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Dr. Kiss FEmese osztalyvezeto f6orvos,
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Egyesuleti hirek

LUPUSZ VILAGNAP

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyestilet sok szeretettel
meghivja Lupusz Vilagnapi programjara a lupusszal él6
betegtarsakat és azok csalddjat, baratait. A részletes program
az el6z6 oldalon olvashato.

Aki lepkés mintaju (vagy felirattl) ruhaban (polo, puldver,
kendd, sapka, stb...), vagy lepkés kittizével érkezik, kiilon
ajandékot kap a regisztracidkor. Programunkon lesz
tombolasorsolds, nyereményajandék felajanlasokat elfoga-
dunk. Minden vendégiink kap ajandékba egy szilikon
karkot6t. Hivja meg Lupusz Vilagnapi rendezvénylinkre
csaladtagjait és betegtarsait is. Szeretettel varunk mindenkit!
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Wor
Lupus Day~

May 10

FACEBOOK KAPU
Elindult Facebook Kapu szolgaltatasunk azon tagjainknak,
akiknek van Facebook regisztraciojuk. (Ez a szolgaltatas nem
azonos a publikus Facebook oldalunkkall)
Erdemes csatlakozni zart Facebook csoportunkhoz, hiszen itt
9 évre visszamendleg megnézheték az orvosi elGadasok
videdfilmjei. Jelenleg 72 db vided van fent Gsszesen 2610
perc ,terjedelemeben”, ezek zéme a lupusszal kapcsolatos
orvosi elGadas kivalo eldadoktol Az egyedlalld tartalom
mennyiségét ol jelzi, ha egyszerre szeretne valaki hozzafogni
a videdk megnézéséhez, az kozel két teljes napig tartana.
.Facebook kapu” névre keresztelt csoportunkban akar
bizalmas jellegli kérdést vagy mas Uzenetet is kozzé lehet
tenni, hiszen ez a tartalom a nagy nyilvanossag el6tt nem
elérhetd, kizardlag csak a csoport tagjai (@ Magyar Lupus
Egyestilet tagjai) lathatjdk és szolhatnak hozza. Batran fel
lehet tenni a betegséggel kapcsolatos kérdést, de itt beszéljiik
meg a civil szervezetlinkkel kapcsolatos dolgokat is.
Aki tagja ennek a zart csoportnak elséként értesil program
terveinkrdl és az egyesiletet érinté dolgokrol is.
Aki mar tagja a Magyar Lupus Egyesiletnek, az Purgel
Zoltannak jelezze Facebook (izenetben a csoportba vald
belépésének szandékat: www.facebook.com/purgelzoltan
A tagsag statuszanak ellenérzése utan adjuk hozzd a
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csoporthoz a jelentkezét.

Aki nem tagja a Magyar Lupus Egyesiletnek, az online
belépést és a tagdij kiegyenlitését kovetSen aktivéljuk
hozzaférését a Facebook Kapuhoz. Online tagbelépés:
www.lupusz.hu/tagbelepes

A Facebook Kapu oldal cime:
www.facebook.com/groups/kapumagyarlupusegyesulet/

FACEBOOK
KAPU

Belépés csak tagjainknak!

UJ ALAPSZABALY
A Magyar Lupus Egyesiilet a 2016. marcius 12-én megtartott
kozgytilése egyhangllagos dontéssel elfogadta az egyesiilet
Uj alapszabalyat, amely mar megfelel az Uj Polgari
Torvénykényvben - a civil szervezetek szamra - eldirt
kotelezé feltételeknek. A 44 oldalas alapszabalyt
weboldalunkon lehet megtekinteni.

ORIASI VIDEO TARTALOM TAGJAINKNAK
Felkeriilt weboldalunk ,ElSadas videdk” oldalara az elmdlt
évben betegférumainkon elhangzott elSadasok vided-
felvétele. Azon Tagjaink, akik nem tudtak eljonni
betegférumunkra, megtekinthetik a TAG KAPU oldalra
torténd bejelentkezést kovetéen. Uj szolgaltatasunk, hogy a
videdkat feltoltottik FACEBOOK KAPU oldalunkra is, most
mar itt is (zart rendszerben) megtekinthetd az dsszes video.
Ugy gondoljuk, hogy nincs masik olyan betegszervezet
Magyarorszagon, ahol a tagok ilyen oérids mértékd vided
tartalomhoz tudnak hozzaférni. Jelenleg 72 db vide6 van fent
Osszesen 2610 perc ,terjedelemeben”, ezek zdme a lupusszal
kapcsolatos orvosi elSadas kivalo el6adoktol Az egyedulalld
tartalom mennyiségét jol jelzi, ha egyszerre szeretne valaki
hozzafogni a videdk megnézéséhez, az kozel két teljes napig
tartana.

El6adas videdk" és ,Facebook kapu” oldalunkra CSAK ES
KIZAROLAG  érvényes tagsiggal rendelkezd TAGIAINK
szamara biztositunk hozzaférést.

65z BETEGFORUMUNKROL
Oszi betegférumunk 2015, oktdber 31-6n volt az Orszagos
Egészségbiztositasi Pénztar (OEP) székhazanak el6ado-
termében. A betegforumunkon résztvevék jegyzettombot,
tollat, szendvicset, frissitét kaptak.
ElsG eléadonk Dr. Polner Kalman osztalyvezetd féorvos Ur
volt a budapesti Szent Margit Korhazbol Féorvos Ur nagyon
régen (15 évvel ezel6tt) volt mar vendéglink, és akkor is
eljott Féorvos Urral Szabé Tiinde, aki lupusszal él Féorvos
Ur elSadasanak cime Az SLE vese érintettsége és a
betegoktatds jelentsége volt. Kivald elSadast hallhattunk
Féorvos Urtdl és kérdéseinkre is vélaszt kaptunk.
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Mar ismerésként Gdvozolhettik masodik elGadénkat, Dr.
Vértes Laszl6 féorvos Urat. Féorvos Ur nagyon barétsagos
velliink, ha segitséget kértink, akkor mindig kapunk is, legyen
az el6adas vagy publikici6. A szokasos torténelemadra
keretében most Dr. Farkas Andor belgyogyasz a lupuszrél
cimmel hallhattunk érdekes eléadast.

