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A Schopper Gabriella

Magyar Lupus Egyestlet hirlevele

. 2015/1 + 2015. februar 5.

Kedves Betegtarsak, Egyesiileti tagok,

Orvosok és Partnerek!

A legtobb ember életében eljon az a pillanat, amikor egy nehéz és
fajdalmas dontést kell hoznia. Az én életemben ez az id§ most
jott el, s Ugy dontottem, hogy 2015. februar 28-an lek6szonok
a Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyestilet elndki posztjarél.
2007 éta vezetem a Magyar Lupus Egyestiletet. Blszke vagyok,
hogy sikertilt megmentenem Schopper Gabriella ,hagyatékat", s
egy hosszadalmas 6nkéntes munka eredményeként egy eurdpai
szinvonalli egyestiletet valosithattam meg. Eimondhatom, hogy az
egyestiletben minden dimomat és minden tervemet sikertilt valéra
valtanom. Lett az egyesiiletnek magazinja, hirlevele, weblapja,
DVD-je, sok-sok betegférumot rendeztem meg, és sikeriilt a
Lupusz Vilagnapi rendezvénytinket is megvaldsitani.

Amikor elvéllaltam a Magyar Lupus Egyesiilet vezetését, nem
gondoltam arra, hogy milyen sok feladat var ram, de azt sem,
hogy sok barattal leszek gazdagabb. A 8 év alatt nemcsak
baratsagokkal gazdagodtam, hanem az igaz szerelmet is itt leltem
meg. Amikor a betegtarsakkal beszélgettem, azt tapasztaltam,
hogy egy kozos belsé tulajdonsag mindannyiunkban megtaldl-
haté: érzékenyek vagyunk, nagyon érzékenyek. Egészséges
embertarsainkkal ~ellentétben benntinket sokkal nehezebben
érintenek a kordlsttink 1évé vilag valtozasai, nehezebben viseljiik
ha megbantanak benntinket, nehezebben dolgozzuk fel a
csalodasokat. Erzékenyek vagyunk, ezért van lupusz betegségiink.
De én (gy gondolom, hogy érzékenységink miatt ezzel a
betegséggel értékesebbek is vagyunk.

Sajnos kudarcokban is volt részem, talan azért, mert egyik rossz
tulajdonsagom, hogy rossz ,emberismeré” vagyok. Az utébbi
nyolc év alatt a sok-sok bardt mellett néhany jellemtelen
emberrel is Gsszesodort az élet, s az ebbdl fakadd konfliktusokat
nehezen vagy egyaltalan nem tudtam kezelni.

Azt mondjak, 7 évente megujul az ember. Ez a megtjulas nalam a
8. évben jott el, és ez var most az egyesiiletre is. Arra az egyesti-
letre, amelyet Schopper Gabriella alapitott 1993-ban, és arra az
egyestletre, amelynek mikodnie kell, mert a magyar lupusszal éI6
betegek csak erre szamithatnak.

Természetesen nem ,hagyom magara" az egyesiiletet, kisebb
feladatokat elvallalok, mint 6nkéntes. Az idei tavaszi betegféru-
mot és a Lupusz Vilagnapi rendezvénylinket még én szervezem
meg, s mindenben segitségére leszek a kozgytilésiinkdn meg-
valasztott 0 ligyvezetnek is. Nem eliras, azt szeretném, ha
alapszabalyunkat modositva 1 f6 elnok és 2 f6 alelnok helyett
csak 1 f6 ligyvezetdje lenne az egyesiiletiinknek, mert én gy
latom, hogy hosszitavon és fenntarthatéan csak igy tud
hatékonyan tovabbmtikodni egyestiletiink. Azt szeretném, ha a
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megvalasztott (igyvezet§ munkdjat legaldbb 10 f6& onkéntes
segitené. Onkéntesekre nagy szilkség van, csak ez garantélja a
mindségi kdzhasznu tevékenységet.
Ko6szondém Mindazoknak a tamogatast, akik az utébbi nyolc
év alatt kialltak mellettem és segitették munkamat! Szeret-
nék koszonetet mondani az Orvosoknak, akik szabadidejiiket
felaldozva, sokszor faraszté ligyeletek utan is szinvonalas eléada-
sokat tartottak, vagy irtak magazinjainkba, segitették munkamat.
K6sz6noém a sok baratsagot és a kedves szavakat!
Szerencsésnek érzem magam, hogy az elmdlt 8 évben én vezet-
hettem a Magyar Lupus Egyesiiletet, és dolgozhattam a magyar
autoimmun betegekért. Dsida Jend soraival szeretnék elkdszonni:

JOhet ezutdn szdzszor is az 6sz,

Az én szememnek nem hull mdr a konnye,

Tavaszi rézsa, megtanultam tdled,

Hogy nem buicstizunk senkitdl,

Es semmitdl és sohasem érokre!”

Baratsaggal és szeretettel:
ZOA O
U/%el oltan




EzGton értesitem, hogy Alapszabdlyunk szerint koézgydilést
hivok 6ssze, melyet 2015. februar 28-an (szombaton) 13.30
orai kezdettel tartunk Budapesten a Vaci ut 73/A. sz.
alatt, az Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar székhazanak
el6adétermében.

Amennyiben nincs jelen a meghivott Magyar Lupus Egyesilet
aktiv tagjainak 50%-a plusz egy f6, akkor ugyanezen a
helyszinen és napon 14.00 érakor ismételten dsszehivom a
Kozgyllést, amely ugyanazon napirendi pontokkal a
megjelentek létszamatol fiiggetlenll szavazé és hatarozat-
képes lesz.

A Kozgytilés tervezett napirendi pontjai a kovetkezdk:
1. Szakmai és pénziigyi beszamol6.

Szakmai és pénziigyi beszamold az egyesllet 2014. évi
gazdalkodasardl, kézhasznli  tevékenységérdl, 2014. évi
kozhasznlsagi melléklet elfogadasa. A kdzhasznlsagi jelentés
weblapunkrol letdlthetd.

2. Az egyesiilet alapszabalyanak megvaltoztatasa.

A 2014. december 9-én megtartott kozgylilésiinkdn meg-
beszéltek szerint egyesliletiink alapszabalyanak (az egyestlet
tisztségviselSire  vonatkozé szakasz) megvaltoztatasat
kezdeményezziik. Azt szeretnénk, ha 1 f6 elnok és 2 fé
alelndk helyett csak 1 f6 Ugyvezetdje lenne a Magyar Lupus
Egyeslletnek, mert Ugy latjuk, hogy hossziitavon és
fenntarthatéan csak igy tud hatékonyan tovabbmiikédni civil
szervezetlink. A valtoztatasra az () Civil Torvény mar ad
lehetéséget. Az alapszabdly modositas kozgydlés altali
elfogadas esetén automatikusan megsziinik a jelenlegi
tisztségvisel6k jogviszonya.

3. Az egyesiilet ligyvezetd tisztségvisel6jének meg-
vélasztasa.

Az egyesiilet Uj, UgyvezetSjének megvalasztasa. (Purgel Zoltan
elndk nem folytatja tevékenységét.)

4. Tiszteletbeli tagsagok

Alapszabalyunk szerint tiszteletbeli tagsdgot szeretnénk meg-
szavazni azoknak az Orvosoknak, akik kiemelkedd mértékben
segitik egyestletlinket.

5. Az 6nkéntesség kiterjesztése egyesiiletiinkben.

Nemzetkézi tapasztalatok alapjan szeretnénk tagjainkat,
betegtarsainkat jobban belevonni kézhasznii munkéankba,
valamint kikérni véleménytiket, 6tleteiket, javaslataikat.

Lepke

Kérem, hogy akinek szamit egye-

siiletiink jovéje, vegyen részt
kozgytilésiinkon!  Aktiv  tagjaink
megjelenésére feltétlen szamitok!
Szavazni csak érvényes tagsaggal
rendelkez6 Aktiv 1. és Aktiv Il
tagjaink tudnak.

