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2012/3. + 2012. szeptember 5.

a Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyestilet betegférumara, mely 2012. szeptember 29-
én (szombaton) 13.00 - 1700 6raig lesz Budapesten, az Orszagos Egészségbiztositasi
Pénztar székhazanak el6adotermében (Budapest, 13. kertlet, Vaci Gt 73/A).

13.00 é6ra:
13.30 ora:

1415 ora:

14.30 6ra:

1545 ora:
15.30 ora:

Minden résztvevének jegyzettémbot, irdeszkozt,

. {

Tervezett programok:
Kotetlen beszélgetés, tagbelépési lehetdség.

Prof. Dr. Szekanecz Zoltan tanszékvezet§ egyetemi tanar (Debreceni Egyetem,

Orvos- és Egészségtudomanyi Centrum, Belgyogydaszati Intézet, Reumatoldgiai
Tanszék) el6adasa Az SLE-rél kozérthetéen cimmel.

Szlinet.

Sarkany Gsilla (GlaxoSmithKline Kft. Consumer Divizid) el6adasa Az autoimmun
betegségekben eldfordulé  szajszarazsag és annak egészséglgyi

vonatkozasai cimmel.

Sziinet. — i
Egyesiileti o6ra (egyesiilleti hirek, tagsagi | &
Ugyek, kérdések-valaszok, tapasztalatcsere, |

csoportos problémamegoldas, klubélet).

frissit6t biztositunk.

Ingyenes programunkra mindenkit
szeretettel varunk!
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a Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyeslilet programijaira, mely 2012. december 1-én
(szombaton) 13.00 - 1700 o6rdig lesz Budapesten, az Orszagos Egészségbiztositasi
Pénztar székhazanak el6adotermében (Budapest, 13. kertlet, Vaci Gt 73/A).

1300 ora:

13.30 ora:

14.30 ora:

1445 ora:

1545 ora:

1545 ora:
16.00 ora:

16.30 ora:

Tervezett programok:
Ingyenes vérnyomasmérés. Minden jelentkez6 ajandékot kap: 140/90 alatt
narancsot, felette citromot.
Meglepetés program.
Szlinet.
Hevér Krisztina Dij eredményhirdetés, dijatadas. (A program vezetdje Varga
Gabor.)

Lupusz Kviz. A 20 kérdés helyes megoldasanak kozlése, ajandéksorsolas. (A
program vezetdje Turi Gabriella.)

Szlinet.

Lupusz - ahogy én latom Fotopalyazat zsirizésének eredményhirdetése. (A
program vezetdje Purgel Zoltan.)

Egyesiileti 6ra (egyesleti hirek, tagsagi tgyek, kérdések-valaszok, tapasztalat-
csere, csoportos problémamegoldas, klubélet).

Ezen a napon minden résztvevé Mikuldascsomagot kap ajandékba!

Ingyenes programunkra mindenkit szeretettel varunk!

Egyesuileti hirek

Szeretnénk

ORIASPLAKATUNK MEDIA SZEREPLESEK
Magyarorszag autoimmun  centrumaiba, | A Kossuth Radi6 Trend-idék cim(i mdlsoraban 2012.

immunologiai szakrendeldibe elhelyezni 100 cm X 70 cm- | majus 11-én, 17 6ra 6 perckor riport hangzott el az
es plakatainkat a betegek tajékoztatasa céljabdl. A | autoimmun betegségekrdl. A riportban beszélt Dr. Kadar

plakaton

lupusz  betegség tlneteit, jellemzdit | Janos belgydgydsz, immunolégus orvos és  Turi

ismertetjik latvanyos grafikai megoldassal. Gabriella, a Magyar Lupus Egyestilet munkatarsa. Aki

nem hallotta az adast, meghallgathatja honlapunkon
I_ U P U S vagy YouTube csatornankon.
R—C .. A Patika Tikér cimd Ojsag 2012/2. és 2012/3.
= lapszamaban jelent meg irds lupusz betegségrél. A
Rendel6 cimil rovatban Dr. Dudics Emese felel6s
szerkesztd készitett riportot Dr. Kiss Emese belgydgyasz,
immunologus reumatolégus orvossal (ORFI). A Patika
Tukor Gjsag Magyarorszag elsG ,patikalapja”, népszerd-
masodik legolvasottabb havilap. A kiad6 jovoltabdl a
Patika Tikor Ujsag kettS lapszamat ajandékba kapjék a
Magyar Lupus Egyestilet Aktiv I. és Tamogaté I. tagjai.

Lepke Y




Tobbi tagjaink weboldalunkon megtekinthetik az irasokat.
Eztiton is kdszonjuk lapokat a kiadonak!
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A jovében szeretnék hatékonyabban kihasznalni az
elektronikus és nyomtatott média Altal kinalt lehetdsége-
ket, ezért olyan (lupusz betegségben szenvedd)
betegtarsakat keresiink, akiknek lenne kedviik
televizios, radiés szerepléshez, szivesen megjelenné-
nek valamelyik UGjsagban. Vérjuk jelentkezésiiket
egyestiletlink elérhetdségein.
AUTOIMMUN KALEIDOSZKOP

Megjelent az Autoimmun Kaleidoszkép 3. lapszama,
Dr. Zeher Margit Professzorné és a debreceni
Autoimmun Betegegyesiilet jovoltabdl egyesiletiink
Aktiv I. és Tamogato I. tagjainak is el tudunk juttatni a
szinvonalas magazinbol. (Aktiv Il. és Tamogatd Il. tagjaink
weboldalunkrdl letolthetik a magazint) A lapot a
Debreceni Egyetem Orvos-és Egészségtudomanyi
Centrum Belgydgyaszati Klinika Autoimmun Beteg-
egyesiilete adja ki, céljuk, hogy az Ujsag egyszerre fog
koz6sségi magazinként szolgalni, és szakmai tajékoztatast
nyUjtani az autoimmun betegek és csaladtagjaik részére.
Ebben a lapszdmban 10 érdekes irés olvashaté. Eztiton is
gratuldlunk az  Autoimmun  Kaleidoszkop — magazin
szerkesztdinek, a cikkek szerzinek!

