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a Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet Gszi betegforumara, mely
2015. oktéber 31-én (szombaton) 13.00 - 1730 o6raig lesz Buda-

pesten,

az Orszagos Egészségbiztositasi

Pénztar székhazanak

eléadotermében (Budapest, 13. kertilet, Vaci Gt 73/A).

1300 ora:
1330 ora:

1415 éra:

14.30 ora:

1615 dra:

16.30 ora:

1730 ora:

Az elSadasok alatti jegyzeteléshez
jegyzettombot és irdeszkozt
biztositunk ingyenesen.
Vendégeink szendvicset és
frissitét is kapnak.

Tervezett programok
Kotetlen beszélgetés, tagbelépési lehetSség.

Dr. Polner Kalman osztalyvezet6 féorvos (Szent Margit
Koérhaz, II. Belgydgyaszat- Nephrologiai Osztaly) elSadasa
Az SLE vese érintettsége és a betegoktatas jelentésége
cimmel.
Sziinet.

Dr. Vértes Laszl6 fdorvos, egyetemi oktaté (a Magyar
Orvostorténelmi  Tarsasag vezetdségi tagja) elSadasa
Dr. Farkas Andor belgyégyasz a lupuszrél cimmel

Sziinet

Egyesuleti ora (egyesileti hirek, tagsagi Ugyek, kérdések-

valaszok, tapasztalatcsere, csoportos problémamegoldas,
klubélet).
Zéras

REUMATOLOGIA

indon

A résztvevék ingyenesen
megkapjak a Reumatoldgia
Mindenkinek magazin legtjabb
lapszamat. Eziton is koszonjiik
a kiad6é tamogatasat!

Ke

W

Programunk regisztracihoz nem
kotott, és minden résztvevé
szamara ingyenes. Meghivonk
megtalalhaté6 weboldalunkon
(www.lupusz.hu) és Facebook
oldalunkon is.

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

a Magyar Lupus Egyesiilet!




Egyesuleti hirek

A Magyar Lupus Egyesiilet 0j ligyvezetdje:
Mezei Istvan

Kedves csoport tarsak, kedves betegek, baratok!

Mezei Istvan vagyok, az Egyesllet Uj vezetSje. Mint azt
bizonyéra tudjatok, Zoli Ggy dontétt, hogy nem folytatja
tovdbb az Egyeslletink vezetését. Errdl a legutdbbi
kiadvanyunkban olvashattatok. A legutébbi kozgytilésen
engem biztak meg a jelenlévék az egyesilet tovabbi
vezetésével, melyet 6rommel elfogadtam. Miért? Azért, mert
feladatomnak, és kotelességemnek éreztem, hogy Gabi néni
hagyatékat tovabb vigylk, és tartsuk azt a magas
szinvonalat, amit Zoli, és az 6nkéntesek kemény munkajanak
héla mindannyian élvezhetuink.

Aki nem ismerne, annak roéviden bemutatkoznék: 35 éves
vagyok, Schopper Gabriella volt az anydésom, akinek
készonhetem a csodalatos feleségemet, Carolt, akivel 2006
6ta vagyunk hazasok. 2012-ben szilletett egy kisfiink,
Levente. Jomagam szerencsésnek mondhatom magam, mert

a Lupus kozvetlenil nem érinti az életem, én azon
szerencsések kozé sorolhatom magam, aki egészséges.
Kozvetve, Gabi nénin keresztil azonban magam is