A kozgyllés varhatéan 150 perc idejd
lesz, 10 perc sziinettel.

Tisztelettel:

/f'un(yu, ZOA O
Purgel Zoltan
elnok



a Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet tavaszi
betegférumara, mely 2015. marcius 28-an (szomba-
ton) 13.00 - 16.30 6raig lesz Budapesten, az Orsza-
gos [Egészségbiztositasi Pénztar székhazanak
el6adétermében (Budapest, 13. kerdlet, Vaci Ut 73/A).

Tervezett programok
1300 ora: Kétetlen beszélgetés, tagbelépési lehetdség.

1330 ora: Dr. Vértes Laszl6 fGorvos, egyetemi oktatd
(@ Magyar Orvostorténelmi Tarsasag vezetSségi tagja)
el6adéasa Lupusz az irodalomtorténetben cimmel.

1445 oéra: Szlnet.

14.30 6ra: Dr. Falus Andras egyetemi tanar, akadémi-

kus (Semmelweis Egyetem, GCenetikai, Sejt- és
Immunbiolégiai  Intézet) el6adasa Oroklédés és
kornyezet Osszefliggése Ilupusz betegségben
cimmel.
1515 ora: Szlinet.
1530 6ra: Onkéntes forum.
16.30 ora: Zaras
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Az elGadasok alatti jegyzetelés-
hez jegyzettombot és irdesz-
kozt biztositunk ingyenesen.
Vendégeink szendvicset és
frissitét is kapnak.
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A résztvevdk ingyenesen
megkapjak az Autoil
Kaleidoszkop magazin legujabb
lapszamat. Ezdton is koszonijiik
a kiad6 tamogatasat!

A résztvevék ingyenesen

r pjak a
Mindenkinek magazin legdjabb
lapszamat. Ezdton is koszonijiik
a kiadé tamogatasat!

Budapesti
Renderfokapitanysag
N
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Programunk regisztracihoz nem
kotott, és minden résztvevé
szamara ingyenes. Meghivonk
megtalalhaté weboldalunkon
(www.lupusz.hu) és Facebook
oldalunkon is.

Kérjiik, hogy betegférumunkrol
értesitse betegtarsat, és addja
1%-anak felajanlaskor gondoljon
rank (18157860-1-06).
Mindenkit szeretettel var

a Magyar Lupus Egyesiilet!




Lupusz Vildgnapja

BRIl 2015, mdjus 10, Debrecen

WIEEGIYEN A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet sok szeretettel
B meghivia lupusz vilagnapi programijara, amely 2015. majus 10-
én (vasarnap) 12.00 - 1700 oraig lesz Debrecenben, a Centrum
" Hotel (Kalvin tér 4.) Centrum rendezvénytermében.

Tervezett programok:

(PRSP Regisztracid, vendéglatas, lupusz totd, kotetlen beszélgetés.
Minden résztvevének frissitét, az el6adasokon vald
jegyzeteléshez pedig jegyzettombot és irdeszkozt biztositunk.
(EOJONSP Debrecen felfedezése varosnézé kisvonattal. A |, vonatjegyek” a
regisztracional vehetdk at. Indulas 13 érakor a Centrum Hotel eldl.
(CLFP Dr. Tarr Tiinde egyetemi adjunktus (Debreceni Egyetem, Klinikai
Kozpont, Immunolégiai Tanszék) elSadasa Cardiovascularis
eltérések szisztémas lupus erythematosusban cimmel.

1445 ora: BAEA

YL OSP Dr. Sziics Gabriella egyetemi docens, tanszékvezetS-helyettes
(Debreceni Egyetem, Klinikai Koézpont, Reumatolégiai Tanszék)
el6adasa Kozponti idegrendszeri érintettség SLE-ben cimmel.

1545 ora: A8
(PN Lupusz tot6 eredményhirdetése, ajandéksorsolas.

(NI ET T SEN Ez a nap a lupusszal él6 betegekrdl szol.
1L NS E e Legyiink egylitt ezen a napon, Ugy mint a vildg tobbi
LI METTL I orszagaban is.

LAEL ST (o170 Ela (o Hl info@lupusz.hu - ((30)349-1100 - www.lupusz.hu

......

Megkizelités
anagyallomasrol flaen Pizziria
aztes6sa2-es Centrum Hotel™
villamossal: Debrecen,
Kalvin tér megallo o Kalvin tér 4.

e SZALLASFOGLALAS:
([521418-522
info@centrumhoteLhu



Egyesuleti hirek

TAGDI) FIZETES

Koszonjik a pontos tagdijbefizetéseket! Kérjik azon tagjainkat,
akik nem fizették ki 2015. januar 31-ig a tagdijat, egyesuletiink
z0kkendmentes muikodése érdekében stirgdsen egyenlitsék ki. Az
egyestileti tagdij bevételinket kizardlag mdkodési koltségeink
finanszirozasara hasznaljuk fel, pl. postakoltség, telefonkoltség,
weboldal fenntartas, nyomtatvanyok, stb... Késedelmesen fizeté
tagjaink Gjabb sarga csekket kaptak, de a tagdij kiegyenlithetd
banki atutalassal az 57200062-10027202 szamlaszamra vagy
postautalvanyon (piros csekken), levélcimiinkre: 6635 Szegvar,
Koérogy u. 69 Magyar Lupus Egyestilet. Weboldalunk fejlesztése
eredményeként a tagdij bankkartyaval is kifizethetd.

ORIASKULDEMENY TAGJAINKNAK
Aktiv I. és Tamogato6 . tagjaink e hirleveliinkkel egy idében a
megszokottnal egy nagyobb terjedelmd és értéki csomagot
kapnak egyestiletiinktdl. Minden tagnak postazzuk e lapszamunk
mellé a legtjabb Pillangd c. Ujsdgot, az Autoimmun Kaleidoszkdp
magazin legtjabb lapszdmat és 10. DVD-nket. A kiadvanyok
mellett a késedelem nélkil fizet tagjaink megkapjak Uj tagsagi
kartyajukat és a tagdij befizetését igazold bélyeget is.

MEGJELENT A PILLANGO

Megjelent Pillangd magazinunk legtjabb lapszama, melyet Aktiv I.
és Tamogaté |. tagjaink szamdra postai kildeményben
eljuttattunk. Magazinunk weboldalunkon is elérhetd, a TAG
KAPU-ba valo bejelentkezést kovetSen. Anyagi lehetdségeink
miatt ebben az évben Pillangd magazinunk korlatozott
példanyszamban jelenik meg, s kizarélag a Magyar Lupus
Egyestilet tagjainak. Aki nem tagja egyestletiinknek (ebben az
évben), de szeretne hozzajutni magazinunkhoz, azoknak a
nyomtatott Ujsagért postakoltséggel egylitt 3000 Ft tamoga-
tasért tudjuk biztositani a lapot. Tamogatasokat az 57200062-
10027202 bankszamlaszamunkra vagy bankkartyas befizetéssel
(wwwilupusz.hu/paypal) tudnunk fogadni, a kozlemény mezébe
kérjiik feltlintetni a postai cimet vagy az e-mail cimet, és azt,
hogy ,Pillangd”.
A legujabb Pillang6é magazin tartalomjegyzéke:
- DR. BALINT GEZA Orvos-beteg viszony. Hogyan mikadik
ez Amerikaban?
- CSARNAINE PALOSI RITA Biolgiai terapiardl réviden,
gyakorlatiasan, az apold szemével
- Qyakorlati tanacsok a bioldgiai terapiahoz
- DR. BALINT GEZA, SZABONE DUL KATALIN Philip S.
Hench (1896-1965) a kortizon Nobel dijasa
- DR. VERTES LASZLO Dr. Kaposi Mér professzorrdl, a
lupusz leiréjarol
- Lupusz - az ezerarcii betegség tlnetei c. betegtajékoztatd
- PROF. DR. GEHER PAL Balneoterépia a gyulladasos
reumatolégiai betegségekben
- MACHNICZ ENDRENE gy is lehet éni a betegséggel
- Minden, amit a rehabilitaciés és a rokkantsagi ellatasrol
tudni kell
- Tamogatasok megvaltozott munkaképességti személyeknek
- Sikeres egészségprogram zarult a Magyar Lupus Egyestiletnél
- A gydgyszeriparbdl a Gsillaghaz meséjébe léptek
- Uj szer a lupusz kezelésében
- A reumdsok nagyobb eséllyel kapnak infarktust
- Muszaj az immunrendszernek iskolaba jarnia
- Megvan a reuma egyik okozéja
- Mely autoimmun betegségek kockazatat fokozza az elhizas?
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- Oda kell figyelni a cukorbetegségre

