasainkat ne tartsuk magunkban!
Ha konkrét céllal megylink orvoshoz, batran mondjuk el a szakember-
nek, milyen aggalyaink, kételyeink vannak, és ha valamilyen vizsgélat-
hoz ragaszkodunk, azt is osszuk meg orvosunkkal.

6. Ne allitsunk be pontos gyogyszerlista nélkiill
Az orvos elsé kérdései kozott fog érdeklddni az altalunk szedett gydgy-
szerekrdl. Legyen sz6 étrendkiegészitSrdl vagy vérnyomasgydgyszerrdl,
mindent jegyezziink fel egy papirra j6 eldre.

7. Ne jojjiink el ugy, hogy maradt megvalaszolatlan kérdésiink!
Kérdezni nem btin, inkdbb a szakembernél érdeklddjiink, mint mas, megbizhatatlan
forumokon vagy forrasoknal.

8. Ne hagyjuk otthon orvosi papirjainkat, leleteinket!
Ha lehet, minden leletbdl legyen egy fénymadsolat is, mit akar a szakorvosndl is tudunk hagyni, ha sziikséges.
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Rokkantnyugdl J helyett egészségkarosodasi ellatas
A kovetkezd években a rehabilitdlhatonak tartott 220 ezer fogyatékos és megvéltozott munkaképességli emberbdl
195 ezret szeretnének visszajuttatni a munkaerdpiacra az MTI altal kozzétett feliegyzés szerint. Azokat, akik
valamilyen munka elvégzésére képesek, ezentul a rendszer jobban differencialna.
Az eddigi els6 két kategdria (I-Il. csoport) megmaradna: akik ide tartoznak, azok egyaltalan nem képesek vagy csak
segitséggel Onellatasra, tehat nem terelhetdk vissza a munkaerdépiacra.
Az eddigi harmadik kategoriat (Ill. csoport) azonban tobb valtana fel. Az (j rendszerben az eddigiektdl eltéréen nem
az all majd a kdzéppontban, hogy a rokkant személy mire nem képes, hanem az, hogy az adott egészségi
allapotaban mire lenne képes. A dokumentum szerint a Nyugdijbiztositasi Alaphoz tartozna az éregségi nyugdij, s
tovabbra is ott maradna a hozzatartozéi dzvegyi és az arvasagi ellatas is. Az Egészségiigyi Alaphoz keriilnének a
nyugdijkorhatar alatti nyugdijjarandésagok, igy a rokkantnyugdij, a rendszeres szocialis jaradék, illetve a
rehabilitaciés jaradék. A rokkantnyugdijat 2012-tél ,Egészségbiztositasi ellatas” néven folydsitandk. Mivel igy
nem nyugdijszerti ellatasrol van szo6, valészinlleg a folydsitott Osszeg ,befagyaszthatd” lenne, azaz nem
emelkedne a nyugdijemelésekkel. Ezzel egy(tt nagy valdszinliséggel megszlinne a rokkantsagi nyugdijasok 50 és
90%-0s utazasi kedvezménye is.
A rehabilitélasra esélyesek 2012-tél az Ujonnan kialakitandd A, B és C kategoriaba keriilnének. Az A kategéridba
kertilnének azok, akik legaldbb 60 szazalék vagy annal magasabb munkaképességgel, a B kategdridba, akik 50 és 60
szazalék kozotti, a ( kategéridba pedig, akik 30 és 50 szazalék kozotti munkeképességgel rendelleznek. Az, hogy az
egyes kategodridkba tartozok milyen rmunkara lehetnek alkalmasak, természetesen attdl is fiigg, hogy értelmi vagy
mozgassérlltekrdl van szé, és mit tesz ehet6vé a fogyatékossaguk.
A munkaképességet méré munkaszimulator nem igazan valt be: az egyetlen gép tdlzottan lassan dolgozott, és
augusztusban az 1500 feliilvizsgalatbdl minddssze tiz esetben javasolta a rehabilitaciot. A gépi vizsgalatok ledlltak, és
egy szakemberekbdl all6 stab vette 4t e munkat, gyakorlatilag ugyanazok, akik korabban is ezzel foglalkoztak.
A Nemzeti Er6forras Minisztérium Ugy latja, hogy ,majdnem minden vallalkozéasnal vannak olyan jellegti tevékenysé-
gek, melyeket megvaltozott munkalépességliek is el tudndnak latni, illetve vannak olyan szakképzettségli
megvaltozott munkaképességtiek, akiket szivesen latnanak a munkaltatok”. Ez persze eddig is igy volt: a minisztérium
reménye szerint most majd segiteni fog, hogy a munkaltatok mentesil-nének a jarulékfizetés eldl, valamint ,ezért
fontos a személyre szabott, egyéni eselkezelés, melynek scran a képzett-ség, a kompetenciak, a szakmai gyakorlat, a
motivaltsag feltérképezésre kertl”. A rokkantnyugdijasok felllvizsgalatakor, ha valakirél gy dontenek, hogy
dolgozhat, munkat kell neki ajanlani. Ezért Ggy tudni, bevezetnék a rehabilitaciés kartyat, amely teljes
jarulékmentességet adna minden munkaltatonak, és nemcsak védett szervezeteknél dolgozhatnanak. De kaphatnanak
kozmunkat a START programban is.
Nincs 200 ezer allashely, amely foglalkoztatna a rokkantnyugdijasokat — ezt Hegedtis Lajos a Mozgaskorlato-
zottak Egyesileteinek Orszagos Szovetségének elndke nyilatkozta a kiszivargott kormanytervekkel kapcsolatban.
Hozzatette: a cégek a minimalbér- és a jarulékemelések miatt inkabb leépitésekre készlilnek, nem beruhazésokra.
Hegedlis Lajos szerint a 35 ezer rehabilitaciés jaradékban részesulé ember kozlil egy év alatt minddssze 15 ezer talalt
munkat maganak. Hegeds Lajos szerint az viszont nem igaz, hogy Magyarorszagon van a legtobb rokkantnyugdijas,