Ezton is koszonjik elSaddinknak (és egyben tiszteletbeli
tagjainknak) a szinvonalas el6adésokat! Az orvosi el6adasokat
videdra rogzitettik, hogy azon tagjaink is meg tudjak nézni,
akik a tavolsag vagy egészségligyi okok miatt nem tudtak
elionni betegforumunkra. A filmek mar megtekintheték Tag
Kapu és Facebook Kapu oldalunkon a bejelentkezést
kovetden.

Betegforumunk helyszine most is az OEP székhdza volt. A
székhaz nagyon konnyen megkozelithetd tomegkozlekedéssel
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és autoval is, de a vidékrdl autdbusszal vagy vonattal érkezd
vendégeink is konnyen el tudtak jutni a helyszinre. Szeretném
eziton is megkdszonni  Dr.  Sélleiné Marki Maria
Féigazgaténdnek, hogy rendelkezésiinkre bocsajtotta az
Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar el6adotermét. Nekiink
ez nagy tamogatas, hiszen egy kulturalt és jol megkozelithetd
helyen tudjuk megtartani betegférumainkat.
Kovetkezé programunk a Lupusz Vilignapjahoz kapcsolodik
és 2016. majus 7-én lesz ugyancsak az OEP székhaz
eléadotermében. Sok szeretettel varunk mindenkit erre a
programra is!
BANKSZAMLASZAM VALTOZAS

Ezliton értesitjlk a Magyar Lupus Egyesiilet tagjait és
partnereit, hogy bankszamlaszamunk tavaly szeptemberben
megvaltozott. Kérjik, hogy régi bankszdmldinkra mér ne
torténjen pénzlgyi tranzakcié. A Magyar Lupus Egyeslilet Uj
bankszamlaszama: 11702012-20004257.
Ezentul lesz arra lehetSség, hogy a tagdijat szamlavezetd
bankunknal — az OTP Banknal - készpénz befizetéssel
kiegyenlitsék. Enhez egy magyarorszagi OTP Bank fidkot kell
megkeresnie, majd a Magyar Lupus Egyesilet 11702012-
20004257 szamu bankszamlajara befizetnie az dsszeget. A
bank munkatarsanak pontosan meg kell adni a személyes
adatokat, valamint a kozlemény mezdben a tagsagi szamot
feltlintetni. A bank a befizetéshez elkérheti a befizetd
személyi igazolvanyat.

EGY SZAZALEK
Kérjik, hogy adobevalldsa kitoltésekor gondoljon rank, 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.

TAMOGATAS
Ha anyagi lehetdségei engedik, kérjiik, tdmogassa a Magyar
Lupus Egyesiiletet! Nagyon nagy sziikségiink van az On
témogatasara is, hogy kozhaszni tevékenységiinket a
jovében is el tudjuk végezni. Nagyon kevés forrasbol
gazdalkodunk, 6nkénteseink és tisztségviseldink térités nélkul
végzik munkdjukat, Uzleti tevékenységet nem végziink,
csekély mikodési jellegli koltséglink van, becstletes muilttal
rendelkeziink. Sajnos az utdbbi években beszikiiltek a
palyazati forrasokbdl szarmazé bevételeink, ezért szdmos
terviinket (Pillangd magazin, &szi betegforum, stb.) biztosan

nem tudjuk megvaldsitani. Szikséglnk van az On
témogatasara is!
Tamogatasardl emléklapot, igazolast és TAG KAPU

oldalunkhoz 1 nap hozzaférést kap. A tdmogatas bankkar-

tyaval és atutalassal is kifizethetd.

Bankszamla szamunk: 11702012-20004257

Tamogatas online bankkartyas fizetéssel:

http://adhat.hu/niok/online-donation/170999

Koszonjik nagylelkdi tdmogatasat!
ELERHETGSEGEINK

E-mail: info@lupusz.hu

Weboldal: www.lupusz.hu

Telefon / fax: (63)364-400

Facebook: www.facebook.com/lupuszegyesulet



APiroska és a farkas cimU szép mesét mindannyian ismerjik. A lupusz betegség viszont tényleg nem mese, a lupusszal é16
embereknek életiik végéig klizdeniuk kell a farkassal. Egyesuletlink 23 éve alakult azzal a céllal, hogy a lupusz betegséggel
él6k életfeltételeit javitsa. Kozhasznu szervezetiinkben mindenki valoban tarsadalmi munkaban - fizetés nélkul - végzi
feladatait. Nincs semmi mese, mi becstletes civil szervezet vagyunk, a felajanlott adé egy szézalékokat nem a mikodési
koltségek emésztik fel, hanem 100%-ban cél szerinti tevékenységekre forditjuk. Latogass el weblapunkra, ismerj meg
benninket, s haazt szeretnéd, hogy egy szazalékod biztosan j6 helyre keriiljon, ajanld fel nekuink!

Adoszamunk:
18157860-1-06

www.lupusz.hu/egyszazalek/

Schopper Gabriella
Magyar Lupus Egyestlet