- Felelds atlathatésag a betegekért

Pillangé cimi magazinunk Magyarorszagon hianypétlo, hiszen
nincs egy olyan lap sem, amely kozvetlen lupusszal é6 betegek
szamara jelenik meg. Egyestiletiink kiemelt célja, hogy a magyar
autoimmun  betegek tobb tizezres taborat tdjékoztassa. A
magazinban kit(ing, elismert orvosok irnak autoimmun betegsé-
gekrdl, azok gyogyitasi lehetSségérdl, kutatasi eredményekrdl, Gj
gyogyszerekrdl. A lapban mi is beszamolunk egyesilettink hireird],
valamint lehetéséget biztositunk bemutatkozasra kisebb civil
szervezetek részére.
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' Orvos- beteg viszany
dik ez Amerikabaig

Hogyan mu

MEGJELENT 10. DVD-NK

Fontos szamunkra, hogy a betegférumainkon elhangzé orvosi
el6adasokat és egyéb programjaink 6sszefoglaloit azon tagjaink is
meg tudjak nézni, akik a tavolsag vagy egészségligyi okok miatt
nem tudnak eljonni programjainkra. 2007 &ta rogzitjik a
betegférumainkon elhangzé el6adasokat, majd a stddio
utémunkalatok utdn publikaljuk weblapunkon és DVD kiadvanyt
készitlink. igy aki nem rendelkezik internet eléréssel, az
otthondban is megnézheti DVD-lejatszé segitségével
elSadasainkat. De érdekes lehet azoknak is Ujra megnézni, akik
mar személyesen lattak az elSadast. A DVD kereskedelmi
forgalomba nem kertil, azt kizardlag tagjaink kapjak meg.

A 10. DVD-t Aktiv I. és Tamogatd |. tagjaink szdmdra postai
kiildeményben eljuttattunk. Az orvosi elSadasok videoi
weboldalunkon is megnézheték, a TAG KAPU-ba vald

bejelentkezést kovetden.



Tartalom:

- PROF. DR. GEHER PAL egyetemi tandr, elnk (Budai
Irgalmasrendi Koérhdz, Magyar Balneoldgiai Egyesiilet)
Balneoterapia iziileti betegségekben (2014. marcius 29)

- DR. NAGY GYORGY egyetemi docens (Budai Irgalmasrendi
Koérhdz) Uj terapias lehetdségek SLE-ben (2014. marcius 29)
- DR. KOVACS LASZLO egyetemi docens, intézetvezetd
(Szegedi Tudomanyegyetem, Szent-Cyorgyi Albert Klinikai
Kozpont, Reumatologiai Klinika) Lupusz — az ezerarct
betegség (2014. majus 10)

- PROF DR. SONKODI SANDOR emeritus egyetemi tandr, a
Magyar Tudoményos Akadémia doktora (Szegedi
Tudoméanyegyetem, Szent-Gyorgyi Albert Klinikai Kozpont, I.
szamU Belgyogyaszati Klinika) Az SLE vese érintettsége
(2014. méajus 10)

- PROF. DR. DOMJAN GYULA egyetemi tanar (Semmelweis
Egyetem, Altalanos Orvostudoményi Kar, |. Belgyogyészati
Klinika) Az antlfoszfollpld szindréma (2014. november 8)

- DR. GADO KLARA féiskolai tanar (Szent Rékus Koérhdz)
Az antifoszfolipid szindréma és a terhesség (2014.
november 8)

- DR. ORI ZSOLT osztalyvezet féorvos (Vaszary Kolos
Kérhaz, Esztergom) Az autoimmun betegség kezelése
soran fellépé szemészeti betegségek (2014. november 8)

- Lupusz Vilagnapja (World Lupus Day) Révid 6sszefoglald
kisfilm (2014. méjus 10)

Fontos valtozas, hogy a 10. DVD-nk az utolsé, 2016-ban az
orvosi eléadasok vide6i mar nem fognak megjelenni DVD
formajaban. Az orvosi elSadasokat véltozatlanul rogzitjik, de
2016-tél mér csak online fellleten, weblapunkon tudjék tagjaink
megtekinteni a filmeket.

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet

EOTHASTHI) STERVETET

ORVOSI ELOADASOK X.

ORVOSI ELOADASOK X.

PROF. DR. GEHER PAL cqyetemi tanic by

Bakenitgiai Egyesiict

nﬂ.u igalmasrendi Kerhiz
ﬁtﬂﬁ;mmk SLE-ben

DR. KOVACS LASZLO egyctems docens, ritéretveretd

Sregedl Tudominyegyetem, Szent-Cytrgyl Abert Kinikal Kozport, Revmatokigan Kinka

Lupusz — az ezerarcd betegség
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FIIDF DR. SONKODI SANDOR

tandg a Magyar ndunan,og Akackmia doktora
Klnikai. Kézportt,
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Lepke

BETEGTAJEKOZTATO ORIASPLAKATUNK
Régoéta dédelgetett célunk, hogy Magyarorszag autoimmun
centrumaiba, immunolégiai szakrendeldibe elhelyezzik 100 cm x
70 cm-es plakatjainkat a betegek tajékoztatasa céljabol. A
plakdton a lupusz betegség tiineteit, jellemzéit ismertetjik
latvanyos grafikai megoldéssal. Ez a tervink is valora valt, hiszen
a debreceni Ill. sz. Belgydgyaszati Klinikin, a debreceni

Immunolégiai Szakrendelésen és Budapesten az ORFl-ban az
Immunolégiai Szakrendelésen mar ki van helyezve az egy méter
magas, bekeretezett poszter Halasak vagyunk a fenti intézetek
igazgatdinak, hogy engedélyezték az oriasplakat kihelyezését.
Tovabbra is folytatjuk a szerzédéskotési folyamatot azokkal az
intézményekkel is, ahol szeretnénk, ha ki lennének téve a
betegtajékoztatod poszterek.

AUTOIMMUN KALEIDOSZKOP

Autoimmun




Megjelent az Autoimmun Kaleidoszkop legjabb lapszama, Dr.
Zeher Margit Professzorn6 és a  debreceni  Autoimmun
Betegegyestilet jovoltabdl egyestiletiink is kapott a magazinbdl. Az
Autoimmun  Kaleidoszkép magazint eljuttattuk Aktiv 1. és
Tamogat6 |. tagjainknak, de tavaszi betegférumunkon (2015.
marcius  28) is kaphatnak a rendezvényiinkre ellatogatd
résztvevék. A lapot a Debreceni Egyetem Orvos-és
Egészségtudomanyi Centrum Belgydgyaszati Klinika Autoimmun
Betegegyestilete adja ki, céljuk, hogy az Ujsag egyszerre fog
koz6sségi magazinként szolgalni, és szakmai tajékoztatast nydjtani
az autoimmun betegek és csalddtagjaik részére. Ebben a
lapszamban is sok-sok érdekes irds olvashat6. Eziton is
gratuldlunk az Autoimmun Kaleidoszkép magazin szerkesztdinek,
a cikkek szerzdinek!