megtapasztaltam, hogy a Lupus milyen nehézségek elé allitja
a betegeket, milyen kompro-misszumokat kénytelenek kétni
a sorssal annak érdekében, hogy a normalis hétkdznapokban
6k is mosolyogni tudjanak.
Féallasban dolgozom, immar 14 éve a Citibankndl, most mar
mint felsé vezetS. Csehorszdg és Magyarorszag digitélis
csatorndiért felelek. Azaz az internet bank tartozik hozzam.
Jelenleg egy 5 f&s csapattal igyeksziink segiteni az
ugyfeleknek abban, hogy az interneten minden banki
miiveletet el tudjanak végezni. Korabban sok mas teriileten
dolgoztam, féként az értékesités és az ligyfélszolgalat volt,
amely meghatarozta az eddigi palyamat. Angolul folyékonyan
beszélek, igyekszem a nemzetkdzi kapcsolatok sordn ezt
kamatoztatni, és az egyestilet javara forditani.
Ennyit magamrdl, és a mdltrél. Mi lesz a jovében? Zolival vald
megallapodasunk értelmében most az a legfontosabb, hogy
az egyesilet tovabb mukodjon, amihez  mindenképp
szilkséges egy hivatalosan kinevezett vezetd. Ez lennék én.
Annyit biztos igérhetek, hogy ahogy idém és elfoglaltségom
engedi, Ugy igyekszem a lehetS legjobb tuddsom szerint
ellatni a ram bizott feladatokat, és megtenni mindent annak
érdekében, hogy a betegek, tagok elégedettek legyen az
egyeslilet tovabbi tevékenységével Van egy-két oOtletem,
amelyekrdl gy gondolom, hogy az Egyesiletiink hasznara
valhat. Igyekszem kihasznalni majd a Digitdlis vildg adta
lehetéségeket, spérolni a papiron, DVD-n. Ujdonsdgokat
behozni az Egyestilet életébe.
Remélem, hogy sokatokkal fogok taldlkozni majd a
legkozelebbi  betegférumon, a mar megszokott helyen,
Budapesten az OEP székhazaban.

Tavaszi betegforumunkrol
2075. évi elsé rendezvénylink — a tavaszi betegférum - 2015,
marcius 28-an volt megszokott helylnkdén, az Orszagos

Lepke

Egészségbiztositasi Pénztdr (OEP) székhdzanak
el6adétermében. Az OEP székhaz nagyon konnyen
megkozelithetd tomegkozlekedéssel és autéval is, de a
vidékrél autébusszal vagy vonattal érkezd vendégeink is
koénnyen el tudtak jutni a helyszinre. A betegférumunkon
résztvevék jegyzettdmbot, tollat, szendvicset, frissitét,
Autoimmun  Kaleidoszkép magazint, Reumatolégiarél
mindenkinek magazint kaptak. Ezen a szombat délutan kett
orvosi eléadast hallhattunk.

ElsS el6adénk Dr. Vértes Laszlo féorvos, egyetemi oktaté volt.
Féorvos Urat ismerdsként dvozolhettik, hiszen mar
régebben tartott elSadast résziinkre, s legutébbi Pillangd
magazinunkba is irt. Féorvos Urak a legutobbi kozgy(ilé-
stinkon tiszteletbeli tagsagot szavazott meg a tagsag. Ezen a
napon ,Lupusz az irodalomtdrténetben” cimmel hallhattunk
egy értékes eldadast féorvos Urtdl.

Masodik eladénk Dr. Falus Andrds egyetemi tanar,
akadémikus volt a Semmelweis Egyetem Genetikai Sejt- és
Immunbioldgiai Intézettdl. Professzor Ur eldadésénak cime
L,Orokiédés és kornyezet dsszefiiggése lupusz betegségben”
volt. Professzor Urnak eziton is kdszoniiik, hogy vendégl
lathattuk, s kdszonijiik a kivald eléadast is.

Az orvosi elGadasokat videdra rogzitettik, hogy azon
tagjaink is meg tudjak nézni, akik a tavolsdg vagy egész-
ségligyi okok miatt nem tudtak eljonni betegférumunkra. A
filmeket a stidié utémunkalatok utan publikaljuk weblapun-
kon. Egyenlére anyagi okok miatt vérhatéan 2015 év
legvégén fogjuk csak publikdlni ennek a kettd orvosi
elGadasnak a videdjat.

Szeretném ezdton is megkdszonni Dr. Sélleiné Marki Maria
Féigazgaténdnek, hogy rendelkezésiinkre bocsajtotta az
Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar eléadotermét. Nekiink
ez nagy tdmogatas, hiszen egy kulturélt és jol megkézelithetd
helyen tudjuk megtartani betegférumainkat.

Kovetkezé (Gszi) betegforumunk 2015, oktdber 31-én
(szombaton) lesz megszokott helysziniinkdn. Sok szeretettel
varunk mindenkit erre a programra is!