PILLANGO MAGAZINUNK
Egyestiletiink ebben az évben is szeretné kiadni Pillang6
cimii magazinjat. Ez a lap lesz az 5. megjelenés. Elsé
lapszamunk — hosszas el6készité munka utan — 5 évvel
ezel6tt jelent meg, majd a tovabbi megjelenések évente
kovették egymast. Magazinunkban neves orvosok irasai
jelentek meg a lupusszal és egyéb autoimmun
betegségekkel kapcsolatban. Magazinjaink megjelenését
kovetden nagyon sok pozitiv visszajelzést kaptunk

. {

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyeslilet hirlevele

betegektdl, orvosoktdl, hazai és nemzetkézi civil
szervezetektdl. Szeretnénk minden évben legalabb
egyszer kiadni Pillangd magazinunkat, s ingyenesen
eljuttatni az autoimmun betegek szdméra, valamint
publikalni weboldalainkon. A magazin ingyenes, kereske-
delmi forgalomba nem keril. Magazinunk Magyarorsza-
gon hianypétlo, hiszen nincs egy olyan lap sem, amely
kozvetlen lupuszos betegek szaméra jelenik meg.
Egyesiiletiink kiemelt célja, hogy a magyar auto-
immun betegek tobb tizezres taborat tajékoztassa.
Magazinunk 5. lapszama 2012. december 15-én jelenik
meg, a ,Lupusz — ahogy én latom" fotdpalyazatunk
kiallitasanak megnyitéjara. Neves orvosokat kértiink
fel, hogy irjanak lapunkba. Az orvosi irasok mellett
terveink szerint kozoljuk a Il. Hevér Krisztina Dij
nyertesének  palyamunkéjat,  Kitekint6 rovatunkban
bemutatkozik az Osteoporosis Betegek
Magyarorszagi Egyesiilete, megjelennek a fotopalyaza-
tunkra érkezett — és a zs(ri 4ltal kidllitdsra javasolt —
fotok, folytatodik ,Az én naplém” és az ,Onmiiveld”
rovat is. ,Az én naplém” cim( rovatunkba varjuk
azon SLE-s betegek jelentkezését, akik irnanak

betegségiikrdl, betegéletitjukrdl, elmeséinék sajat
torténetilket, a  betegséggel valé  kihivasokat
megosztanak olvasdinkkal.  (Jelentkezni  egyesiletiink

elérhetdségein lehet) Magazinunk a wwwlupusz.hu/
pillango/ oldalunkon is elérhetd lesz.
BIOLOGIAI TERAPIARA JELENTKEZES
Varjuk azon lupusz betegek jelentkezését, akiknek lenne
kedvilk - a szteroidos kezeléstSl modernebb - biolégiai
terapiaban részt venni. Jelentkezni  egyesiletlink
elérhetdségeinken lehet, a jelentkezdket tovabbiranyitjuk
partner orvosainkhoz.
LUPUSZ KViz
Megjelentek lapunkban jatékunk utolsé - negyedik -
forduléjanak kérdései. A kvizjatékkal célunk az, hogy
aki lupusz (SLE) beteg, jobban megismerje betegségét, aki
egészséges (vagy mas betegségben szenved) annak be
tudjuk mutatni azt a kért, amelyben nagyon sokan
szenvedink. A jatékba érkeztek tovabbi ajandék
felajanlasok, igy a helyes valaszolok kozott kozel
100.000 Ft osszértékben sorsolunk ki ajandékokat
2012. december 1-jén 1515 6rakor. A fédij egy Omron
felkaros vérnyomasméré. Tovabbi kisebb-nagyobb
ajandék felajanlasokat elfogadunk, a felajanld nevét
kozzétessziik a sorsolason és kdvetkezd kiadvanyainkban.
EGYESULETI ORA
Egyesiileti 6ra elnevezéssel egy Uj kezdeményezést
szeretnék inditani. Betegférumainkon az orvosi eladasok
utan mindig lenne egy éra ,klubfoglalkozas”, ahol meg-
beszélhetnénk az egyesilet hireit, lehetdség lenne
tapasztalatcserére, kozos problémamegoldasra, stb...
Szeretném, ha ezen a programon - elére egyeztetve -
mindig bemutatkozna egy betegtarsunk, elmesélné
betegsége torténetét maximum 20 percben. Bizom
benne, hogy ez a kezdeményezés sikeres lesz.



DVD-K AKTIV I. és TAMOGATO I. TAGJAINKNAK
2013. év elsé negyedévében kézbesitjik tagjaink
széméara 8. DVD-nket, melyen a 2012. év eseményei
tekinthet6k meg. Fontos szdmunkra, hogy orvosi eléada-
sainkat, beszdmoldinkat azon tagjaink is meg tudjak
nézni, akik a tavolsag vagy egészségiigyi okok miatt nem
tudnak eljonni talalkozoinkra. Immar 6t év 6ta rogzitjik a
talalkozdinkon elhangzé elSadasokat, majd a stddio
utémunkélatok utdn publikéljuk weblapunkon és DVD
kiadvanyt késztiink. Igy aki nem rendelkezik internet
eléréssel, az otthondban is megnézheti DVD-lejatszd
segitségével elSadasainkat. De érdekes lehet azoknak is
Ujra megnézni, akik mar személyesen lattak az el6adast.
A DVD kereskedelmi forgalomba nem keriil, azt
kizarélag Aktiv 1. és Tamogat6 I. tagjaink kapjak
meg. A videofimek minden tagunk szamara
megtekinthetSk weblapunkon.

FACEBOOK, IWIW, YOUTUBE
A Magyar Lupus Egyesilet jelen van a legnépszertibb
kozosségi portalokon. Ezeken az oldalakon is talalhatd
informéacié a lupuszrdl, egyesiletiinkrél. A portélhoz
csatlakozok tudjdk egymassal tartani a kapcsolatot,
virtualis baratsagok, ismeretségek gyakran létrejonnek.
Akinek van internet hozzaférése, csatlakozzon ezekhez az
oldalakhoz, ,lajkolja" lapunkat.
facebook: http://wwwfacebook.com/lupuszegyesulet
iWiW: http://iwiwhu/lupusz
YouTube: http://wwwyoutube.com/user/LupusHungary

ONKENTESSEG

Nemzetkézi  tapasztalatok alapjan  szeretnénk
tagjainkat, betegtarsainkat jobban belevonni kdzhaszni
munkéankba, valamint kikérni véleményiket, Gtleteiket,
javaslataikat. Ha ugy latja, hogy meg tud egy onall6 — az
autoimmun  betegeket segité — projektet valdsitani
egyestiletlink keretein belill, jelentkezzen 6nkéntesnek az
egyesllet  elérhetdségein.  Barmilyen  programmal,
kiadvannyal kapcsolatban varjuk javaslataikat, Stleteiket.
PALYAZATI EREDMENYEK
Ebben az évben harom palydzatot nydljtottunk be a
Nemzeti Egyiittm(ikodési Alap (korabban Nemzeti Civil
Alapprogram) palyazataira, és egy Eurdpiai Unibs
palyazatot.
Az ,Uj nemzedékek jovéjéért” kollégium altal kiirt
Mkédési tdmogatés” cimdl palydzaton ,Esélyegyenld-
séggel biztonsagos mlikodéstnkért..." cimd projektink-
ben 4.890000 Ft vissza nem téritends forrast
kértink,melyet  egyestletiink  mukodési  koltségeinek
fedezésére hasznalnank fel. Sajnos még mindig semmi
hir palyazatunk eredményérdl. (Az el6z6 években mar
aprilisban tudtuk az eredményeket, s a palyazaton nyert
Osszeget is megkaptuk majusban.)
A ,Nemzeti Osszetartozas” kollégium altal kiirt
,Szakmai program tamogatasa"” cimd palyazaton ,Lupus
Europe éves konvencié 2012." cimi projektiinkben
762156 Ft vissza nem téritend§ tamogatast kérink,

Lepke

melyet az idei Lupus Europe éves konvencién valé
részvételre hasznalnank fel.