ADO EGY SZAZALEK
Ebben az évben is nagy hangsulyt szeretnék helyezni az adé
egyszazalékos kampanyunkra. Szeretnénk, ha kovetkezé éviink is
ugyanolyan programokban és kiadvanyokban gazdag lenne, mint
az elmdlt év. Nekink - és mindazon szervezeteknek, akiknek
valéban sziiksége van az ad6 egy szazalékara - nem tud kolteni
oriasplakatra. Ezért kérek mindenkit, hogy vegyen részt ebben a
munkdban, s ne csak sajat és csaladja adéfelajanlasaval segitsen,
hanem keresse meg tavolabbi ismerdsét, rokonat, baratjat,
kollégéjat, szomszédjat, stb.
Az autoimmun betegek nagy része rokkantnyugdijas. Mivel nincs
adojuk, igy rendelkezni sem tudnak az egy szazalékrdl. Ez az egyik
olyan tény, amelyben hatranyban vagyunk mas szervezetektdl.
Ezért is fontos a kampanymunka! Ennyit mindenki tegyen meg
egyestletinkért! Nem nagy munka, de rengeteg segitség!
Adoészamunk: 18157860-1-06. www. Iupusz hu/egyszazalek

LUPUSZ VILAGNAP 2015. DEBRECEN

Egyesliletiink 2015. majus 10-én (vasarnap) (a lupusz vilagnap-
jan) tartja programjat Debrecenben, a Centrum Hotel (Kalvin tér
4) Centrum rendezvénytermében. A Rendezvényteremnek
kilon bejarata van, az onkormanyzat feldli kapuatjard feldl
kozelithetd meg a Centrum Rendezvényterem felirat széles
livegajton keresztlil. Budapestrdl Debrecenbe nagyon j6 a vonat-
kozlekedés, a Nyugati Palyaudvarrol 8:28 érakor indul sebesvonat,
amely 11:29 érara ér Debrecenbe. Vagy 9:23 drakor indul InterCity
vonat, amely 11:49 drakor ér Debrecenbe. Debrecenbe vonattal
érkezve a vasUtpalyaudvarrdl az 1-es és 2-es villamosokkal lehet
eljutni a helyszinre, a Kalvin tér megallonal kell leszallni.
Ezt a rendezvényiinket a tavalyi (nagy siker() szegedi Lupusz
Vildagnapi programhoz hasonléan terveztem. Lesz kisvonatos
varosnézés, lupusz totd és ketté komoly orvosi eladas kivald
eléadoktdl. A részletes program a 4. oldalon olvashaté. Ez a nap a
lupusszal él6 betegekrdl szdl, legylink egyiitt ezen a napon, tgy
mint a vilag tobbi orszagaban is. Sok szeretettel varok mindenkit
a rendezvényre. El6zetes regisztraci6 nem szikséges, de nagy
segitség lenne szimomra, hogy aki el szeretne jonni killdene egy
e-mailt vagy SMS-t, hogy elSzetesen fel tudjam mémi a
létszamot.

,

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet hirlevele

SZJA KEDVEZMENY SLE BETEGEKNEK IS!
Az 6sszevont addalap adojat csokkenti a sdlyos fogyatékkal él6
maganszemélynél az errdl szdlo igazolds alapjan a fogyatékkal
valé élet kezdd napjanak hénapjatdl ezen allapot fennallasa idején
havonta, az adéév els6 napjan érvényes havi minimalbér 5%-anak
megfelel6 osszeg. Az Gsszevont addalap addjat csokkentd
kedvezmény igénybevétele szempontjabdl stlyos fogyatékkal
élének kell tekinteni azt a személyt, aki a 335/2009. (XI.29)
Kormanyrendelet mellékletében meghatarozott betegségek
valamelyikében szenved, vagy a mellékletben meghatarozott
valamely fogyatékkal él, és ez kulon jogszabalyban foglaltak
szerint megallapitasra keriilt. A lupusz (SLE) betegség szerepel
a mellékletben! A kedvezmény igénybevétele szempontjabdl a
stlyos fogyatéknak mindstilé betegség, illetve fogyaték megallapi-
taséra, és az allapot végleges, vagy atmeneti jellegének meghata-
rozésa szakambulancia, vagy korhazi osztaly szakorvosa jogosult.
Az errdl szdlo igazolast tehat a szakambulancia szakorvosa, vagy
a jogosultsagot megdllapitd szakorvosi dokumentacié alapjan a
beteg haziorvosa allitja ki. Az ideiglenes igazolast évente kell
kiallitani, az adéévben fenndlld sdlyos fogyatékot megalapozd
betegségrdl, illetve a fogyatékrdl Ha a fogyaték véglegessége
kertilt megallapitasra, akkor végleges igazolas kertil kidllitasra.
Tehat a dolgozd (SZJA-t fizetd) SLE-s betegek szerezzék be
az igazolast haziorvosuktol, s jelezzék konyveldjiknek, hogy a
kedvezményt igénybe szeretnék venni. (Ugy tudjuk, hogy ezt 5
évre visszamendleg is lehet érvényesiteni) Ez a kedvezmény
havonta legaldbb 4-5000 Ft kedvezményt jelent az SLE
betegeknek. Sajnos sokan jelzik felénk, hogy a haziorvos,
szakorvos nem adja ki az igazolast az SLE betegeknek. Ez a
betegség szerepel a mellékletben, az SLE-ben szenvedd
betegeknek kotelez6 kiadniuk a végleges igazolast.
Amennyiben ez nem torténik meg, forduljanak az intézmény
betegjogi képvisel§jéhez! Sajnos azt tapasztalom, hogy jelentds
adminisztracios teher van az orvosokon, tébben nem is hallottak
errdl a rendeletrdl, s mivel nem ismerik, félnek kiadni az igazolast.
frtam levelet a NAV Csongrad Megyei Adbigazgatésaga, Adoiigyi
Féosztaly vezetSjének és a Magyar Orvosi Kamara Jogi Irodanak
is allasfoglalast kérve. Ha megérkeznek a vélaszok, kézolni fogom.
Késébb azt szeretném elérni, hogy torvénymoddositds utan ne
kellien igazolast kérnie a (gyogyithatatlan betegségben szenvedd)
betegnek, s elég legyen pl. a zarojelentést csatolni addbevalla-
séhoz.

UJ) WEBLAPUNK, UJABB DOMAINEK

Elkésziilt legtijabb weblapunk, amely a mai kor kévetelményeit
figyelembe véve is a legmagasabb szintl technikai hatteret
képviseli. Korszerti tartalomkezel$ rendszerben épitettem Ujra a
weblap szerkezetét és tartalmat. Kénnyebb lesz az egyesiileti
tagoknak a bejelentkezés a nem publikus feliletekhez. A
tagdij ezentdl kifizethetS lesz bankkartyaval is, és az egyestilet
tagnyilvantartasa is online rendszerben fog torténni. Az (j honlap
indulasaval hibdk eldfordulhatnak, kérem, hogy ezekrdl
tajékoztassanak az info@lupusz.hu e-mail cimen. A modern
weblap mellett az egyesiilet Gnkéntesei betekinthetnek belsé
levelezérendszerlinkbe, ahol tébb mint 10000 bejové e-mail
taldlhaté. Onkénteseink egy belsé forumon is meg tudjak beszélni
az aktualis teenddket.
Szamunkra fontos, hogy minden Gjonnan diagnosztizalt SLE beteg
minél gyorsabban megtaldlja weblapunkat, s ezltal pontos
informaciokhoz jusson e betegségrdl. Ezért sikeresen regisztraltuk
a lupuszbetegseghu, lupusbetegseghu, magyarlupusegyesulet.hu
és a hungarianlupusgroup.org domaineket. Ez utébbi domainen
hamarosan elkésziil angol nyelv(i bemutatkozé weboldalunk.



&Kulisszak mogott

Draveczki-Ury Adam

SLE, azaz szisztémas lupus
erythematosus - ez a meg-
jelolés aligha mond sokat,
de még a lupusz kifejezés is
leginkabb csak a Dr. House
sorozat egyik részébol rém-
lik a tébbségnek. Pedig az
egyik legsokarcubb, leg-
alattomosabb autoimmun
zavarrdl van sz6, amely-
rél  Purgel Zoltannal, a
Schopper Gabriella Magyar
Lupus Egyesulet elndkével
beszélgettiink.