bar a kormany 720 ezerrdl beszél, ez a szam valdjaban 330 ezer, hiszen ennyi nyugdijkorhatar alatti leszazalékolt

A B C D E

kategoria kategoria kategoria kategoria kategoria

Egészségkarosodas 50-78% 79-100% 79-100%

mértéke 0-49% nem teljesen munkaképtelen masonléinzzdoorﬁsara masok S;:ul)zasara
(eddigi rendszer)
Il csoport Il csoport

Munkaképesség 60-100%
mértéke
(2012-6)

0-29%

50-60% 30-50%

Munkéra alkalmas Munkéra nem alkalmas
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Tamogassa addja

egy szazalékaval
a Magyar Lupus Egyesiiletet!

o . ERVEINK:
. _‘:} *= 17 éves miilttal rendelkez6, neves orvosok
".‘ altal elismert, aktiv kozhasznii munkat végz,
© a magyar autoimmun betegeket segitd,
orszagos hatokort, kiemelt belfoldi és
nemzetkozi kapcsolatokkal rendelkezd,
becsiiletes tarsadalmi szervezet vagyunk.
- v Tarsadalmi munkankat VALOBAN tarsadalmi
- . munkaként, fizetség nélkiil, ingyen végezziik.
. (Az egyesiilet megalakuldsa 6ta senki sem
kapott munkajaért bér jellegii kifizetést,
tiszteletbért, jutalmat, stb...)
v Az add egy szazalékabol befolyd bevéte-
liinket nagy részben kézzel foghatd targyi
eszkozokre, kiadvanyok (tjsag, szorélap, DVD,
sth...) készitésére és rendezvényeink (beteg-
forumok, Lupus Day, stb...) megvalositasara
forditjuk.
v Weboldalunkon részletesen (kb. 20 oldalon)
beszamolunk éves tevékenységiinkrol.

Koszonjiik felajanlasat!

Schopper Gabriella

Magyar Lupus Egyesiilet
KOZHASZNU SZERVEZET

Meghinvd- Szegvirro
Sok szeretettel meghivom a Magyor Lupus Eqyesiilet tagjait Szegviaro,
én, vasdrnap:

Ddld

v Aprogram_}ih :

megrendezésre. +2F L Uiy _
v El6zetes regisztracio sziikséges SMS-ben vagy

a zoli@lupusz.hu e-mail cimen. * == Byl

v Budapestrdl Szegvarra a legkdnnyebben a 7.53 orakor (a Nyugati palyaudva
szegedi vonattal lehet eljutni (atszallassal), Mindenkiért kimegyiink a szegvari ™
vasutallomasra, nem kell gyalogolni! - '

v AKi szeretne Szegvaron eltolteni egy vagy tobb éjszakat, segitek olcso szallas keresésében.

| Sok szeretettel virok mindenkid! Purgel Zoltin




A 22. Lupus Europe kon

NEMZETI CIVIL ALAPPROGRAM

A Lupus Europe eurdpai szervezetet tébb mint 23 éve
alapitottdk eurdpai orszagok szervezetei, hogy hatéko-
nyan képviselje Eurépaban az lupuszos betegek érdek-
képviseletét. A Magyar Lupus Egyesilet 2003-ban
(Schopper Gabriella elndkségének idején), a Briisszelben
megrendezett konvencion - az elsé kelet-eurépai”
orszagként - lett teljes jogti tagja a Lupus Europe-nak.

A tavalyi konferencia Budapesten volt, s a Magyar Lupus
Egyesilet volt a f6 szervezGje. Ebben az évben Dania
kovetkezett”, igy a 22. Lupus Europe Konvenci6 ott
kertlt megrendezésre. A Nemzeti Civil Alapprogram
+Magyarorszagi civil szervezetek kilfoldi és nemzetkozi
szervezetekkel valé egylttmikodések, —tapasztalat-
cseréjének tamogatdsa” ciml pdlydzatan sikeresen
szerepelt egyesiletlink, ezért ebbdl a vissza nem
téritendd forrasbdl (520000 Ft) Magyarorszagrol négy 6
képviselte a lupuszos betegeket Koppenhdgaban. A
daniai konvencié f6 szervezdi Kirsten Lerstrom és Tove
Cassge kitettek magukért. Egy csendes, konnyen
megkozelithetS hotelben volt a rendezvény. A konferen-
cia elsé napjan az igazgatésagi tagok zart Ulése volt. A
masodik nap a koppenhéagai orvosi egyetem orvosainak
el6adasaval kezdédott, Dr. Sgren Jacobsen Professzor és
Dr. Claus Henrik Nielsen tartott eladast. Ezen a napon
kertltek bemutatasra a konvencién résztvevd orszagok
nemzetkoézi riportjai. A harmadik nap Finn Bgrlum
Kristensen (EUnetHTA) el6adaséaval kezd6dott majd ezt
egy workshop és az Uzleti Ulés kovette. Délutdn egy
érdekes workshop kovetkezett: a Dialoogle képes kartyaik
segitségével beszélgetni kellett. A negyedik nap Uzleti
llésekkel kezdédott, délutan a Lupus Europe stratégiai
térképe (2012-1016.) keriilt megvitatasra. A konferencia
az igazgatdsagi tagok ilésével zarddott. Estére egy szép
zar6 programot szerveztek a szervezdk: koppenhagai
autébuszos  varosnézés, vacsora a hires  Tivoli
vidamparkban. 2012-ben a konferenciat a ciprusi lupusz
betegszervezet szervezi.
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ractice in HTA