A ,Nemzeti 0Osszetartozas” kollégium daltal kiirt
.Szakmai program tdmogatasa” cimi palyazaton ,EULAR
Kongresszus 2012. Berlin” cimU projektiinkben 454.048
Ft vissza nem téritend§ tamogatast kérlink, melyet az
idei Eular Kongresszus utdlagos koéltségeinek elszamola-
séra hasznalnank fel.

Sajnos az utdbbi kett6 ,Nemzeti Osszetartozas”
kollégiumhoz beadott palyazatunkat — nevetséges
indokra hivatkozva - érvénytelenné nyilvanitotta az
alapkezel6 (ezzel a dontéshozok elé sem kertlhetett
palydzatunk). A dontés ellen kifogassal éltem, s egyben
levélben kértem Dr. Navracsics Tibor kozigazgatasi és
igazsagligyi Miniszter kdzbenjarasat, de a mai napig nem
kaptam vdlaszt. Sajnos eddigi tapasztalataim szerint a
Nemzeti Egyiittmdikodési Alap sokkal rosszabbul és
nehézkesebben mikodik mint elddje a Nemzeti Civil
Alapprogram. A civileknek  pdlyazhaté forrasokat
kevesebb mint a felére csokkentették, sokkal nehezebb és
bonyolultabb a pélyazati folyamat, s a déntéshozok
kozott kisebbségben vannak a delegélt civilek is. Most
ugy érzem, hogy semmi jéra nem szamithatunk, vagy
jogészokat kell fogadnunk, hogy irjak meg a palyazatokat.
En ebben az évben harom alkalommal vettem részt olyan
tovabbképzésen, amelyeken a Nemzeti Egytittmiikodési
Alaprdl és az Uj civil torvényrdl volt sz6, driasi energiat
fektettiink a palydzatok megirasaba, raadasul 9000 Ft
rendszer haszndlati dijat is kellett fizetnink a
palyazatkezelének. Ugy érzem, hogy felesleges volt
minden...

Ebben az évben nyujtottunk be palyazatot egy Eurdpai
Uniods forrasra is, a TAMOP-61.2-11/1/A ,Egészségre
nevel§ és szemléletformald életmddprogramok - lokalis
szinterek” palydzatdn 10.000.000 Ft vissza nem
téritendd forrasra palydzunk, énerd biztositasa nélkdl. A
palyazat sikere esetén ebbdl a forrasbol szeretnénk
programokat ~ megvaldsitani  Magyarorszag ~ tébb
varosaban: Kecskemét, Szeged, stb... Bizunk a palyazat
sikerében.

Egy masik palyazatunkrél mar tudok jé hirekkel szolgalni.
Egyesiletink ,bejutott” az elsé 100 kozhasznd civil
szervezet kozé, akik a Nonprofit Informacios és Oktato
Kozpont (NIOK) Alapitvany altal kiirt , 13600 - Adhat
Vonal" palyazatan sikeresen szerepeltek. A 13600 -
Adhat Vonal” azért jon létre, hogy az adomanygyijté
szervezeteknek egy gyors, biztonsagos, és atlathatd
adomanygydjtési lehetdséget biztositson. E vonal, mivel
mind a harom hazai szolgaltatdé és a T-Home Altal
mikodtetett  héaldzathél is  elérhets, kiemelkedd
lehetSséget biztosit az adomanygyijté szervezetek
szamara azzal, hogy rendkivil széles korben, orszagos
szinten elérhet§ lesz az adomanyozdk szamara.
Hamarosan indul a szolgéltatas, egyesiiletiink a 43-as
kodot kapta. Aki felhivja a 13600-at, s megadja a 43-as
kodot, az brutté 250 Ft-tal tAmogatja egyesiiletiinket.
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Tovdbbra is folyamatosan keressiik a pélyazati
lehet&ségeket, s szeretnénk egy kicsit aktivabba tenni
adomanygydijtési feladatainkat.

TAMOGASSA EGYESULETUNKET!
Egyesiletink céljai megvaldsitasahoz szivesen fogad
anyagi tamogatast. Amennyiben lehetésége van arra,
hogy egyedi mértékli pénzbefizetéssel tdmogassa a
Magyar Lupus Egyesiletet.

+ Adomanyozas kézvetlen bankszamlaszamra:

Tugs
Schopper Gabriella Alap: 57200062-10027202

Tamogatott cél: betegférumok, Lepke és Pillangd
Ujsagok, tajékoztatd kiadvanyok, weboldal egyéb
programok.

q"lupw;
Dr. Kaposi Mér Alap: 57200062-10031858

Tamogatott cél: raszoruld autoimmun betegségben
szenveddk  gydgyszerkoltségeihez valé  hozzajarulas
palyazat (tjan.

+ Adoméanyozas postai utalvanyon

Amennyiben nem rendelkezik bankszamlaszémmal,
barmelyik Postan - belféldi postautalvanyon - befizethet
egyedi mértékli pénzadomanyt. Az utalvany felvételekor
a Posta feladasi dijat szamit fel melynek mértéke
megtaldlhatd weblapjukon: wwwposta.hu A cimzett
mezébe ne egyesiiletiink levélcimét, hanem a
Schopper Gabriella Alap vagy a Dr. Kaposi Mér Alap
kozvetlen bankszdmlaszamat és a Posta iranyitészamat
adja meg:

Schopper Gabriella Alap tamogatasa esetén:
57200062-10027202, 1910 Budapest
Dr. Kaposi Mor Alap tamogatasa esetén:

57200062-10031858, 1910 Budapest
+ Telefonvonal hivasaval

.
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Brutté 250 Ft-ot tud adomdnyozni egyesiiletiinknek, ha
felhivia a 13600-at, s megadja a 43-as kodot! A harom
legnagyobb hazai mobil- és tavkézlési szolgéltatd
(Magyar Telekom Nyrt., Telenor Magyarorszag Zrt.,
Vodafone Magyarorszag Zrt.) el6fizetdi tudjak hasznélni e
szolgéltatast. A telefonvonalas adomanyozasi
lehet8ség a NIOK Alapitvany tamogatasaval valosult
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+ Online bankkartyas adomanyozas

e

® otpbank Q‘jf\)

Az OTP Bank biztonsagos rendszerén. Elfogadott
bankkartyak: Visa (egyes Electron kartydk is),
EuroCard/MasterCard ~ dombornyomott, ~ American

Express. Az internetes fizetés biztonsdganak tovabbi
novelése érdekében az OTP Bank bevezette a Verified by
Visa / MasterCard Secure Code  (VbV/MSC)
szolgéltatast. Az online adomanyozasi lehetdség a
NIOK Alapitvany és az OTP Bank tamogatasaval
valésult meg. Kérjik, hogy az online adomanyozéasnal a
+Megjegyzés" rovatba irja be, hogy pénzadomanyat a Dr.
Kaposi Mor Alapba vagy a Schopper Gabriella
Alapba kivanja felajanlani. (Ha Uresen hagyja a mezét,
akkor adomdnybdl 50-50%-ban részesil a Dr. Kaposi
Mér Alap és a Schopper Gabriella Alap.)
Bankkartyas adomanyozas:
www.lupusz.hu/adomanyozas/