Purgel Zoltan

Mi a lupusz lényege?

A lupuszt nagyon nehéz leirni
és diagnosztizdlni, mert ezer-
arc(: nagyon sok olyan tiine-
te van, ami mds betegségé is
lehet, és az Osszes szervrend-
szert érintheti a vesétdl a szi-
ven 4t az iziiletekig. Magyar-
orszdgon Budapesten, Debre-
cenben, Pécsen és Szegeden
miikédik olyan autoimmun
centrum, ahol a legjobban ké-
riil lehet hatdrolni, mirdl van

sz6. A betegek mintegy felénél
jellemz6k a veseproblémaik, ez
drulkodé jel lehet.

Hany lupusz-beteg élhet ma
Magyarorszagon?

5-6 ezer, tobb mint fele diag-
nosztizalt - a msik fele vagy
el sem ment orvoshoz, vagy
mds diagndzist allitottak fel
nala. Tiz beteg koziil kilenc 4l-
taldban né, és az elsb tiinetek
jellemzéen a serdiilékorban
jelentkeznek. Nem fertéz, de
oroklédik: az én csalddomban
is szdmos alkalommal jelent-
kezett tromboézis, viszont ko-

- rabban senkit sem diagnosz-

tizdltak lupusszal az apai dga
hozzatartozéim korében. Ok-
kal feltételezhetS, hogy naluk
is koze volt a probléméknak a
lupuszhoz.

Az 6n esetében hogyan kezd6-
dott a betegség?

Reggelente, amikor fel akar-
tam kelni, azt éreztem, hogy
egyszerlien nem megy, sza-
kasztott olyan volt a kdzérze-
tem, mint egy végigmulatott
éjszaka utin. Ezt nem veszik
igazédn komolyan az orvosok
sem, de egy id6 utdn muszdj
volt érdemben foglalkozni ve-
le. Ez az extrém faradékony-
sag is a lupuszbetegek legalabb

90 szézalékénal jelentkezik.
Emellett veseelégtelenség is
fellépett, az alsd végtagjaim
pedig elkezdtek vizesedni. Ezt
kévetben kezdtek el vizsgélni
az emlitett autoimmun cent-
rumokban. Mivel ez egy au-
toimmun betegség, a lényege,
hogy ,,megbolondul” az im-
munrendszer: igy példiul a
vesét is idegen testnek litja, és
prébal ellenanyagokat termel-
ni ellene, ,kilokni” a testbél.
Sokaknél pillangé alaku ki-
iités jelenik meg az arcon el6-
sz0r, netdn nyaki fijdalmak,
tiid6problémak, vérszegény-
ség, idegrendszeri tiinetek, fej-
fajas vagy depresszid jelentke-
zik. Tényleg mindenféle tiinet
eléfordulhat.

Mi a kovetkezd lépés, ha meg-
sziiletett a diagnozis?

Szisztémds megbetegedésrol
beszéliink, amelynek kovet-
keztében az immunrendszer
egész szervrendszereket ta-
mad. A rendellenesség kréni-
kus, csak kezelni lehet, meg-
gyogyitani nem. De a betegek
is tobbfélék: van, akinél csak
az arcon megjelenik a pillan-
gokiiités, de mds baja nincs az
illetének, igy aztin nem is fog-
lalkozik vele kiilonosebben.
Maésoknak nagyon komoly fdj-
dalmai lehetnek.

| keésziil

Halalos is lehet a lupusz?

Ma mér nem kell annak len-
nie, de dtven-hatvan évvel ez-
el6tt, amikor még nem ismer-
ték annyira az orvosok, bele-
haltak az emberek. Ha valaki-
nek a betegség megtdmadta a
veséjét, azzal nem lehetett mit
kezdeni, hiszen nem létezett
még vesedializis, nem volt le-
hetdség transzplantéciéra. Es
a vese a méjjal ellentétben nem
tud regeneralodni. Ha felisme-
rik a problémat, a kirosodds
megillithaté, de akkor sem le-
het visszaforditani. Magyar-
orszag szerencsére élen jir or-
vosi tehetségekben, és ha jé
orvoshoz keriil a beteg, ha ne-
hezen is, de a szakember diag-
nosztizalni tudja a bajt. De a
vese nem féj, nem ,,5z61”, hogy
probléma van, csak alattomo-
san tonkremegy akdr hoéna-
pok alatt. Ezért ijeszté annyi-
ra ez az egész: visszaforditha-
tatlan kérosoddsok térténhet-
nek gyakorlatilag jelek nélkiil,
aztdn az ember hirtelen azon
kapja magét, hogy élete végé-
ig dializisre kell jarnia hetente
hirom alkalommal.

o

; Alattomos és veszélyes

Onnek hogy telnek a minden-
napjai? Mennyire gatoljak a
problémai a hétkoznapi élet-
ben?

Folyamatos kezelés alatt dllok,
és szteroidtartalmi gyégy-
szert szedek, amely blokkolja
az immunrendszert. Ilyenkor
mds gybgyszereket is szedni
kell a szteroidok mellékhaté-
sainak enyhitésére, amik igen
sokrétiiek lehetnek a sziirke-
hélyog-képz6déstSl kezdve a
refluxon 4t a hangulati zava-
rokig. Més lehetéség nincs, de
évtizedekkel ezelbtt még ez
sem 4llt rendelkezésre, hanem
pér év alatt belehaltak a bete-
gek a szerveik kérosodésaba.
Léteznek ugynevezett biol6-
giai terdpids, nagyon modern
készitmények, amelyek nagy-
sigrendekkel  hatdsosabbak
a szteroidos gyoégyszereknél.
Magyarorszagon egyedi mél-
tanyossag alapjin tud az orvos
felirni ilyet, de az OEP nem
tdmogatja, mert nagyon dra-
ga gyogyszerekrél beszéliink.
Hogy mennyire gitol a beteg-
ség a hétkdznapokban? Nagy-
ban. Kordbban 30-40 ezer pél-
dényos hirde-
tési ujsagokat
szerkesztettem
és  tordeltem,
és elég por-
gbs tempdban

éltem. Hatirid6s feladatokat
ma mar eleve nem is vélla-
lok el, mert idénként hihetet-
len faradékonysag tor ram, és
nem tudok ellene védekezni.
Emellett pedig szdmos élet-
vezetési instrukciot is be kell
tartanom.

Mint példaul?

A veseproblémdk miatt ele-
ve komoly diétit kell tarta-
nom, nagyjabol 1000-1500
kalérids étrendem van. Emel-
lett a napfény sem tesz j6t, és
kérosithatja a szemet is, sz6-
val ha lemegyek a Balatonra
nyéron, ott sem fekhetek ki a
napra Ordkra. Mozgdsban is
csak enyhébb megerdltetése-
ket javasolnak az orvosok a
lupuszbetegeknek, bar ez nyil-
van egyénenként is vialtozik.
De az sem jo, ha valaki begu-
bézik, és semmit sem csindl.
Keresni kell valami kapaszko-
dét: nekem a fotdzas lett ilyen
hobbi, és midta dtalakitottam
az életemet -- vagyis behuz-
tam a kéziféket -, a betegsé-
gem is jobb. Az egyesiiletiink
is segit ebben a betegeknek a
kiil6nboz6 programok, féru-
mok révén, és midta a lupusz
a Dr. House egyik epiz6djéban
is felbukkant, a kéztudatba is
jobban 4tment, hogy egyélta-
lan létezik ez a betegség.