A Lupusz Vilagnapjat tnnepeltiilk Debrecenben
2004 6ta minden év mdjus 10-e a lupusz vilagnapja. A
nemzetkozi Osszefogas célja, hogy tajékoztassuk az
orvosokat, betegeket és a nyilvanosséagot a lupuszrél, hogy
novekedjen a lupusz kutatas finanszirozasa vilagszerte, hogy
Ugy beszéljenek a lupuszrél, mint egy jelentds
kozegészségligyi problémardl. A lupusszal él6 emberek jél
tudjak, hogy melyek azok a dolgok, amelyekkel egy lupusszal
él6 betegnek szembe kell nézni nap mint nap.

Az elmdit évben volt az elsé alkalom, hogy nem Budapesten
szerveztlink programot. Szegeden tartott rendezvényiink
igazolta, hogy szlkség van arra, hogy vidéken is tartsunk
programokat, ezért ebben az évben Debrecenben szerveztiik
meg rendez-vényiinket, a helyszin a Centrum Hotel
rendezvényterme volt. Debreceni Lupusz Vilagnapi
rendezvényiink févédnoke Dr. Zeher Margit intézetvezetd

egyetemi tanar volt.



A Lupusz Vilagnapi program vidam varosnézéssel kezd6dott,
rendezvénylinkre ellitogatd vendégek a varosnézd
kisvonattal még jobban megismerhették Debrecent. A
varosnézést kovetéen az orvosi elGadasok kezdddtek,
mindkét eléadonk a Debreceni Egyetemrd| érkezett.
Elsé elSadénk Dr. Tarr Tinde egyetemi adjunktus volt a
Debreceni Egyetem, Klinikai Kozpont, Immunolégiai
Tanszékrdl. Adjunktusnd elGadasanak cime ,Cardiovas-cularis
eltérések szisztémds lupusz erythematézusban” volt.
Adjunktusnétdl kivalod elGadasat kovetSen vélaszolt feltett
kérdéseinkre. Adjunktusnére mindig szamithat egyestilettink,
ha segitségre van sziikségiink. Ezdton is koszonjik kivald
el6adasat!
Masodik eldadénk Dr. Szlics Gabriella egyetemi tanar,
tanszékvezetS helyettes volt a Debreceni Egyetem, Klinikai
Kozpont, Reumatoldgiai Tanszékrdl. Professzorng eléadasanak
cime ,Idegrendszeri érintettség SLE-ben” volt. Professzornétd|
most el6szor hallhattunk elSadast, eztiton is kdszonjik, hogy
elvallalta felkérésiinket, s kiilon koszonjik értékes elGadasat!
Az orvosi elSadasok utdn Lupusz Totd jatékunk és a
tombolasorsolds  kovetkezett, értékes ajandékok leltek
gazdara. Az adomanyladankba 9300 Ft pénzosszeg folyt be,
melyet 2015. majus 11-én befizettiink bankszamlankra.
Sajnos ez alkalommal anyagi okok miatt nem tudtuk az
orvosi el6adasokat videdra rogzitni. Nagyon-nagyon
sajndljuk, mert igazan értékes elGadasokat hallhattunk,
elézetesen az el6addink is hozzdjarultak a felvétel
készitéséhez. Ebben az évben dllami intézkedések, palyazati
megszoritasok és a gyogyszergyari timogata-sok elmaradasa
miatt nem tudtuk megfinanszirozni a felvételkészités
koltségét.

Facebook kapu
Tagjaink részére elinditottuk Facebook Kapu szolgal-
tatasunkat, amelyhez minden tagunk csatlakozhat. Mivel ez
egy titkos Facebook csoport, ezen a platformon Gszintén
meg tudjék beszélni tagjaink Ugyes-bajos dolgaikat. Ez a
szolgaltatasunk még tesztelés alatt van, de mar lehet
jelentkezni a csoportba a Facebookon vagy az
info@lupusz.hu e-mail cimen.
Mivel a csoport titkos, ezért minden egyes csatlakozasi
kérelmet kiilon-kiildn biralunk el, s kizardlag tagjaink szdméra
biztositjuk a hozzaférést. A csoportba torténd jelentkezéshez
kattintson ~ weblapunk féoldalan a banner mellett a
FACEBOOK KAPU gombra.