methods and processes

Finn Barlim™Kristensen" (HTA'és a  betegek)
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Uj lehetSség az SLE kezelésében

Egyestletink meghivast kapott a GlaxoSmithKline (GSK)
gyogyszergyar ,Uj lehetdség az SLE kezelésében” cimdi
sajtobeszélgetésre.

A rendezvény oktober 6-an volt Budapesten, a Magyar
Tudomanyos Akadémia Kodaly termében. A részvevdket
Leitner Gyorgy Ugyvezet$ Igazgatd Ur (GSK) koszon-
totte, majd harom orvosi eléadés kovetkezett. Dr. Polgar
Anna Féorvosné (ORFl) ,Amikor tamad a lupusz”
cimmel, majd Dr. Szekanecz Zoltan Professzor Ur
(DEOEC, Reumatologiai Klinika) ,Az SLE kezelése és
dilemmai” cimmel, és Dr. Kiss Emese FSorvosnd (ORFI)
,Uj terapids lehetSség az SLE gyégyitdsdban” cimmel
tartott elSadast. Harom értékes elSadast hallhattunk.
Kilon 6rom szamunkra, hogy mind a harom eléado meg-
emlitette egyestiletiinket el6adasaban, és az utana kovet-
kez@ sajtotajékoztaton. A rendezvényre Magyarorszagon
civil szervezetként csak a Magyar Lupus Egyestilet kapott
meghivast, az egyestiletet Purgel Zoltan képviselte.

A sajtétajékoztatd témaja az a hatéanyag volt, melyet
201 jdliusaban az EMA (Eurépai Gydgyszerligyi Hatosag)
torzskdnyvezett az SLE kezelésében. Ez az elsé olyan
célzott terapids lehetdség, amely egy Uj hatdsmechaniz-
mussal képes a vérben oldott é&llapotban I[évs, az
immunsejtek érését, szaporodast befolyasolé anyaghoz
kotddni, és igy megakadalyozni azoknak az ellenanyagok-
nak a mértéktelen elszaporodasat, melyek kulcsszerepet
jatszanak a lupusz tiineteinek megjelenésében.

A gyogyszer kiegészit6 kezelésként segit azoknak az
aktiv fazisban 1évé SLE-s  betegeknek a kezelésében,
akiknek az eddigi terapidjuk eredménytelen volt.
Betegszervezetiink meghivast kapott a GSK-tél a 2011
novemberi, londoni konferenciara is. Egyesiletiinket ezen
a konferencian Janecské Anna fogja képviseli.

Az irdsban emlitett gydgyszerrdl bévebben frunk Pillangd
cimi magazinunk kovetkezé szamaban.

L,



Kedves Olvaséink!
Kvizjatékra invitaljuk
Onéket. Célunk az,
hogy aki lupuszos beteg,

jobban megismerje -
betegségét, aki ﬂ
egészséges annak be

tudjuk mutatni azt a kort, f

amelyben nagyon sokan szenvediink. D -

A kviz négy fordulds, a kérdések Lepke Ujsagunkban jelennek meg.

Az elsé forduld kérdései mostani lapunkban jelennek meg, a masodik

forduld kérdései a 2012. marcius 5-én, a harmadik fordul6 kérdései a

2012. &prilis 20-4n, a negyedik forduld kérdései pedig a 2012.

szeptember 5-én megjelend kiadvanyunkban lesznek.

Aki a helyes vélaszokat a nevezési lapon postai Uton bekdldi

cimiinkre (Magyar Lupus Egyestlet, 6635 Szegvar, Korégy u. 69),

értékes ajandékot nyerhet. A helyesen valaszolok kozétt 2012.

december 1-én kisorsolunk 6t ajandékot: 1 db Omron felkaros

vérnyomasmérét, 2 db Czeizel Endre: Elet / leltar cimd konyvet,

2 db digitalis lazmérét. A nevezési lap kivaghaté ezen az oldalon,

vagy letdlthetd weboldalunkon: www.lupusz.hu/kviz/.

A nevezési lap bekildési hatarideje: 2012. november 15.

Ha valaki bizonytalan a helyes vélaszban, a megoldast megtalalhatja

nyomtatott kiadvanyainkban (Pillangd, Legfontosabb kérdések és

valaszok a lupuszrdl, stb...), és weblapunkon.

Sok sikert kivanunk a jatékhoz!

1. Mi torténik egy lupuszos beteg immunrendszerében?

O A Az immunrendszer til kevés antitestet termel.