ONKENTESSEG
A Magyar Lupus Egyeslilet onkénteseket keres céljai eléréséhez,
az autoimmun betegeket segitd kozhasznl szolgaltatasainak még
magasabb szintre emeléséhez. Olyan 18 év feletti munkatarsakat
kerestink, akik masokért (s nemcsak magaért és csaladjaért,
hanem) a magyar autoimmun betegek koézdsségéért cselekedni
képesek, s akik hisznek az 6nként masok javara ellenszolgaltatas
nélkil végzett munka fontossagaban. Az 6nkéntes munkaért civil
szervezetliink nem tud ellenszolgaltatast (fizetést) nydjtani. Az
egyeslletlinkhdz csatlakozé 6nkéntesekkel szerzédést kotink, s az
elvégzett munkardl igazolast allitunk ki.
Nemzetkozi tapasztalatok alapjan szeretnénk tagjainkat,
betegtarsainkat jobban belevonni kézhaszni  munkankba,
valamint kikérni véleményiiket, otleteiket, javaslataikat. Ha On
gy latja, hogy meg tud egy 6ndllé — az autoimmun betegeket
segité — projektet valositani  egyesiletink keretein  belill,
jelentkezzen 6nkéntesnek az egyestilet elérhet6ségein. Barmilyen
hidnyzé szolgéltatassal, programmal, kiadvannyal kapcsolatban
varjuk javaslataikat, Gtleteiket. Jelentkezni Purgel Zoltanndl a
zoltan@purgelhu e-mail cimen lehet.
AZ ORVOS VALASZOL
2013. majus 10-én (a Lupusz Vilagnapjan) elindult a lupusz és mas
autoimmun betegek szdmara egy (j ingyenes szolgaltatasunk:
weblapunk Térsalgd rovatdban a betegek kérdéseket tehetnek fel,
s hiteles vélaszt kapnak immunolégus orvostél Az Orvos
vélaszol..." szolgéltatast Dr. Kadar Janos belgybgyasz-immuno-
légus orvos, a Szt. Laszlé Kérhaz féorvosa vezeti. Batran lehet
kérdezni Féorvos Urtdl, a véalaszok par nap utan érkeznek kiemelt
grafikai stilusban — ezzel is jelezve a kérdésekre adott valaszok
hitelességét. Tarsalgd rovatunkban tovabbra is ,beszélgethetnek”
a betegek, s tovabbra sem kell regisztraci6 a rovat hasznalatdhoz.
TELEFONOS LELKISEGELY SZOLGALAT SLE BETEGEKNEK
A (70)269-6300 telefonszamon hétfénként 1000-14.00-ig, pén-
tekenként 14.00-1800-ig fogadja Csajagi lldiké azon betegtarsak
hivasat, akik a nehezebb napjaikban kedves, meleg és vidam
szavakra vagynak.
https://www.facebook.com/ildiko.csajagi9
E-mail: lelkisegely@Iupusz.hu, lelkisegely@autoimmunhu
PALYAZATI EREDMENYEK
2014-ben kettd palyazatot nydjtottunk be a Nemzeti
Egytittmikodési Alap (kordbban Nemzeti Civil Alapprogram)
palyazataira.
Az ,Uj nemzedékek jovéjéért” kollégium altal kiirt ,Mdkodési
tdmogatas” cim( palydzaton Esélyegyenl6séggel biztonsagos
muikodésiinkért..." ciml projektiinkben 2379960 Ft vissza nem
téritendd forrast kértink, melyet egyesiletiink mikodési
koltségeinek fedezésére hasznalnank fel. Ezen a palyazaton
250.000 Ft vissza nem téritendd forrashoz jutottunk, melyet
szerz6désmddositas utan Pillangd magazinunk részbeni
koltségeire hasznaltunk fel.
Az Uj nemzedékek jovajéért” kollégium altal kiirt ,Szakmai
program tamogatasa” cimd palyazaton ,Lupus Europe 2014. évi
konvencié Finnorszagban” ciml projektiinkben 798660 Ft vissza
nem téritendd tdmogatast kértlink, melyet a tavalyi Lupus Europe
éves konvencién vald részvételre hasznaltunk volna fel Sajnos
palydzatunkat elutasitottdk, s igy egyestletlink nem tudta
képviselni magat a szamunkra legfontosabb nemzetkozi
konvencion.
Tovébbra is folyamatosan keressiik a palyazati lehetSségeket, s
szeretnénk egy kicsit aktivabba tenni adomanygydijtési
feladatainkat. (Ehhez a feladathoz is kerestink onkénteseket és
egyéb segitséget!)

Lepke

Sajnos ebben az évben nem nydjthatunk be palyazatot a
Nemzeti Egylittmiikodési Alap palydzataira, mert az utébbi 3
évben eredményesen szerepeltiink ezeken a palyazatokon. Az
Alap megvaltozott feltételei miatt a negyedik évben nem nydjthat
be palyazatot az a civil szervezet, aki hdrom egymast kovetd
évben nyert forrast. Az én véleményem szerint ez igazsagtalan,
plane ha az nyert Gsszegeket is figyelembe vessziik. 2012-tdl
2015-ig Gsszesen 750.000 Ft-ot nyertiink, 2010 elétt pedig
volt, amikor egy évben a nyert forrds meghaladta a 2 millié
Forintot.
Sikeresen lezarult Eurdpai Uniés TAMOP pélyazatunk is, az
elnyert kozel 10 millié Forint forrassal pontosan elszamoltunk a
palyazatkezelének. Pillangd magazinunkban megjelent a TAMOP
egészség programunkkal kapcsolatos sajtokozlemény.
KOZLEMENY A 2014. EVBEN RESZUNKRE ATUTALT
SZJA 1 %-0S OSSZEG FELHASZNALASAROL
A 2014. évben (a 2013, ad6évben) a Magyar Lupus Egyesilet
668.889 Ft add egyszazalékos felajanlast kapott 186 fé ad6zotdl.
Eziton is koszoniink minden felajanlast! Ez az Osszeg nagy
segitség volt egyesiiletiinknek abban, hogy eurdpai szintdi civil
munkat végezziink. Az adé egyszazalékos bevételiinket 100%-ban
cél szerinti tevékenységeinkre forditottuk. (Csekély midikodési
koltségeinket a tagdijbevételekbdl és a Nemzeti Egyiittmiikodési
Alap nyertes pélyazatabdl finansziroztuk) Az add egyszazalékos
felajanlasokbdl tudtuk megrendezni betegférumainkat, ebbdl az
Osszegbdl tudtuk megjelentetni Lepke cimU hirleveleinket, DVD
kiadvanyainkat. Még egyszer koszoniink minden felajanlast, s a
jévében is szamitunk minden egy szazalékra.

Nemzeti Ado-
és Vamhivatal

SZIMPATIKA
A Szimpatika Magazin 2014. decemberi szimaban jelent meg iras
a lupuszrdl ,Alattomos és veszélyes” cimmel, Draveczky-Ury
Adam tollabdl. A telies cikket a 8-9 oldalon olvashatjak.
Koszonjik a Szimpatika Magazinnak, hogy ezzel a ritka
betegséggel is foglalkoznak szinvonalas lapjukban!
&SZI BETEGFORUM

Terveink szerint &szi betegféorumunk oktéber 31-én
(szombaton) lesz megszokott helyszintinkon. Errdl meghivét
fogunk majd kildeni tagjainknak, s weblapunkon is
megjelentetjik a részletes programot, varhatéan 2015
szeptemberében.

Sok szeretettel varok mindenkit programjainkra. Kérem, hogy
ebben az influenzaveszélyes téli idészakban fokozottan
vigyazzanak a fert6z6 betegségek miatt.

Udvézlettel:

/? ZQQi,CZ\U\./
Purgel Zoltan
elnok



Oszi betegforumunkrol

Oszi betegforumunk 2014. november 8-an volt az Orszagos
Egészségbiztositasi Pénztar (OEP) székhazanak elSadétermében.
Az OEP székhaza nagyon konnyen megkozelithetd tomeg-
kozlekedéssel és autéval is, de a vidékrdl autébusszal vagy
vonattal érkezé vendégeink is konnyen el tudtak jutni a helyszinre.
A betegférumunkon résztvevék jegyzettémbat, tollat, szendvicset,
frissitét, Autoimmun Kaleidoszkép magazint, Reumatologiardl
mindenkinek magazint és egy szép bevasarlétaskat kaptak. Ezen
a szombat délutdn harom orvosi elSadast hallhattunk.
Els6 eladonk Dr. Domjan Gyula Professzor Ur volt a
Semmelweis Egyetem, Altalanos Orvostudomanyi Kar, I.
Belgyogyaszati  Klinikarol. Professzor Ur Az antifoszfolipid
szindréma cimmel tartott értékes elGadast résziinkre.