Bankszamlaszam valtozasok

EzGiton értesitjik a Magyar Lupus Egyesilet tagjait és
partnereit, hogy bankszamlaszamunk megvaltozott. Kérjiik,
hogy régi bankszamlainkra mar ne torténjen pénziigyi
tranzakcid, mert azok felmondas alatt vannak. A Magyar
Lupus Egyestilet 0j bankszamlaszama:

11702012-20004257.
Ezentll lesz arra lehetSség, hogy a tagdijat szamlavezetd
bankunkndl — az OTP Banknal - készpénz befizetéssel
kiegyenlitsék. Enhez egy magyarorszagi OTP Bank fidkot kell
megkeresnie, majd a Magyar Lupus Egyestlet 11702012-
20004257 szam( bankszamlajara befizetnie az Gsszeget. A
bank munkatarsanak pontosan meg kell adni a személyes
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A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyeslilet hirlevele

adatokat, valamint a kézlemény mezdében a tagsagi szamot
feltlintetni. A bank a befizetéshez elkérheti a befizetd
személyi igazolvanyat.

Tagdij fizetés
2076. évi tagdijunk valtozatlanul 1500 és 3000 Ft / év. 2012-
ben koltséghatékonysagi okokbdl tobbféle tagsagi tipus - és
ezzel tobbféle tagsagi dij - kertlt megallapitasra.
Gyakorlatban ez annyit jelent, hogy aki rendelkezik internet
eléréssel, s elfogadja azt, hogy e-mailben kaldjik el
kiadvanyainkat, azoknak 1500 Ft / év a tagsagi dij. Akik
ragaszkodnak a postai kézbesitéshez, azoknak 3000 Ft / év a
tagsagi dij.
Aktiv I. és Tamogatd I. tagjaink Lepke Ujsagunk 2015/2.
lapszamaval egy idében kaptak meg a tagdijfizetési értesitst.
Kérjuk tagjainkat, hogy egyestiletiink zokkenémentes
mikodése érdekében 2016. januar 31-ig egyenlitsék ki a
tagdijat. Az egyesileti tagdij bevételiinket kizarolag muikodési
koltségeink finanszirozasara hasznéljuk fel, pl. postakoltség,
telefonkoltség, weboldal fenntartds, nyomtatvanyok, stb...
(Gyakorlatilag az egész évben befolyt tagdij bevételek az
éves postakoltséglinket sem tudjak telies mértékben fedezni)
Aktiv I. és Tamogatd I. tagjaink (a 3000 Ft tagdijat fizetdk)
az OTP Bank barmely magyarorszagi fidkjaban fizethetik be a
tagdijat a 11702012-2004257 szamlaszamra. Ebben az évben
koltségmegtakaritds miatt nem kildiink készpénzatutalasi
megbizast (sarga csekket), kérjlik, hogy mindenki keressen
meg egy OTP bankfidkot, s ott fizesse be a tagdijat. A tagdij
kiegyenlithet6 banki atutalassal is az 11702012-2004257
szamlaszamra és bankkartyas fizetéssel is a wwwilupusz.hu/
paypal oldalunkon.
Aktiv II. és Tamogatd II. tagjaink (az 1500 Ft tagdijat fizetdk)
a tagdijat kifizethetik banki atutaldssal az 11702012-2004257
szamlaszamra és bankkartyas fizetéssel a wwwlupusz.hu/
paypal oldalunkon. E tagjaink szamara elektronikus (e-mail)
értesitést kiildtiink.

Egy szazalék
Kérjik, hogy adébevallasa kitoltésekor gondoljon rénk, s
ajanlja fel addja egy szazalékat. A Magyar Lupus Egyestilet
addszama: 18157860-1-06. Az add egy szazalékabdl befolyd
bevételiinket 100%-ban cél szerinti tevékenységeinkre
forditjuk.

Elérhetdségeink
E-mail: info@lupusz.hu
Weboldal: www.lupusz.hu
Telefon / fax: (63)364-400
Facebook: www.facebook.com/lupuszegyesulet



A Piroska és a farkas cimi szép mesét mindannyian ismerjik. A lupusz betegség viszont tényleg nem mese, az ebben
szenvedd betegeknek életiik végéig kiizdenitk kell a farkassal. Egyesuletiink 22 éve alakult azzal a céllal, hogy a lupusz
betegségben szenveddk életfeltételeit javitsa. Kozhasznu szervezetiinkben mindenki valéban tarsadalmi kaban -
fizetség nélkil - végzifeladatait. Nincs semmi mese, mi becsuletes civil szervezet vagyunk, a felajanlott ado egy szazalékokat
nem a mikodési 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 Egyesulet