A vildg legnépszertibb online fizetési rendszerén is

+ PayPal

adomanyozhat  egyesiiletiinknek. Elfogadott
bankkartyak: Visa (egyes Electron kartydk is),
EuroCard/MasterCard ~ dombornyomott, ~ American

Express, egyéb bank- és hitelkartyatipusok. PayPal-en
érkez6 pénzadomanyoknal 50-50% mértékben
részesiil a Dr. Kaposi Moér Alap és a Schopper
Gabriella Alap.
PayPal adomanyozas:
www.lupusz.hu/adomanyozas/

+ Adomanylada

Betegforumaink helyszinén elhelyezett adomanyladaba
torténd pénzbedobdssal is tamogathatja kdzhaszni



szervezetlnket.
Az adomanyladankba gyujtott pénzadomanyokbél
50-50% mértékben részesil a Dr. Kaposi Mér Alap
és a Schopper Gabriella Alap.
Az adomany beérkezését kovetSen igazolast allitunk ki az
adomanyozasrél és postan kikdldjik. (Amennyiben az
adomanyozéaskor nem ismerjik az adomanyozd nevét,
cimét, sajnos igazoldst sem tudunk kiildeni) Ha banki
atutalassal kivan pénzt kildeni, kérjik levélben, faxon,
telefonon vagy e-mailben adja meg adatait, hogy az
igazolast kiallithassuk. Ezdton is koszonjik valamennyi
nagylelki adomanyozénk tamogatasat!
KOZLEMENY A 2011. EVBEN RESZUNKRE ATUTALT
SZIA 1 %-OS OSSZEG FELHASZNALASAROL
A 20M. évben (a 2010. adbévben) a Magyar Lupus
Egyestlet 1301293 Ft add egyszazalékos felajanlast
kapott 280 f6 adozotol. Ezuton is kdszoniink minden
felajanlast! Ez a magas Osszeg nagy segitség volt
egyesUletlinknek abban, hogy eurdpai szintdi civil munkat

végezziink. Az ad6 egyszazalékos bevételiinket
100%-ban cél szerinti tevékenységeinkre forditottuk.
(Csekély mikodési koltségeinket a tagdijbevételekbdl és a
Nemzeti Civil Alapprogram nyertes pélyazatabdl finanszi-
roztuk) Az add egyszazalékos felajanlasokbdl tudtuk
megjelentetni Lepke cimd hirleveleinket, Pillangd c.
magazinunkat, DVD kiadvanyainkat. Kisebb részben
finansziroztuk  ingyenes  betegférumaink  kiadasait,
weboldalunk  fenntartdsat. Még egyszer kdszoniink
minden felajanlast, s a jovében is szamitunk minden egy
szazalékra.

Az elmult évben a Nemzeti Ado- és Vamhivatal (NAV)
addhatésagi  ellendrzést inditott  egyesiletiink  ellen,
melynek keretein beldl vizsgaltak az egyszazalékos
felnaszndlasokat is. Az addhatésag nem talalt
hidnyossagot, s a tobb honapos ellendrzés utan

lezarta a vizsgalatot. /? \
VA CYo I

Purgel Zoltan elnék

A GSK majusi londoni talalkozojardl

2012. majus 21-ére Ujabb taldlkozéra hivta a GSK/HGS
gybgyszergyar az eurdpai betegegyesiletek képviseldit
Londonba, a cég kézpontjaba.

A megbeszélés témajat az eléz§ talalkozon, 2011
novemberében elhangzott informaciok és az azok alapjan
elékészitett projektek adtak:

- elséként a fékusz-csoport metodolégiat hasznalva arra
kerestlik kozdsen a vélaszt, hogy mik azok az egyéni
betegigények, melyek az orvos-beteg interakciéban a
legkevésbé keriilnek felszinre vagy azért, mert egy-egy
kontroll alkalméval nincs id6 a hosszabb beszélgetésre
vagy azért, mert a beteg elfelejti vagy szégyelli
megbeszélni azt orvosaval. Széba kerlilt a faradtsag, az
izllleti panaszok, a fajdalom kezelése, a mentalis
problémak, de ugyanakkor a csaldd és a kozeli baratok,
ismerdsok szerepe ill. képzése is fontos szempontnak
bizonyult. Megoldasként emlitettiink egy napl6 vezetését,
vagy az el6terekben, vardkban ill. a honlapokon letolthetd
forméaban elérheté kis konyvek ill. lapok kitoltését, de
némely orszagokban termindlok vagy esetlegesen
okostelefonokra letolthetd applikaciok forméjaban is
hozzaférhetéek lehetnének mindezek. A GSK/HGS cég
célia az, hogy segitse ezeknek az igényeknek a tudatos
megformalasat és a megfeleld helyeken valo publikalasat.
Szeretnék e taldlkozok eredményeit egy olvasott
nemzetkdzi reumatologiai szakfolydiratban megjelentetni,
hogy kell6 nyilvanossagot kaphassanak a betegek kérései;
- masod sorban, délutin  meghallgathattunk 2
prezentaciét olyan webes oldalakrél, melyek egy kozos
feltleten kivanjak a betegszervezetek hireit, programjait,
projektjeit kozolni, de itt kaphatnanak helyet olyan
Onsegité és onképzS anyagok és cikkek is, melyek az
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imént emlitett csaladtagok, baratok, ismerésok és maguk
a betegek képzését segitenék eld, ily mddon is segitve a
betegséggel valo egyuttélést és a problémak és igények
minél pontosabb kommunikalasat. Természetesen egy
paneurdpai  projektnél  megkertilhetetlen a  nyelvi
akadalyok lekiizdése, s a betegek érdekeit figyelembe
véve az sem megoldds, ha egy angol nyelvii oldalt
készitsenek. Eppen ezért azzal késziiltek, hogy az emlitett
honlap egy forditéprogrammal lenne ellatva, és igy
minden résztvevd orszagban az adott anyanyelven
olvashatnak a betegek és mas érdekl6ddk az irasokat.

- végll, de nem utols6 sorban egy, a Lupus Europe-pal
kozosen szervezett projektet mutattak be, melynek célja
az un. lupus awareness”, a lupus-tudatossag”
elémozditdsa, hogy minél tébb emberhez, minél tobb
tdmogatohoz és forumhoz eljuthasson az informacié a
betegségrdl, hogy ezzel is felhividk a figyelmet a
betegséggel vald egylittélés nehézségeire. A projekt egy
felhivds az SLE betegséggel kapcsolatos mlivészi
onkifejezésre: elkiildhetd barmilyen formdban, legyen az
rajz, vers, fotd, stb, hogy kinek mit jelent a lupus-
betegség, majd pedig 2013. nyardn minden résztvevd
orszag gydztes munkaibdl fogjak kivalasztani az eurdpai
legjobb alkotast. Errél a projektrdl bdvebb informaciot
késébb még kézdlni fogunk.
Oriildk, hogy ismételten képviselhettem betegegyesiile-
tlinket ezen a nemzetkézi talalkozén. J6 volt Gjra latni az
ismerds arcokat, s bizom benne, hogy ottlétem
hasznosnak és a jovére nézve gylimoélcsdzének fog
bizonyulni.