Mésodik el6adonk Dr. Gadé Klara féiskolai tanarné volt a
budapesti Szent Rokus Kérhdzbdl. Tanarné Az antifoszfolipid
szindréma és a terhesség cimmel tartott kivalo eléadast.
Harmadik el6adonk Dr. Gri Zsolt osztalyvezetd féorvos Ur volt
Esztergombdl, a Vaszary Kolos Koérhazbdl Féorvos urat
ismerdsként ldvozolhettilk, hiszen mar harmadik alkalommal
hivtuk meg egyesiiletiinkbe el6adast tartani. Féorvos Ur Az
autoimmun betegség kezelése soran fellépé szemészeti
betegségek cimmel tartott egy nagyon hasznos el6adést.

Ez(ton is koszonijiik eléadéinknak a szinvonalas el6adasokat!
Az orvosi el6adasokat videora rogzitettiik, hogy azon tagjaink is
meg tudjak nézni, akik a tavolsag vagy egészségligyi okok miatt
nem tudtak eljonni betegférumunkra. A filmeket a stddio
utémunkalatok utan publikaljuk weblapunkon és DVD kiadvanyt
készitiink.

Az orvosi el6adasok utan Egyesileti 6ra programunk keretében
egyestiletlink terveit, programjait beszéltiik meg.

Szeretném eziton is megkdszonni Dr. Sélleiné Marki Maria
Féigazgatondnek, hogy rendelkezéstinkre bocsajtotta az Orszagos
Egészségbiztositasi Pénztar eldadétermét. Nekink ez nagy
tdmogatas, hiszen egy kulturdlt és jol megkozelitheté helyen
tudjuk megtartani betegférumainkat.

Kovetkez$  (tavaszi) betegférumunk 2015. marcius 28-an 4 \
(szombaton) lesz megszokott helysziniinkdn. Sok  szeretettel
varunk mindenkit erre a programra is!
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y SLE-s betegeknek is

mindsulS betegség, illetve fogyaték megallapitasara, és az
allapot végleges, vagy atmeneti jellegének meghatarozasa
szakambulancia, vagy kérhazi osztaly szakorvosa jogosult.

Az Osszevont addalap addjat csokkenti a sulyos
fogyatékkal él6 maganszemélynél az errdl szél6 igazolas
alapjan a fogyatékkal valé élet kezdS napjanak
hénapjatol ezen éllapot fenndlldsa idején havonta, az
addév elsé napjan érvényes havi minimalbér 5 %-anak
megfelelS 6sszeg.

Az 0Osszevont adoalap addjat csokkents kedvezmény
igénybevétele szempontjabdl stlyos fogyatékkal élének
kell tekinteni azt a személyt, aki a 335/2009. (XII.29)
Kormanyrendelet ~ mellékletében  meghatarozott
betegségek valamelyikében szenved, vagy a mellékletben
meghatarozott valamely fogyatékkal él, és ez kilon
jogszabalyban foglaltak szerint megallapitasra kerilt. A
lupusz (SLE) betegség szerepel a mellékletben! A
kedvezmény igénybe vételére jogosult az a személy is, aki
fogyatékossagi tdamogatasban részestl. A kedvezmény
igénybevétele szempontjabdl a sdlyos fogyatéknak

Az errdl sz0l6 igazolast tehat a szakambulancia
szakorvosa, vagy a jogosultsagot megallapité szakorvosi
dokumentacié alapjan a beteg haziorvosa Adllitja ki. Az
ideiglenes igazolast évente kell kidllitani, az adoéévben
fennall6 stlyos fogyatékot megalapozd betegségrdl, illetve
a fogyatékrol Ha a fogyaték véglegessége kerllt
megallapitasra, akkor végleges igazolas kertil kiallitasra.

Tehét a dolgozd (SZA-t fizetd) SLE-s betegek szerezzék
be az alabbi igazolast haziorvosuktdl, s jelezzék
kényvel6jiknek, hogy a kedvezményt igénybe
szeretnék venni. (Ugy tudjuk, hogy ezt 5 évre
visszamendleg is lehet érvényesiteni) Ez a kedvezmény
havonta legalabb 4-5000 Ft kezdezményt jelent az
SLE betegeknek.

| 335/2009. (XII. 29.) Korm. rendelet az 6sszevont adéalap adéjat csokkenté kedvezmény igénybevétele szempontjabol i
| sulyos fogyatékossagnak mindsiilé betegségekrél. |
| M32 szisztémas lupus erythematosus + M320 Gybgyszer kivaltotta szisztémas lupus erythematosus + M321Szisztémas lupus erythematosus i
| szerv és szervrendszer érintettségével - M328 Szisztémas lupus erythematosus egyéb formai - M329 Szisztémas lupus erythematosus k.m.n. |

Orvosi igazolas

- A sulyosan fogyatékos személy

Adodazonosito jel:

0 Végleges

Az igazolas kiallitasanak datuma:

talalhat6 a www.lupusz.hu/adokedvezmeny/ weboldalon.

Az igazolas kiallitasat megalapozé szakorvosi dokumentacié kiadasanak datuma:

*A sulyos fogyatékossag véglegességének vagy ideiglenes jellegének megallapitasa:

Az igazolast kiallitoé szakorvos alairasa, bélyegzdje
* Asulyos fogyatékossag véglegességének vagy ideiglenes jellegének megallapitasa a fent megnevezett betegségek esetében: végleges.
+ Ezt a nyomtatvanyt készitette a Magyar Lupus Egyestilet. A torvényrdl, az addkedvezményrdl, a betegségek listajarol tovabbi informacio

+ A Kr. mellékletében meghatarozott betegség, illetve fogyatékossag megallapitasara és az allapot végleges vagy atmeneti jellegének
meghatarozasara szakambulancia vagy kérhazi osztaly szakorvosa jogosult.

A kedvezmény igénybevételéhez sziikséges igazolast a személyi jovedelemadé bevalldshoz sem eredeti, sem masolati példanyban nem kell
csatolni, azt eléviilési idén belll a bevallas masodpéldanyaval egyttt meg kell rizni.
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Egy szazalék
rendelkezd nyilatkozat 2015.

Egy szazalék

Kedves Tagunk, Olvasonk!

Ebben az évben is a népszerli Piroska és a farkas cimdi
mesével kampanyolunk a minél tdbb adé egyszazalékos
felajanlasok miatt. Egyestiletlink 1993-ban alakult azzal a
céllal, hogy a lupusz betegségben szenveddk életfeltételeit
javitsa. Kozhasznl szervezetiinkben mindenki valéban
tarsadalmi munkaban — fizetség nélkil — végzi feladatait.
Mi becsiiletes civil szervezet vagyunk, a felajanlott adé
egy szazalékokat nem a muikodési koltségek emésztik fel,
hanem 100%-ban cél szerinti tevékenységekre forditjuk.
Ha azt szeretné, hogy egy szazaléka biztosan j6 helyre
kertljon, ajanlja fel nekink! A fenti rendelkezé
nyilatkozat kivaghato.

Tények

« Toébb mint 20 éves becsiiletes mdlttal rendelkezd, neves
orvosok 4altal elismert, aktiv kdzhasznii munkat végzé
tarsadalmi szervezet vagyunk.

+ Feladatainkat valéban tarsadalmi munkaban - fizetség
nélkdl, ingyen végezzik. (Az egyesiilet megalakulésa éta
soha senki sem kapott munkajaért bér jellegli kifizetést,
tiszteletbért, jutalmat, stb.).