O B Az immunrendszer antitesteket termel sajat szervezetének

sejtjei ellen.

O C A Timfocitak nem inditjak be a védekezési folyamatot.

2. Melyik a leggyakoribb formaja a lupusznak?

O A Discoid lupus erythematosus (DLE)

O B Gyogyszer indukalta lupus (DIL)

0 C Systemas lupus erythematosus (SLE)

3. Az alabbiak koziil melyik igaz a lupuszra?

O A Alupusz fertéz6 betegség.

Q B A lupuszra hullamzé betegaktivitas jellemzé.

O C Alupusz gyogyithatd betegség.

4. 10 lupusz betegbdl 9 nd, 1 férfi. N6knél mikor gyakoribb a
tinetek jelentkezése?

O A Serdiildkor el6tt

O B SerdiilSkor utan

0 C Iddskorban

5. Mikor van a Lupusz Vilagnapja?

O A Marcius 10-én

O B Majus 10-én

0 C Oktéber 10-én
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Il. Hevér Krisztina Dij - palyazati kiiras
A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet Hevér Krisztina emlékére 2009,
szeptember 26-4n, a 16/2009. (IX.29) szami kozgylilési hatarozat alapjan Hevér
Krisztina Dijat alapitott.
Hevér Krisztina fiatalon, 34 éves koraban, 2009. augusztus 20-an hunyt el. Egyesiletiink
és a magyarorszagi autoimmun betegek sokat kdszénhetnek munkajanak. Sokat tett a
nemzetkozi kapcsolatok megerdsitése érdekében, civil munkdjaval a magyar lupuszos
betegeket segitette. Kiemelked§ munkéja példaértékd mindenki szamara.
Az & emléke elétt tisztelegve hirdetjik meg a masodik Hevér Krisztina Dij palyazati
kifrésat.

1. A palyazat cime: Autoimmun betegséggel valo egytittélés kihivasai

2. A palyazat beadasanak hatarideje: 2012. november 15.

3. Eredményhirdetés: 2012. december 1 szombat, 1530 o6ra. Helyszin: Budapest, Orszagos Egészségbiztositasi
Pénztar székhazanak konferenciaterme (Budapest, 13. kerllet, Vaci it 73/A)

4. Dijazas: A Hevér Krisztina Dijat kifrdsonként egy palydzé nyerheti el. A nyertes palydz6 emlékplakettben és
50.000 Ft pénzjutalomban részesdil.

5. A palyazat beadasanak madja: kizarélag postai kildeményként, a Schopper Gabriella Magyar Lupus EgyesUlet
levélcimére: 6635 Szegvar, Kérégy u. 69. A boritékra ra kell irni: ,Hevér Krisztina Dij".

6. Nevezési dij: nincs.

7. Részvételi feltételek:

* Magyar allampolgarsag.

+ A palyazat megfelel a tartalmi kiirasnak.

+ A beérkezett irasos palyamti terjedelme 2-10 oldal (A/4 méretli lapon kéziras, vagy szOvegszerkesztett oldal).
+ Egy palyazo egy palyamtivet nydjthat be.

+ A palyamtiben szerepelnie kell a palyazé nevének, cimének, egyéb elérhetdségének (telefonszam, e-mail).

+ A palyazé beleegyezik abba, hogy a palyamU az egyestilet kiadvanyaiban és weblapjan megjelenhessen.

8. Zslirizés: a beérkezett palydzatokat a Magyar Lupus Egyesilet elndkségi tagjai értékelik, a zsri elndke: Varga
Gabor. A zs(iri tagjai javaslatot tesznek a legjobb palyamunkara. A zslri donthet Ggy, hogy nem javasol
palyamunkat a masodik Hevér Krisztina Dijra. A dontés végleges, a palyazok nem jogosultak fellebbezni a
dontés ellen.

9. A palyazatra beérkezett palyamunkéakat nem kiildjik vissza.

Az elsé Hevér Krisztina Dijat Katai Andrea nyerte meg,
palyamunkdja olvashaté weboldalunkon, és a hamarosan megjelend Pillangé magazinunkban.

K A Anelrea

Lepke h:1
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Lupusz — ahogy én ldtom Fotopalyazat

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet nemzetkozi fotdpalyazatot hirdet

4Lupusz — ahogy én latom” cimmel. A pélyazat lehetéséget kinal minden fotdzast

szeret§ embernek, hogy bemutathassa legjobb alkotésait. ElsGsorban olyan fotokat

varunk, amelyek az egészségkarosodott embereket, az autoimmun és reumatolégiai

betegségekkel egyiitt él6 embereket 4brazol Ugy, ahogyan a kép készitdje latja. A

lupusz betegség jelképeivel (lepke, farkas, sct...) kapcsolatos témak is bemutathatok.

A palyazat célja: felhivni a figyelmet a lupusz betegségre, a betegséggel vald

egylittélés kihivasaira. A betegségrdl informaciok talalhatok a wwwlupus-europe.org

és a wwwilupusz.hu weboldalon.