Janecské Anna

¥



autoimmun betegségek
gyakori velejaréja
a szdjszarazsag

A bioténe termékcsalad bizonyitottan
enyhiti a szajszarazsag tineteit.

J A bioténe fermékek kilonleges enzim-
rendszerUknek készénhetden kiegészitik
a nydl természetes antibakteridlis
rendszerét

J A biotene gél hosszantart6 védelmet
biztosit a szajszarazsag ellen

J A biotene fogkrémet és szajvizet
kifejezetten szajszarazsagban szenveddk
részére fejlesztették ki, az egészséges
szdjuregi kérnyezet fenntartasara

www.biotene.hu

- ). @ vezetd marka
a szdjszarazsag
kezelésében

. A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet h|’r|evele-




Az EULAR-on voltunk

2012, junius 6-9-éig  egyeslletiink  képviseletében
alkalmunk volt részt venni az ez évi EULAR (The
European League Against Rheumatism) konferencian
Berlinben.

Ez a legfébb reumatolégiai rendezvény Eurdpan belill,
tébb mint 16000 résztvevdvel. A jelen lévék legnagyobb
részben specialisték, de mas orvos szakmai képviselSk és
betegegyestileti tagok is reprezentéljak magukat.

E konferencia a reumds megbetegedések széles
spektrumat lefedi - a tudomany jelen allasat bemutato
elSadasokat, prezentaciokat kozol, csakugy, mint Klinikai
szimpoziumokat, diszkusszidkat, workshop-okat és egy
kiallitast, melyen kutatasokat, kulonféle vizsgalatokat
bemutaté plakatok, valamint cégek és szervezetek
standjai kapnak helyet.

Eurépai ernydszervezetiink, a Lupus Europe is
muikodtetett egy standot az id§ legnagyobb részében a
hazigazda, német tagorszag feliigyeletében, de olykor
besegitett mdas orszag képviselSje is, mint példaul
francidk, belgak, finnek, észtek, és természetesen mi is.
A stand latogatéi a vilag minden részérdl érkeztek.

A Lupus Europe vezetdi tobb, jelen 1évé gyogyszercéggel
is targyaltak, igy teljesitve be ottlétiik céljat, hogy
promotaljak egy eurépai, toébb orszagot 6sszefogd SLE
betegegyestilet 1étét és felhivjak a figyelmet e
betegséggel egyiitt él6k sziikségét a segitségre.

A hivatalos program megkezdése el6tt a Lupus Europe a
UCB gydgyszergyarral kozosen szervezett egy workshop-
ot. Mi is meghivast kaptunk, de sajnos épp abban az
idépontban  érkeztlink a varosba, nem tudtunk
megjelenni. Itt mutattak be az ,SLE karriert befolyasold
tényezdi" témaban készitett kutatast, mely remélhetéleg
még idén egy vezetS orvosi szaklapban is meg fog
jelenni.

Az elSadéasok legfébb kérdései az SLE leglijabb kezelési
lehetSségei kordl forogtak és e betegség mechanizmusai
és autoimmun aktivitasai megértését tlizték ki célul.

.Egy lupolégus biztosan nem lesz munka nélkil a
kézeljovében, hiszen a lupusz megértése, diagnosztizalasa
és kezelése még mindig klinikai tapasztalatot igényel.”
—hangzott el Joan Merrill-td, az amerikai egyesilet
orvosigazgatéjatol a  GSK/HGS  szimpdziumanak
kezdetén.

Mivel (még) nincs egyetlen biomarker, mely e betegség
aktivitasat kell6képpen mutatnd, és mert gyakran a
laboreredmények nem korrelalnak a beteg hogylétével,
ezért sok utat kell még bejarni az SLE tényleges
feltérképezéséhez — hangzott el az egyik elGadason.
Viszont nagyon fontos, hogy a beteg és (egészségligyi)
gondozéi  kozotti  parbeszéd  elinditasaval  sokkal
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pontosabban meghatarozhaté immar egy kezelés sikere,
kudarca, a betegség aktivitasa, fellingoldsa vagy
remisszidja. Ez az, amiben a betegegyesiiletek, orvosi
szakemberek és gydgyszergyarak egyuttmiikodése igazan
fontos!

Bepillantast nyerhettiink egy kutatdsra vonatkozo
betegtoborzd programba, felvazolték ennek fontossagat,
legjobb gyakorlatait és etikai kérdéseit is. SLE-ben most
kezdik a programot.

Fantasztikus lehet8ség volt ez mindannyiunk szamara,
nemcsak azért, mert Gjra talalkozhattunk a régen latott
ismerdsokkel, hanem azért is, mert elldtogatvan az
el6adasokra és a kidllitasra, sok Uj informéciéval
gazdagodhattunk.

Janecské Anna

Eléadas az EULAR-on

EUROPE

.
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Il. Hevér Krisztina Dij - palyazati kiiras
A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet Hevér Krisztina emlékére 2009
szeptember 26-an, a 16/2009. (IX.29) szam( kozgyllési 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 kdszonhetnek munkajanak. Sokat tett a
nemzetkozi kapcsolatok megerdsitése érdekében, civil munkdjaval a magyar lupuszos
betegeket segitette. Kiemelkedd 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.
3.

4.

5.

6.

7.

8.

9.

A palyazat beadasanak hatarideje: 2012. november 15.

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

Dijazas: A Hevér Krisztina Dijat kiirdsonként egy palyazé nyerheti el. A nyertes palyazé emlékplakettben és
50.000 Ft pénzjutalomban részesdil.

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

Nevezési dij: nincs.

Részvételi feltételek:

* Magyar allampolgarsag.

+ A palyazat megfelel a tartalmi kiirasnak.

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

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

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

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

A palyazatra beérkezett palyamunkakat nem kildjik vissza.

Az elsé Hevér Krisztina Dijat Katai Andrea nyerte meg,
palyamunkdja olvashaté weboldalunkon, és Pillangé magazinunk 2010/1. szdméban.

Az-els§"HeVér Krisztind) Dij atadasa

Y A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyeslilet hirlevele n



Lupusz Kviz
NEVEZESI LAP

Kedves Olvasoink!
Kvizjatékra invitaljuk
Onbket. Célunk az,
hogy aki lupuszos beteg,
jobban megismerje
betegségét, aki
egészséges annak be
tudjuk mutatni azt a kort,

amelyben nagyon sokan szenvediink. — Telefon
A kviz négy fordulds, a kérdések Lepke Ujsagunkban jelennek meg. | E-mail:

Az elsé forduld kérdései a 2011 november 5-i, a mésodik a 2012.
marcius 5-i, a harmadik a 2012. 4prilis 20-i, a negyedik - s egyben az
utolsé - forduld kérdései mostani lapunkban jelenik.

Aki a helyes vélaszokat a nevezési lapon postai Uton bekildi
cimlinkre (Magyar Lupus Egyestlet, 6635 Szegvar, Kdrégy u. 69),
értékes ajandékot nyerhet. A helyesen valaszolok koézott 2012,
december 1-én kisorsolunk sok-sok ajandékot: 1 db Omron felkaros
vérnyomasmérét, 2 db Czeizel Endre: Elet / leltar cimd konyvet,
2 db digitalis lazmérét és még sok kisebb-nagyobb ajandékot kodzel
100.000 Ft osszértékben! Ajandékfelajanlasokat tovabbra is
elfogadunk! A nevezési lap kivighaté ezen az oldalon, vagy
letolthetd weboldalunkon: www.lupusz.hu/kviz/.