,
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+ Az ad6 egy szazalékabdl befolyd bevétellinket 100 %-
ban cél szerinti tevékenységeinkre forditjuk. Ingyenes
betegférumokat rendezlnk, ingyenes tajékoztato
kiadvanyokat készitiink, s a hamarosan indulé Kaposi
M6r Alapbdl raszoruld autoimmun betegek gyogyszer-
koltségeihez jarulunk hozza. Csekély mikodési koltségein-
ket (postakoltség, papir-iroszer, vezetékes telefon) a
tagdijbevételekbdl finanszirozzuk.

+ Az egy szazalékos felajanlasokat nem profitorientalt
célbdl gydijtjok, nincsen millios, tizmilliés nagysagrendd
reklamkeretiink, nem tudunk éridsplakatokon és
televizioban hirdetni. Ugy gondoljuk, hogy ezek a civil
szervezetek a reklamra koltott pénz helyett céljaikat is
meg tudnak valdsitani.

+ 100% garancia, 100% atlathatésag! \Weboldalunkon
részletesen beszamolunk éves tevékenységiinkrdl,
letolthetdk kézhasznlsagi jelentéseink, de akinek ez sem
elég, annak betekintést engediink konyveléstinkbe.

Addszamunk:
18157860-1-06



RENDELKEZO NYILATKOZAT
A BEFIZETETT ADO EGY SZAZALEKAROL

A kedvezményezett adészama:

[18]1]s[7[86]o]- [1]-[o]e]

A kedvezményezett neve: Magyar Lupus Egyesiilet

TUDNIVALOK
A nyilatkozator tegye egy olvan postai szabvany méretii boritékba, amely e lap
méretét csak annyiban haladja meg, hogy abba a nyilatkozat elhelyezhetd legyen.

FONTOS!

A rendelkezése csak akkor érvémves és teljesithetd, ha a nvilatkozaton a
kedvezményezett adoszamdt, a boritékon pedig az On nevét, lakcimét és az
addazonosito jelét pontosan tiinteli fel.

A lezart, aldirt horitékot kiildje el az illetékes adohivatalnak, vagy adja dt
munkdltatdjanak.

A felajanlds modjai

+ Ha konyvelSje késziti el addbevallasat, tajékoztassa,
hogy a Magyar Lupus Egyeslletnek szeretné felajanlani
addja egy szazalékat! (Praktikus a fenti rendelkezd
nyilatkozatot kivagni és kitolteni, s a kdnyvelének atadni)

+ Aki a munkaltatéjanak adja le a nyilatkozatat, annak a
munkaltaté altal kijelolt idSpontig kell odaadnia a
nyilatkozatot, de idén is igaz, hogy ha valaki ezt elfelejti,
vagy kicstszik valamelyik hataridébdl, akkor majus 1-ig
barki elkiildheti egy kiildon boritékban is a nyilatkozatot.
Fontos! A nyilatkozat csak akkor érvényes, ha a boritékon
felttinteti nevét, lakcimét és addazonosito jelét!

+ Ha tud erre id6t szanni.. Kérjik, informalja csaladjat,
rokonait, baratait, kollégait, tigyfeleit az ad6 egy szazalék
felajanlasanak fontossagardl és szikségességérdll Ha van
konyvelS ismerdse, juttasa el részére felhivasunkat. Ha
van weboldala, publiklja banneriinket, ha Facebook
regisztracidja, ossza meg egy szazalékos plakatunkat
(megosztas link).

+ Az 1%-os nyilatkozatok leadasi hatarideje:
- Egyéni vallalkozdk: 2015. februar 25.
- Onaddézok: 2015. majus 1.

Lepke

Lepke kiadvanyunkhoz ,Piroska és a farkas” 6ntapaddkat
mellékeltink, kérjiik adjak at ismerdseiknek, ragasszak ki

nyilvanos helyekre!

¥



Koszonjik, hogy tamogatja Egyesiiletiinket!

Schopper Gabriella Alap

Tamogatott cél: a Magyar Lupus Egyesilet ingyenes betegférumai, Lepke és
Pillangd Ujsagok, tdjékoztatd kiadvanyok, weboldal, egyéb programok.

Banki atutalas: 57200062-10027202

IBAN: HU98 5720 0062 1002 7202 0000 0000

Postai utalvanyon (piros csekken) a cimzett rovatba kérjiik beirni:
57200062-10027202, 1910 Budapest

Dr. Kaposi Mér Alap

Tamogatott cél: a Dr. Kaposi Mor Alap keretében a raszoruld autoimmun
betegségben szenveddk gydgyszerkoltségeihez valé hozzajarulas pélyazat uatjan.
Banki atutalas: 57200062-10031858

IBAN: HU98 5720 0062 1003 1858 0000 0000

Postai utalvanyon (piros csekken) a cimzett rovatba kérjik beirni:
57200062-10031858, 1910 Budapest

Online bankkartyds adomanyozas
Bankkartyas adomanyozas: www.lupusz.hu/adomanyozas/ @ o tP bﬂn k

Az OTP Bank biztonsagos rendszerén. Elfogadott bankkartyak: Visa (egyes Electron kartyak is),
EuroCard/MasterCard dombornyomott, American Express. Az internetes fizetés biztonsaganak tovabbi
novelése érdekében az OTP Bank bevezette a Verified by Visa / MasterCard Secure Code (VbV/MSC)

szolgéltatast. Az online adomanyozasi lehetéség a NIOK Alapitvany és az OTP Bank tamogatasaval valosult I’ TN
meg. Kérjiik, hogy az online adomanyozasndl a ,Megjegyzés" rovatba irja be, hogy pénzadomanyat a Dr. | 1o
Kaposi Mér Alapba vagy a Schopper Gabriella Alapba kivanja felajanlani. (Ha tiresen hagyja a mezét, akkor \/ /_—

adomanybdl 50-50%-ban részestl a Dr. Kaposi Mdr Alap és a Schopper Gabriella Alap.)

PayPal adomanyozas: www.lupusz.hu/paypal/

A vilag legnépszertibb onine fizetési rendszerén is adomanyozhat a Magyar Lupus

Egyestletnek. Elfogadott bankkartyak: Visa (egyes Electron kartyak is),
EuroCard/MasterCard dombornyomott, American Express, egyéb bank- és Paypa’
hitelkartyatipusok.

PayPal-en érkezd pénzadomanyoknal 50-50% mértékben részesiil a Dr. Kaposi Mér Alap
és a Schopper Gabriella Alap.

Betegférumaink helyszinén elhelyezett adomanyladaba torténd
pénzbedobassal is tdmogathatja kdzhasznli szervezetiinket.

Az adomanyladankba gydijtétt pénzadomanyokbdl 50-50% mértékben
részesil a Dr. Kaposi Mér Alap és a Schopper Gabriella Alap.

Az adomanyladaba gydjtétt Gsszegrdl betegforumaink végén
jegyzdkonyvet veszink fel.

A 4 A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet hirlevele



A Piroska és a farkas cim( szép mesét mindannyian ismerjik. A lupusz betegség viszont tényleg nem mese, az ebben
szenvedd betegeknek életiik végéig kiizdenitik kell a farkassal. Egyestletiink 1993-ban alakult azzal a céllal, hogy a lupusz
betegségben szenveddk életfeltételeit javitsa. Kozhasznu szervezetiinkben mindenki valéban tarsadalmi munkaban -
fizetség nélkil - végzifeladatait. Nincs semmi mese, mi becsuletes civil szervezet vagyunk, a felajanlott ado egy szazalékokat
nem a muikodési koltségek emésztik fel, hanem 100%-ban cél szerinti tevékenységekre forditjuk. Latogass el weblapunkra,
ismerj meg bennuinket, s ha azt szeretnéd, hogy egy szazalékod biztosan jé helyre keriiljon, ajanld fel nektink!

Adoszamunk:
18157860-1-06

A .h lek
Schopper Gabriella www.lupusz.hu/egyszazalek/

Magyar Lupus Egyestlet