Részvételi feltételek, informaciok

1. A palyazat nyitott, azon foglalkozastdl, életkortdl és lakohelytdl fliggetlentl barki
részt vehet. Lupusz — ahogy én latom

2. Egy palydzd maximum 10 db digitdlis képet kildhet be e-mailben a FOTOPALYAZAT
photo@lupusz.hu e-mail cimre. A bekiildott alkotdsok optimélis felbontdsa: 300 Lupus — As | See
dpi, 20x30 cm-es méret. Az e-mailben elklildott fajlok egyenkénti mérete ne (R EITE o LNEEOHETTION
haladja meg az 5 Mb-ot. Szines és fekete-fehér képekkel is lehet palyazni. Www.upuszhu/pholo/
Képsorozatot nem fogadunk. A killitasi képek nagyitasanak koltségét a palyazat

3. Minden palyazénak nevezési lapot kell kitélteni. A nevezési lap letolthetd: www.lupusz.hu/photo/ oldalrél. A
nevezési lap e-mailben kiildhet be, *.doc, *pdf vagy *jpg formatumban.

4. A nevezési lapon nyilatkoznia kell a szerzének, hogy a képen lathaté személyek irasban hozzajarultak, hogy a
roluk késziilt fotd nyilvanossagra hozhaté. Az ebbdl ereds esetleges jogsértések kovetkezményei minden esetben a
kép készitgjét terhelik.

5. Nevezési dij nincs.

Beérkezési hataridd: 2012. november 15. 24:00 éra

7. Dijazas:

+ 1. dij: Oklevél + 100€ pénzjutalom

+ 2. dij: Oklevél + 60€ pénzjutalom

+ 3. dij: Oklevél + 30€ pénzjutalom.

+ 1. Kulondij: Oklevél + National Geographic konyv ajandék.
+ 2. Kuléndij: Oklevél 4 National Geographic konyv ajandék.

8. Zslirizés ideje: 2012. november 17 - 30.

A zsliri elndke Purgel Zoltan, a Magyar Lupus Egyesilet elndke. Purgel Zoltan lupusz beteg, aktivan fotézik,
Magyarorszagon és kilfoldon is dijaztak fotéit. Legutdbb a National Geographic magyarorszagi palyazatan ért el
eredményt, természetfotdja bekerdilt a 100 legjobb magyar foto" kategériaba.

A zs(ri tagjai:

* Papp Elek fotdmlvész (MFIAR Magyar Fotomlivészek Szévetsége)

- Szabo Béla fotémlivész (EFIAR Magyar Fotémlivészek Szovetsége, Canon Pro Club alelnoke)

+ A zsliri tovabbi tagjainak egyeztetése folyamatban van.

9. A zstirizés eredményhirdetése: 2012. december 1 16 érakor Budapesten, az Orszagos Egészségbiztositasi
Pénztar (OEP) székhelyének konferenciatermében, Vaci Gt 73/A. A dijak atadasa nem itt, hanem a kiallitas
megnyitéjan lesz.

10. Ertesités a kiallitds pontos helyszinérdl és idépontjardl e-mailben: 2012. december 1-ig.  (Terveink szerint a
kiallitds megnyitoja 2012. december 15-én lesz, Budapesten.)

1. A fotépdlyazat kiiréja a palyazattal kapcsolatos publikdcidban a bekiildott fotokat téritésmentesen felhasznalhatja.
A kidllitott képeket moédositas nélkil weboldalunkon kis felbontdsban a www.lupusz.hu/photo/ cimen és
nyomtatott Pillangd cim( magazinunk 2012/1. szdmaban is megjelentetjiik, a szerzd nevének feltiintetésével. A
publikacio6 ellen a szerzé a nevezési lapon tiltakozhat.

o
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Eseménynaptér 2012. Tervezett programok és kiadvanyok.

Januar 31. Tagdijfizetési hataridé

Nevezési hataridék:  Hevér Krisztina Dij palyazat
Lupusz — ahogy én latom Fotopalyazat
Lupusz Kviz

December 1. sombat 1330 — 1515 Oraig: BetegfOrum (udapest OFP székhiz, 2 orvosi

1530 ¢ératol: Eredményhirdetések, sorsolasok
(Hevér Krisztina Dij, Lupusz — ahogy én latom Fotdpélyazat, Lupusz Kviz)

et e e e e e e e s L e e e et e e e e G e e e

Pillangé kiadvanyaink dijmentesen megtekintheték weboldalunkon: wwwilupusz.hu, www.autoimmunhu, wwwisle.hu
/ 0 T \
Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet - k6zHASZNU szERvEzZET
Levélcim: H-6635 Szegvar, Korégy u. 69. -+ Telefon / fax: (63)364-400

Web: wwwlupusz.hu + wwwautoimmunhu - wwwslehu - E-mail: info@lupusz.hu
Adoészam: 18157860-1-06 + Bankszamla szam: 57200062-10027202

© Elndk: Purgel Zoltan ((63)364-400, (30)349-1100 + E-mail: zoli@lupusz.hu

© Alelndk, nemzetkozi kapcsolattarté: Varga Gabor ((30)341-3991 - E-mail: gabor@Iupusz.hu
© Alelndk, nemzetkozi kapcsolattart6: Balazs Henrietta ((20)3963-874 - E-mail: henrietta@lupusz.hu
& MRE képviselé: Simon Mari ((30)2941-315 + E-mail: mari@lupusz.hu