A nevezési lap bekiildési hatarideje: 2012. november 15.

Ha valaki bizonytalan a helyes valaszban, a megoldast megtalalhatja
nyomtatott kiadvanyainkban (Pillangd, Legfontosabb kérdések és
valaszok a lupuszrdl, stb...), és weblapunkon.

Sok sikert kivanunk a jatékhoz!

Lepke 2011/3.
2011, november 5.

2012. marcius 5.

Lepke 2012/1.

A negyedik fordul6é kérdései:

16. Milyen szinl a Magyar Lupus Egyestilet emblémaja?
0O A Z6ld -fekete.
O B Piros—fekete.
Q C Lila—fekete.
17. Az emelkedett kreatinin szint melyik belsé szerv elégtelen-
ségét jelzi a vérvizsgalatnal?
O A Vese
0 B Maj
0 C Hasnyalmirigy.
18. Milyen betegségnek tartottak a mult szazadban a lupuszt?

Lepke 2012/2.
2012. aprilis 20

ODi00|0Ed O00|00Ed (O0|0|0(0d |O)0|0|0|0 gesl

D000 Ce) C|0C00[@) CO0|0|0[e) C|0|0|0|0 (e

O A Bérpirral jaré gyulladasos bérbetegségnek. Q T
0O B Hastifusznak. N g
Q C Skarlatnak. (@] ,,E,
19. Mi a neve a Magyar Lupus Egyesiilet magazinjanak? 9 "é
O A Placebé. i} a
QB Patika. o
Q C Pillangé. —1 0 0

20. Melyik népszer(i TV-filmsorozat fészereplé orvosanak
.kedvenc betegsége” alupusz? ekuldési hataridé: 2012. november 15.

Q A Aklinika (Brinkmann professzor). ; Visszakilldési cim: Magyar Lupus Egyesiilet
Q B Doktor House (House). \ »Lupusz Kviz" 6635 Szegvar, Kérogy u. 69,
O C Koérhazavaros szélén (Armost Blazej doktor).

Lepke R34



Lupusz — ahogy én latom Fotopalyazat

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet nemzetkozi fotdpalyazatot hirdet =

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

egyUttélés kihivasaira. A betegségrdl informaciok taldlhatok a wwwlupus-europe.org

és a wwwlupusz.hu weboldalon.

1.

2.

o

o.

Részvételi feltételek, informaciok
A palyazat nyitott, azon foglalkozastol, életkortdl és lakohelytdl fluggetlentl barki
részt vehet.

Lupusz - ahogy en Iatom

Egy pdlydzdé maximum 10 db digitdlis képet kildhet be e-mailben a FOTOPALYAZAT
photo@lupusz.hu e-mail cimre. A bekildétt alkotdsok optimalis felbontésa: 300 Lupus - As | See It

dpi, 20%30 cm-es méret. Az e-mailben elkildott fajlok egyenkénti mérete ne [lalalSlelT RGN Al IES 10"
haladja meg az 5 Mb-ot. Szines és fekete-fehér képekkel is lehet palyazni. www.lupusz.hu/photo/

Képsorozatot nem fogadunk. A kiallitasi képek nagyitasanak koltségét a palyazat

kiirja vallalja. Papirképeket nem fogadunk.

Minden pélyazénak nevezési lapot kell kitolteni. A nevezési lap letltheté: www.lupusz.hu/photo/ oldalrdl. A
nevezési lap e-mailben kiildhetd be, *.doc, *pdf vagy *jpg formatumban.

. A nevezési lapon nyilatkoznia kell a szerzének, hogy a képen lathaté személyek irasban hozzajarultak, hogy a

roluk késziilt fotd nyilvanossagra hozhaté. Az ebbdl eredd esetleges jogsértések kovetkezményei minden esetben a
kép készitdjét terhelik.

Nevezési dij nincs.

Beérkezési hataridé: 2012. november 15. 24:00 dra

Dijazas:

+ 1. dij: Oklevél + 100€ pénzjutalom

+ 2. dij: Oklevél + 60€ pénzjutalom

+ 3. dij: Oklevél + 30€ pénzjutalom.

+ 1. Kaléndij: Oklevél 4 National Geographic kényv ajandék.

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

Zslirizés ideje: 2012. november 17 - 30.

A zstri elndke Purgel Zoltan, a Magyar Lupus Egyestlet elndke. Purgel Zoltan lupusz beteg, aktivan fotézik,
Magyarorszagon és kiilféldon is dijaztak fotdit. Legutébb a National Geographic magyarorszagi palydzatan ért el
eredményt, természetfotdja bekertilt a ,100 legjobb magyar fot6" kategoriaba.

A zstiri tagjai:

* Papp Elek fotomlivész (MFIAR Magyar Fotémlivészek Szdvetsége)

+ Téth Péter fotémiivész (AFIAP)

+ Szab6 Béla fotémlivész (EFIAR Magyar Fotémlivészek Szovetsége, Canon Pro Club alelndke)

+ Szabé Marta fotémlivész (AFIAP E-MAFOSZ)

A zstirizés eredményhirdetése: 2012. december 1. 16 orakor 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

kiallitdas megnyitdja 2012. december 15-én lesz, Budapesten.)

1. A fotépdlyazat kiiroja a palyazattal kapcsolatos publikacioban a bekiildott fotokat téritésmentesen felhasznalhatja.

A kiallitott képeket moédositas nélkil weboldalunkon kis felbontasban a www.lupusz.hu/photo/ cimen és
nyomtatott Pillangd ciml magazinunk 2012/1. szdméban is megjelentetjiik, a szerzd nevének feltiintetésével. A
publikacio ellen a szerz$ a nevezési lapon tiltakozhat.

Y A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyeslilet hirlevele



NRSZH tajékoztatd

Tajékoztato

A megvaltozott munkaképességli személyek ellatasairol és egyes torvények modositasarél szolé 2011. évi
CXCI. toérvényben, valamint a végrehajtasa targyaban kiadott, a megvaltozott munkaképességti személyek
ellatasaival kapcsolatos eljarasi szabalyokrdl sz6l6 327/2011 (X11.29.) Korm. rendeletben foglaltakrdl.

Uj igények

Az egészségi allapotvaltozason alapuld ellatasok igénybejelentését 2012. julius 1-tSl a lakdhely szerint illetékes
févarosi/megyei kormanyhivatal rehabiliticids szakigazgatési szervénél, az erre rendszeresitett nyomtatvanyon vagy
elektronikus Grlapon lehet kérelmezni (személyesen vagy postai Uton) Az ellatés megéllapitasardl, vagy elutasitasardl a
rehabilitaciés szakigazgatasi szerv hatdrozatban dént. Az igénybejelentést kévetéen a rehabilitacios szakigazgatési
szerv szakértdi bizottsaga komplex mindsités keretében (orvosi, foglalkozasi, szocidlis szempontok) alapjan vizsgalatot
végez és megallapitja az igényl6 egészségkarosodasan alapuld egészségi dllapotat, illetve rehabilitalhatésagat.

