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TAGDIJ FIZETES

2017 évi tagdijak a kovetkezék. Aktiv I. és Tamogatéd |I.
tagsag esetén 4000 Ft / év, Aktiv II. és Tamogato Il. tagsag
esetén pedig 3000 Ft / év.
Kérjiik tagjainkat, hogy egyesiiletiink zokkenémentes
miikodése érdekében 2017 januar 31-ig egyenlitsék ki a
tagdijat. Az egyesileti tagdij bevételinket kizardlag
mukodési  koltségeink finanszirozasara hasznaljuk fel, pl.
postakoltség, telefonkoltség, weboldal fenntartas,
nyomtatvanyok, stb...
Ebben az évben koltségmegtakaritds miatt nem kaldiink
kilon értesitést és készpénzatutaldsi megbizast (sarga
csekket), Kkérjik, hogy mindenki keressen meg egy OTP
bankfiokot, s ott fizesse be a tagdijat vagy utalja at
11702012-2004257 bankszamlankra.
A tagdij befizetése az alabbi
valamelyikén torténhet:
+ Az OTP Bank barmely magyarorszagi bankfiokjaban
bankszamlankra térténd befizetéssel: 11702012-20004257.
(Személyi igazolvanyat és lakcimkartydjat feltétlen vigye
magaval, mert kérheti a pénzintézet munkatarsa) A
kozlemény rovatban feltétlen tiintesse fel nevét!
+ Banki atutalassal a 11702012-20004257 szamlaszamra. A
kozlemény rovatban feltétlen tiintesse fel nevét!
+ Postautalvanyon (piros csekken), bankszamlankra: Magyar
Lupus Egyesiilet 11702012-20004257 Budapest, 1910. A
megjegyzés rovatban feltétlen tiintesse fel nevét!
+ Kilfoldrdl, atutalassal.  IBAN: Hu961170201220004257
00000000. Az OTP Bank SWIFT kddja: OTPVHUHB,
székhelye: 1051 Budapest, Nador utca 16.
+ Weboldalunk TAG KAPU oldalara belépve egyszertien és
biztonsdgosan fizethet bankkartyaval, a Magyar Nemzeti
Bank éltal engedélyezett magyar nyelvii fellleten, a Barion
oldalan. Elfogadott kartyak: MasterCard, Maestro, Visa, Visa
Electron és American Express.
+ Weboldalunk TAG KAPU oldaldra belépve a vildg
legnépszertibb online fizetési rendszerén, a PayPal-on is
fizethet. Elfogadott bankkartyak: Visa (egyes Electron kartyak
is), EuroCard/MasterCard dombornyomott, American Express,
egyéb bank- és hitelkartyatipusok.

LASSABB UGYINTEZES ES TAGFELVETEL

fizetési modok
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A magyar civil szervezeteknek egyre tobb a kételezd
adminisztraciés teher, idén ndlunk is érzédik ez. Sajnos
eléfordul, hogy egy-egy elkildott levél utdn a vélaszra
hénapokat kel varni, sokkal tébb idét vesz igénybe a
tagfelvétel is. Sajnos 23 évnyi mikodés utan el6szor fordult
eld, hogy egy Uj tag jelentkezése utan kaptunk egy
kovetel6zG  levelet, s inkabb visszafizettik a tagdijat.
Szomory, hogy tobben (gy tekintenek egy tagbelépéskor
egyesiletiinkre, mintha egy webshopban vasarolnanak.
Leendd tagjainktdl azt szeretnénk kérni, hogy az online
tagbelépéskor valasszak az online bankkartyas tagdij
fizetést, mert igy automatikusan lekonyvelddik a tagdijuk.
Ha az atutalast vagy a banki befizetést valasztjak, akkor
sokkal lassabban megy a tagsag aktivalasa, hiszen meg kell
varnunk a bank havi szamlakivonatat, majd ezutan
konyveljuk és aktivaliuk a tagsagot. Eléfordulhat, hogy
hénapokat kell varni. Nagyon kevés onkéntes latja el civil
szervezetiink feladatait, 6k fizetés nélkil végzik munkajukat.
A hatéridds feladatokat pedig kotelezGen és pontosan el kell
latnunk a felligyeletiinket végzd szervek felé.
KOZGYULES 2017
2017 évi kozgydiléstinket terveink szerint 2017 aprilis 29-én
(szombaton) tartjuk 14 6rai kezdettel megszokott helylinkén,
az OEP székhazban. Ez még csak tery, a hivatalos meghivot
2017 marciusban fogunk kiildeni.
LUPUSZ VILAGNAPJA 2017
Jovére majus 6-an tartjuk Lupusz Vilagnapi programunkat.
Idén nagy sikere volt rendezvényiinknek, tobb mint szazan
jottek el ingyenes programunkra. Bevételeink csokkentek,
ezért gondoltunk arra, hogy az évi 2-3 betegférum helyett
egy nagyobb programot tartsunk egy évben. Jovére ez a
program a Lupusz Vilagnapja lesz, j6jjon el minden SLE-s
betegtars, ez a nap rolunk szol. Nincs kifogds, idSben szoéltunk
) A részletes programokrdl kovetkezé Lepke tjsagunkban és
weboldalunkon adunk tajékoztatast. (A programokat még
szervezziik.)
OSSZEFOGLALO IDEI LUPUSZ VILAGNAPI
PROGRAMUNKROL
Minden év méajus 10. napja vildgszerte a Lupusz Vildgnapja
(World Lupus Day), melyet 2004 méjusatdl tartanak a
lupusszal él6 embereket képvisel§ betegszervezetek. 12 évvel