Képvisel6k

9 Balogh Regina Maria -+ KAPOSVAR - ((20)5839-045 - E-mail: regina@lupuszhu

9 Bera Istvanné (llona) + KECSKEMET - ((30)4472-528 - E-mail: ilona@lupusz.hu

& Kemény Gsilla -+ BUDAPEST - ((20)5758-984 - E-mail: csilla@lupusz.hu

© Kemény Janosné (Klari) + BUDAPEST - ((30)6957-254 - E-mail: klari@lupusz.hu

©Papp Andrea - BUDAPEST - ((70)7765-428 + E-mail: andi@lupusz.hu

9 Reszegi Tiinde - DEBRECEN + ((30)771-3813 + E-mail: tunde@lupusz.hu

& Dr. Szovényiné Fazekas Gyongyi - DIOSD + ((30)9417-245 - E-mail: gyongyi@lupusz.hu
© Turi Gabriella -+ BAJA + ((20)9908-273 - E-mail: gabi@Iupusz.hu

Segitség kérheté

© Képviselginktdl telefonon, e-mailben vagy akar személyesen is.
© Weblapunk (wwwlupusz.hu www.autoimmunhu wwwslehu) Tarsalgé rovataban.

N http://wwwfacebook.com/lupuszegyesulet . CIUJIUJ http://iwiwhu/lupusz Yuu http://wwwyoutube.com/user/LupusHungary 'a
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Lesyel Te is a SChopper Gabriella
Magyar Lupus Egyesulet tagja:

Ha belépsz egyesiiletiinkbe, nemcsak egy nagy
csaladban érezheted magad, de ezen Kkiviil

az alabbi lehetoségekkel is élhetsz:

v Aktivl. ésTamogatd |. tagjaink postai (iton megkapjak Lepke és Pillango Gjsagainkat, DVD
kiadvanyainkat (neves orvosok el6adasaival), egyéb betegtajékoztato kiadvanyainkat.

. V=
d

v Aktiv Il., Tamogato Il. és ,Hataron til” tagjaink e-mailben megkapjak Lepke és Pillango
Ujsagainkat, egyéb betegtajékoztato kiadvanyainkat.

¥ Minden tagunknak hozzaférést biztositunk weboldalunk ,El6adas videdk” oldalahoz.

¥ Ha az Aktiv I. és Aktiv Il. tagsagok valamelyikét valasztod, vallalhatsz kozhaszni
szervezetiink keretein beliil onkéntes, autoimmun betegeket segit6 tarsadalmi munkat,
beleszdlhatsz az egyesiiletben zajlo ligyekbe, s szavazati jogod is van.

v Ha lgy latod, hogy egyetértesz egyesiiletiink tevékenységével, munkajaval, s szeretnéd
rendszeresen csekély mértékii anyagi hozzajarulassal (a tagdij mértékével) tamogatni
munkankat, valaszd a Tamogato I. vagy Tamogato Il. tagsagot, amely weboldalunkon on-
lineisigényelhetd.

Ha autoimmun beteg vagy

koztunk.a helyed!

A tagbelépési nyilatkozatot
. megtalalod a hatoldalon!

h
((63)364 400 - tagszeletneklenm@lupusz hu
WWW. Iupusz hu ' WawW.autoimmun. huts AWWW. sle.h_u
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Tagbelépési nyilatkozat (U tagok részére)

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesulet
KOZHASZNU SZERVEZET

9 Levélcim: 6635 Szegvér, Korogy u. 69
9 Telefon / fax: (63)364-400
 E-mail: info@lupuszhu

i hu - h
 Bankszdmla szam: 57200062-10027202
 Adészam: 18157860-1-06

- wwwslehu

Kérjiik NYOMTATOTT bettikkel kitoltenil

Alulirott l

kijelentem, hogy

Lakcim: I

Anyja neve:l

Telefon: I

E-mail: l

Elektronikus (e-mail) hirlevelet: QO kérek 0 nem kérek

Kijelentem, hogy a Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet alapszabalyat elfogadom.
Kijelentem, hogy kéziigyek gyakorlasatdl eltiltd jogerds itélet hatalya alatt nem allok.

Datum:

Alairas:

VALASSZA KI A TAGSAG FORMAJAT!
U Aktiv I. tagsag - Tagsagi dij: 3000 Ft / év
- E tagsagi formaban a Tag és az Egyesiilet kozti levelezés postai (iton
torténik, azaz minden egyesileti kiadvanyt (Pillangé magazin, Lepke
hirlevél, DVD, egyéb kiadvanyok, tagdijfizetési értesitd, stb..) postai levélben kap meg a
Tag. A postai levelezés mellett kérhetd elektronikus levelezés is.
- Rendes” tagsag: a tag az Egyestilet céljait elfogadja. Szavazati joga

Rendes tagsdg van az Egyeiﬂlegt kdzgydléséi),/ tisztségre JelcfilhgetéJ és vélaszthatgé.
Betekintési joga van az egyestlet dokumentumaiba.

WCCEITT - E tagsagi forma csak pontosan kitoltott és aldirt |, Tagbelépési
csali papiralapon nyilatkozat" postai visszakiildésével igényelhets, weboldalon térténd
on-line kitdltés nem lehetséges. A felvételt kéré Tagnak nyilatkozatot kell tennie arra
vonatkozdan, hogy az Egyesiilet étesitS okiratéat ismeri és az Egyesiilet alapszabalyat, céljait,
szellemiségét, értékrendjét és kialakult szokésait magara nézve kételezének fogadja el.