A megvéltozott munkaképességli személyek ellatdsa a rehabilitaciés hatésag komplex mindsitése keretében
megallapitott rehabilitaciés javaslattol fliggéen lehet: rehabilitacios ellatas, vagy rokkantsagi ellatas.

a.) Rehabilitacios ellatas:

Amennyiben a szakértGi bizottsag az egészségi allapotot 60%-ban, vagy annal kisebb mértékben véleményezi (ez
korabban 40% vagy azt meghalad6 egészségkarosodasnak felelt meg) és a foglalkoztathatésag tekintetében az
igénylét rehabilitalhatonak mindsiti, igy az igényld rehabilitacios ellatasra szerezhet jogosultsagot.

A torvény 2. §-a értelmében a rehabilitaciés ellatasra vald tovabbi jogosultsagi feltétel a kérelem benyujtasat
megel6z6 5 éven belll legalabb 1095 napon at a Tbj. 58-a szerinti biztositasi idd, illetve hogy az igényld
keresGtevékenységet nem végez, és rendszeres pénzellatasban nem részesdil.

A rehabilitacios ellatds mértéke az egészségi allapot mértékétdl is flgg, igy amennyiben az egyéb jogosultsagi
feltételeknek az igénylé megfelel a kovetkezdképpen alakul az ellatas Osszege:

Az ellétis mértéke Az ellatas minimum Az ellatas maximum
osszege (Ft/fé/ho) osszege (Ft/fé/ho)
51-60 % kozotti egészségi allapot
. A —
S‘g;ﬁgg'k‘;?o‘;g é‘; ;’)S Havi atlagjovedelem 27.900 Ft 37.200 Ft
: - AT GO Neypg——
Foglalkoztathatiesga 35%-a (a minimalbér 30%-a) (minimalbér 40%-a)
rehabilitaciéval helyreallithato
31-50 % kozotti egészségi allapot
A
fg:i‘:gg'é?ozz ;‘;\ ;s Havi atlagjovedelem 37.200 Ft 46,500 Ft
b - A AT AT At A ey
Tartés foglalkozési rehabilitéciot 45%-a (a minimalbér 40%-a), (minimalbér 50%-a).
igényel

A rehabilitacios ellatas legkordbban a kérelem benyuijtasatol allapithatdé meg, a folydsitas kezdetétdl legfeljebb
3 évre.

A rehabilitacios idSszak alatt rehabilitacids szolgaltatasok kertiinek biztositasra.

A rehabilitacios ellatas folydsitasaval egyidejlleg nem engedélyezett a keresGtevékenység, ebben az esetben
az ellatas folyositasa felfliggesztésre kertiil.
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b.) Rokkantsagi ellatas

Amennyiben a foglalkoztathatésag szempontjabdl a szakértdi bizottsag az egészségi allapotot 60%-ban, vagy annal
kisebb mértékben véleményezi és a rehabilitaciot nem javasolja, (igy az igénylS rokkantsagi ellatasra lehet jogosult.
A rokkantsagi ellatds mértéke az egészségi dllapot mértékétdl is fligg, igy amennyiben az egyéb jogosultsagi
feltételeknek* az igénylé megfelel, a kovetkezéképpen alakul az ellatas dsszege:

P Az ellatas
cer o x ez Az ellatas minimum . .
Az elltas mértéke dsszege (FHf6/h6) maximum dsszege
g (Ftif6/ho)
51-60 % kozotti egészségi allapot
(a régebbi 40-49%-os egészségkarosodas).
Foglalkoztathatdsaga rehabilitacioval Havi
helyreallithatd, azonban a kiilon Atlagiévedelem 27.900 Ft 41.850 Ft
jogszabalyban meghatarozott egyéb gAJ,Q(y a (a minimalbér 30%-a) (minimalbér 45%-a)
koriilményei miatt nem foglalkoztathato, °
foglalkozasi rehabilitaciéja nem javasolt
31-50 % kozotti egészségi allapot
(a régebbi 50-69%-0s egészségkarosodas). Havi
Tartos rehabilitaciot igényel, azonban a Atlagiévedelem 41.850 Ft 139.500 Ft
kiilon jogszabalyban meghatarozott egyéb gé()O/ a (a minimalbér 45%-a) (minimalbér 150%-a)
koriilményei miatt nem foglalkoztathato, °
foglalkozasi rehabilitaciéja nem javasolt
1-30 % kozotti egészségi allapot Havi
a regebbi 70-99%-0s egészsegkarosodas . ] t ! t
(a régebbi 70-99% gészségkarosodas) Atlagitvedelem 46.500 F 139.500 F
és kizarolag folyamatos tamogatassal gésty a (a minimalbér 50%-a) (a minimalbér 150%-a)
foglalkoztathaté ’
1-30 % kozotti egészségi allapot Havi
a régebbi 70-99%-os egészségkarosodas). - . !
égebbi 70-99% észségkarosoda Atlagiovedelem 51.150 Ft 139.500 Ft
Onellatasi képesség teljes vagy részleges 9;00/ a (a minimalbér 55%-a) (a minimalbér 150%-a)
elvesztése esetén °

A 201 évi CXCI. torvény értelmében annak az igénylének is rokkantsagi ellatast kell megallapitani, akinek az
egészségi allapota 31-60% (egészségkarosodasa 40-69%) kozotti és a kérelem benytijtasanak idépontjdban az
oregségi nyugdijkorhatar betoltéséig hatralévd idStartam az 5 évet nem haladja meg.

A rehabilitaciés ellatasokat és a rokkantsagi ellatasokat a Nyugdijfolyosité Igazgatésag (NYUFIG) folyositja.

Ellatasban mar részesiilék 0j tipusu ellatasai, illetve felllvizsgalata

Azokat a személyeket, akik 201. december 31-én lll. csoportba tartozé rokkantsagi vagy baleseti rokkantsagi
nyugellatasban, vagy rendszeres szocidlis jaradék ellatasban részesiiltek, és a rajuk irdnyadd oregségi
nyugdijkorhatart tobb mint 5 év mulva érik el, az ellatasukat folydsitd szerv (NYUFIG) 2012. januar 31-ig
kiértesitést kildott a jogszabalyok valtozasardl és az ellatasok atalakitasardl, valamint a szilkséges teenddkrdl. A
tajékoztatd levél alapjan a fenti személyeknek 2012. marcius 31-ig nyilatkozniuk kellett arrdl, hogy kérik-e az uj
szabalyok szerinti komplex mindsités elvégzését.

Azok a személyek, akik a fenti id6pontig nem kérték a nyugdijbiztositasi igazgatésagnal a felillvizsgalat elvégzését
rehabilitaciés kartydval torténd foglalkoztatasra jogosultak, de ellatdsukat a nyugdijbiztositasi szerv 2012. majus 1.
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napjaval megsziintette.