PANPINNTIPEIN - A Tagnak joga van az Egyesiilet weboldaldn az ,ElGadas videok”

Eladas videdk oldalra belépni az Egyesiilettd| kapott felhasznaldi névvel és jelszéval.

- Az Aktiv I. és II. tagsdg azon személyeknek ajanlott, akik részt szeretnének venni az
egyesilet (tdrsadalmi) munkajaban. Aktiv I. és II. tagjainktol elvarjuk, hogy személyesen részt
vegyen kozgytiléseinken!

O Aktiv II. tagsag - Tagsagi dij: 1500 Ft / év

- E tagsagi formaban a Tag és az Egyesilet kozti levelezés kizarolag

elektronikus Uton térténik, azaz minden egyesiileti kiadvanyt (Pillangé

magazin, Lepke hirlevél, tagdijfizetési értesitd, stb...) e-mailben kap meg a tag, postai tton
semmilyen levelezés nem torténik.

PP - Rendes” tagsag: a tag az Egyesiilet céljait elfogadja. Szavazati joga

Rendes tagsig van az Egyesilet kozgydlésén, tisztségre jelolhetd és valaszthato.
Betekintési joga van az egyestilet dokumentumaiba.

Taghele; Tl ‘£ tagsagi forma csak pontosan kitoltott és aldirt ,Tagbelépési
(RY\WTETITETTIN nyilatkozat” postai visszakiildésével igényelhetd, weboldalon térténd
on-line kitoltés nem lehetséges. A felvételt kéré Tagnak nyilatkozatot kell tennie arra
vonatkozdan, hogy az Egyesilet étesits okiratat ismeri és az Egyesiilet alapszabélyat, céljait,
szellemiségét, értékrendjét és kialakult szokasait magara nézve kételezének fogadja el.

A Tagnak joga van az Egyesiilet weboldaldn az ,ElGadas videok”

Eladas videok oldalra belépni az Egyesiilettdl kapott felhasznéloi névvel és jelszoval.
<Az Aktiv I és II. tagsdg azon személyeknek ajanlott, akik részt szeretnének venni az
egyesilet (tarsadalmi) munkajaban. Aktiv I. és II. tagjainktol elvarjuk, hogy személyesen részt
vegyen kozgydléseinken!

U Tamogato 1. tagsag - Tagsagi dij: 3000 Ft / év
- E tagsagi formaban a Tag és az Egyesiilet kozti levelezés postai (iton
torténik, azaz minden egyesileti kiadvanyt (Pillangd magazin, Lepke
hirlevél, DVD, egyéb kiadvanyok, tagdijfizetési értesits, stb...) postai levélben kap meg a
Tag. A postai levelezés mellett kérhetd elektronikus levelezés is.
p—— PR - Partold” tagsag: a tag az Egyesiilet céljait, tevékenységét elfogadja,
Pirtold tagsdg de ,rendes” tagként nem lép be. A partolé tag tanacskozasi joggal
részt vehet a Kozgytilésen, de nincs szavazati joga és tisztségre nem vaélaszthaté meg. Nincs
betekintési joga az egyesiilet nem nyilvanos dokumentumaiba.
- E tagsagi forma pontosan kitoltstt és alairt , Tagbelépési nyilatkozat”
on-line is postai  visszakiildésével igényelhets, de weboldalon
(wwwiupuszhu/tag/) torténd elektronikus kitoltés is engedélyezett

Flfadds videdk A Tagnak joga van az Egyesiilet weboldalan az ElSadas videok”

oldalra belépni az Egyesiilettdl kapott felhasznéloi névvel és jelszoval.

U Tamogato Il. tagsag - Tagsagi dij: 1500 Ft / év
m - E tagsagi formdban a Tag és az Egyesiilet kozti levelezés kizarolag
elektronikus Gton torténik, azaz minden egyesiileti kiadvanyt (Pillangd
magazin, Lepke hirlevél, tagdijfizetési értesitd, stb...) e-mailben kap meg a tag, postai tton
semmilyen levelezés nem torténik.
E— PRI - Partol6” tagsag: a tag az Egyesiilet céljait, tevékenységét elfogadja,
Partolo la!lsﬂ!l de ,rendes” tagként nem lép be. A partolé tag tandcskozasi joggal
részt vehet a Kézgydilésen, de nincs szavazati joga és tisztségre nem valaszthaté meg. Nincs
betekintési joga az egyestilet nem nyilvanos dokumentumaiba.
i + E tagsagi forma pontosan kitoltétt és alairt ,Tagbelépési nyilatkozat”
postai  visszakiildésével igényelhetd, de weboldalon
(wwwiupusz.hu/tag/) torténd elektronikus kitoltés is engedélyezett.