Azokat a személyeket, akik 2012. marcius 31-ig kérték a komplex mindsités elvégzését, 2012. jlnius 30-ig a
nyugdijbiztositasi igazgatésag, 2012. julius 1-tél a rehabilitacids szakigazgatasi szerv szakértdi felllvizsgdlatra fogja
behivni.

Azok a személyek, akik esetében a szakvéleményben (hatarozatban), szakhatésagi allasfoglalasban soros ,idészakos"
feltlvizsgalati idS kerilt meghatarozasra, a fellilvizsgalati id6ben lesznek kotelezettek a fellilvizsgalaton megjelenni. A
felilvizsgalat helyérdl és pontos idejérdl értesités kerdl kikildésre.

A feliilvizsgalatot kovetden csak rehabilitaciés, vagy rokkantsagi ellatas megallapitasara van lehet6ség, amennyiben
az érintett személy egészségi allapota 60%, vagy az alatti mértékben kerlil megallapitasra.

A fellilvizsgélatot kovetden az ellatasok Gsszege — eltéréen az Uj igényeknél alkalmazottakt6l — az alabbiak szerint
kertl meghatérozasra.

Az ellatas mértéke

51-60 % kozotti egészségi allapot
(a régebbi 40-49%-os egészségkarosodas).
Foglalkoztathatosaga rehabilitacioval helyreallithato

28.720 Ft,
a kozfoglalkoztatasi bér 40%-a

31-50 % kozotti egészségi allapot
(a régebbi 50-69%-0s egészségkarosodas).
Tartos foglalkozasi rehabilitaciot igényel

57.440 Ft,
a kozfoglalkoztatasi bér 80%-a

Akinek esetében a rehabilitacios ellatast a fellilvizsgalatot kovetSen, a hatdrozat keltétdl szamitott harmadik hénap
elsé napjatol allapitjak meg, egyuttmiikodési kotelezettsége a rehabilitacios szakigazgatasi szervvel ettdl a naptdl
szamitva all fenn, vagyis az 5 munkanapon bellili megjelenés ettdl a naptdl szamitando.

Rokkantsagi ellatas esetén az ellitds megegyezik a fellilvizsglatig folyésitott (illetve a 2012. januéri nyugdijemelés
mértékével novelt) ellatas dsszegével.

A rokkantsagi ellatasok esetében lehet keresétevékenységet folytatni a kereseti korlat szabta hatarokon belil,
a keresGtevékenységbdl szarmazd jovedelem 3 egymast kovetd hénapra vonatkozo atlaga, nem haladhatja meg a
minimalbér 150%-4t.

Részletesebb felvilagositasért kérjik, fordulion az illetékes févarosi/megyei kormanyhivatal rehabilitacids
szakigazgatasi szerve munkatarsaihoz.

Milyen korlatozasok vannak amennyiben keresGtevékenységet végzek?

Rehabiliticids ellatds folydsitdsa mellett NEM megengedett a keresétevékenység. A folydsitott ellatas
sziineteltetésre kertil, amennyiben valaki keresétevékenységet kezd meg.

A 201 évi CXCl. torvény 338. (1) bekezdése alapjan rehabilitacios ellatasban részestld személyek esetében a
fellilvizsgalatot kovetS harmadik hénap elsé napjaig keresStevékenységet a Tny. illetve az egészségkarosodott
személyek szocidlis jaradékairdl szolé 387/2007 (XI1.23) Korm. rendelet 2011 december 31-én hatélyos rendelkezési
szerint végezhet.

Rokkantsagi ellatast meg kell sziintetni, ha az elldtasban részestil§ keresétevékenységet folytat és jévedelme harom
egymast kovetd hdnapra vonatkozo havi atlaga meghaladja a minimalbér 150 szazalékat.

A 20M. évi CXCI. torvény 328. (1) bekezdése alapjan rokkantsagi ellatasban részesil§ személyek esetében a 2012.
julius 1-jétdl szerzett jovedelem vehetd figyelembe.

Ki valthat ki Rehabilitacios kartyat?

Az a megvéltozott munkaképességli személy jogosult, akinek a rehabilitaciés szakigazgatdsi szerv altal végzett
komplex mindsités szerint: foglalkoztathatésaga rehabilitacioval helyredllithatd, tartds foglalkozasi rehabilitaciot igényel,

20M. december 31én lIl. csoportos rokkantsagi, baleseti rokkantsagi nyugdijban, rendszeres szocidlis jaradékban
részesUlt, rehabilitacios jaradékban részestil.
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A Piroska és a farkas cimU szép mesét mindannyian ismerjik. A lupusz betegség viszont tényleg nem mese, az ebben
szenvedd betegeknek életiik végéig kiizdeniuk kell a farkassal. Egyesuletiink 16 éve alakult azzal a céllal, hogy a lupusz
betegségben szenveddk életfeltételeit javitsa. Kozhasznu szervezetiinkben mindenki valoban tarsadalmi munkaban -
fizetség nélkil - végzifeladatait. Nincs semmimese, mi becslletes civil szervezet vagyunk, a felajanlott ado6 egy szazalékokat
nem a mikodési kdltségek emésztik fel, hanem 100%-ban cél szerinti tevékenységekre forditjuk. Latogass el weblapunkra,
ismerj meg bennuinket, s ha azt szeretnéd, hogy egy szazalékod biztosan j6 helyre keriiljon, ajanld fel nektink!

Adoszamunk:
18157860-1-06

www.lupusz.hu/egyszazalek/
Schopper Gabriella

Magyar Lupus Egyestulet
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Eseménynaptér 2012. Tervezett programok és kiadvanyok.

Szeptember 5. Lepke kiadvényunk 2012/3. széménak megjelenése

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

December 1. szombat 1330 — 1700 oralg Betegf()rum (Budapest OEP székhaz, vidam programok.)

1445 6ratol: Eredményhirdetések, sorsolasok
(Hevér Krisztina Dij, Lupusz — ahogy én latom Fotdpélyazat, Lupusz Kviz)

December 15. sombat  Lupusz - ahogy én latom Fotopdlydzat megnyitdja
Pillangé magazinunk 2012/1. szdménak megjelenése

Programjaink ingyenesek, a valtozas jogat fenntartjuk! A naptart folyamatosan aktualizaljuk Lepke kiadvanyunkban, valamint weboldalunkon. Lepke és
Pillangé kiadvanyaink dijmentesen megtekintheték weboldalunkon: wwwilupusz.hu, wwwautoimmunhu, wwwisle.hu

/

\
Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet - k6zHAszNU szErvezer
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 kapcsolattart6: Varga Gabor ((30)341-3991 - E-mail: gabor@Iupusz.hu

© Alelndk, nemzetkdzi kapcsolattarté: Balazs Henrietta ((20)3963-874 - E-mail: henrietta@lupusz.hu
& MRE képviselé: Simon Mari ((30)2941-315 - E-mail: mari@lupusz.hu

9 Balogh Regina Maria - KAPOSVAR - ((20)5839-045 « E-mail: regina@lupusz.hu

©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

9 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

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

N http://wwwfacebook.com/lupuszegyesulet - G:IUJIUJ http://iwiwhu/lupusz Twmﬂ http://wwwyoutube.com/user/LupusHungary e
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