a + A Tagnak joga van az Egyesiilet weboldalan az ,El6adas videdk"
[T ot o

oldalra belépni az Egyesiilettd| kapott felhasznaldi névvel és jelszéval.
U ,Hataron tul" tagsag - Tagsagi dij: 1500 Ft / év, vagy 6€
m - E tagsagi formaban a Tag és az Egyesilet kozti levelezés kizardlag
elektronikus Gton térténik, azaz minden egyesileti kiadvanyt (Pillango
magazin, Lepke hirlevél, tagdijfizetési értesitd, stb...) e-mailben kap meg a tag, postai tton
semmilyen levelezés nem torténik.
« Partolo” tagsag: a tag az Egyesiilet céljait, tevékenységét elfogadja,
Prtold tagsdg de ,rendes” tagként nem lép be. A partolo tag — ha rendelkezik
magyarorszagi lakcimmel - tanacskozési joggal részt vehet a Kozgyilésen, de nincs szavazati
joga és tisztségre nem vélaszthatd meg. Nincs betekintési joga az egyesilet nem nyilvanos
dokumentumaiba.
Tagheley TRl * E tagsagi forma pontosan kitéltott és alairt , Tagbelépési nyilatkozat”
on-line is postai  visszakiildésével igényelhets, de weboldalon
(wwwilupusz.hu/tag/) torténd elektronikus kitoltés is engedélyezett.
— * A Tagnak joga van az Egyesillet weboldalan az ,Eladas videok”
oldalra belépni az Egyesiilettd| kapott felhasznaldi névvel és jelszéval.
- Kiilfoldi allampolgérok csak ezt a tagsagi formét valaszthatjak.

TOVABBI INFORMACIOK A TAGSAGROL

+ A tagsagi dij egy Gsszegben fizetendd, nincs lehetdség részletfizetésre.

+ Az Uj tagok tagdijat mindig arra az évre kényveljik le, amikor beérkezik hozzank az Gsszeg.
(Példaul a 2010. oktéber 3-an feladott tagdijat a 2010. évre kényveljik le, s a tagsdg 2010.
december 31-ig érvényes) A tagdijat a tagbelépési nyilatkozat egyideji elkildésével —
maximum 7 nap késéssel - kell teljesiteni.

* A jelenlegi tagok részére a tagdiffizetést a kovetkezS — nem fizetett — évre konyveljiik le.
(Példaul a 2010. november 2-an befizetett tagdijat a kovetkezd évre, 2011-re konyveljiik le.)

+ Nem kiildiink kiilon értesitést a befizetésrdl és a tagfelvétel megtorténtérdl. A tagfelvétel-
16l kezdve minden elektronikus vagy postai levelezést, kiadvanyt automatikusan kildink.

* A tagsagi kartyat, és a tagsagot igazolo bélyeget minden év elsG negyedévében egyszerre
kildjuk ki Aktiv I. és Tamogaté |. tagjainknak postai tton. Aki nem fizette ki hataridére a
tagdijat, annak nem all médunkban utélag pétolni a tagsagi kartyat.

+ Meglévé tagjaink a kovetkezd évi tagdiffizetési értesitét altaldban az el6z6 év
novemberében kapjak kézhez. A tagdiffizetési hatarideje az aktudlis év janudr 31 Példaul a
20M. évi tagdijfizetési értesitét meglévs tagjaink 2010 novemberében kaptak kézhez, a
tagdiffizetési hatarideje 2011 januar 371-e volt. (A tagsagi igazolvanyokat 2011 elsé
negyedévében kiildtik ki)

+Ha a tagdij kiegyenlitése a feltintetett hataridig nem torténik meg, alapszabalyunk
értelmében a tagsag - elSzetes értesités nélkiil - automatikusan megsz(inik. (Ha a tagsag
tagdij hatralék miatt sziinik meg, s a késébbiekben a tag gy dont, hogy (jra tag szeretne
lenni, akkor nem elég kiegyenliteni a tagdijat, hanem Gjra ki kell tolteni a tagdijbelépési
nyilatkozatot - tehat mindent elolrél kell kezdeni!

* A tagsagi dij kizardlag postai csekken (sirga vagy piros) vagy banki atutalassal térténhet.
Nincs lehetSség készpénzes, hazipénztarba torténd befizetésre. Postai piros csekkes fizetésnél
is kérjiik, hogy cimzettnek ne az Egyesiilet levélcimét adja meg, hanem az Egyesiilet
bankszémlaszamét. Postai piros csekkes fizetés esetén a Posta feladési dijat szamol fel.

« Tiszteletbeli tag lehet az a természetes vagy jogi személy, aki az Egyestlet céljait
rendszeresen tamogatja és a Koézgydlés ilyen cimet adomanyoz neki. A tiszteletbeli tagok
megvélasztdsardl az Egyesillet Kozgydlése dont. A tiszteletbeli tagsag az Egyesiilet
Kozgylilésének felkérésre vonatkozé hatarozataval és a tiszteletbeli tag elfogadd
nyilatkozataval keletkezik és hatarozatlan ideig tart. Megsziinését kezdeményezheti az
Egyesiilet Kozgytilése és a tiszteletbeli tag.

+ Az Egyesiilet bankszamlaszama: 57200062-10027202 Szamlavezetd bank: Szegvar és Vidé-
ke Takarékszovetkezet. IBAN: HU98 5720 0062 1002 7202 0000 0000 BIC kod: SZGTHUHB

A TAGSAGI DIJ KIEGYENLITES|

* A tagsagi dij éves Gsszegét kérjik egy részben, e nyilatkozat kitltését (és visszakiildését)
kovetd 7 napon beliil kiegyenliteni az alabbi médok valamelyikén.

- Atutalassal: 57200062-10027202 szémlaszamra.
-Postai (piros) csekken: Magyar Lupus Egyesilet
57200062-10027202 Budapest, 1910.

Ezt a Tagbelépési nyilatkozatot
kérjuk pontosan kitoltve, alairva
postai Uton visszakildeni levélcimiinkre:

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet
6635 Szegvar, Korogy u. 69.