ezel6tt a Magyar Lupus Egyesllet is csatlakozott ehhez a
kezdeményezéshez, lupusz vilagnapi rendezvényiink ebben az
évben majus 7-én volt megtartva, amelyen tébb mint 100-an
vettek részt.

Jol tudjuk, hogy melyek azok a nehézségek, amelyekkel egy
lupusszal él6 embernek szembe kell néznie minden egyes nap.
Az 1993-ban alapitott Magyar Lupus Egyesilet kiemelt célja
a betegek tajékoztatdsa és az Uj kezelési lehetSségek
(biologiai terapiak) bevezetése Magyarorszagra, és az, hogy
ezeket a gyogyszereket konnyebben elérjék a magyar
betegek.

Lupusz Vildgnapi rendezvénylink ingyenes volt, de kételezé
volt a helyszini regisztracié (a jelenléti iv kitoltése). Minden
programunkra érkezé kapott egy-egy kis taskat, melyben
ajandékok voltak. Tagjaink szamara ebédet is biztositottunk.
Lupusz Vilagnapi rendezvényiink elsé eléaddja Dr. Kiss
Emese fdorvosnd volt az Orszagos Reumatoldgiai és
Fizioterapias Intézet Klinikai Immunolégiai, Felnétt- és
Gyermekreumatologiai Osztalyardl. FSorvosné Debrecenben
kezdte palyafutasat csaknem 30 éve. Feladata az autoimmun
betegek gondozasa és kezelése volt, késébb szakrendelés
vezetésével és osztalyvezetdi feladatokkal biztak meg. 2007-
ben Budapestre hivtak, az Orszagos Reumatolégiai és
Fizioterapids Intézetbe, ahol a mar hagyomanyokkal
rendelkezé klinikai immunolégiai ellitds Gjraélesztését kapta
feladatul. Jelenleg egy 54 agyas részleget vezet, ahol gyermek
reumatoldgiai, klinika immunoldgiai és altalanos reumatoldgiai
esetekkel foglalkoznak. Fdorvosnd szamos elismerésben
részesllt és a Magyar Tudomanyos Akadémia doktora.
FSorvosné elSadasa 130 orakor kezdddott ,,A lupuszrol
sokszemkozt"” cimmel.

Masodik eléadasunkat Dr. Zacher Gabor féorvos Ur tartotta
volna ,A body buildingtdl a lupuszig, szteroidok” cimmel.
Féorvos Ur az utolsd pillanatban mondta le a programot
csaladi okokra hivatkozva, melyet szomortan és csalddottan
vettlink tudomasul. Az id§ rovidsége miatt masik elGadast
mar nem tudtunk szervezni, egy régebbi orvosi elSadas
videdjat vetitettik le. Eziton is elnézést kériink az el6adas
kimaradasaért, de nem tudtunk mit tenni, benniinket is
varatlanul ért féorvos Ur dontése, az utébbi 23 év alatt még
egy orvos sem mondott le a programot.

Lupusz Vilagnapi rendezvényiinkon 14 ératdl Toth Diana
pszicholégus tartott interaktiv el6adast ,Barangolas lelkiink
utjain” cimmel. Sokaknak ismerds lehet pszicholégusnd,
hiszen korabban mar tartott nalunk elSadast, s
szakdolgozatat , Az autoimmun betegségek mogotti pszichés
tényezdk vizsgalata” cimmel készitette el. Ezdton is kdszonjik
pszicholégusnd programjat.

Nagy 6rém volt szamunkra, hogy Ujbdl vendégiink volt
Partos Gsilla televizis mlsorvezetd, tancos-koreografus, a
Chili Jéga megalapitdja. GCsillanal 2008-ban  autoimmun
betegséget diagnosztizaltak, melynek lekiizdéséhez a
gydgyszereken tul sziksége volt valami olyan gydgymodra is,
mely nemcsak a testét, de a lelkét is megszabaditia a
betegség okozta mellékhatasoktdl Ez a kiegészitd terdpia,
melyet kezelSorvosa Dr. Wikonkal Norbert javasolt, a jéga
lett. 2010-ben nyitotta meg elsé sajat jogastudidjat a
Rézsadombon, amelyben a sajat fejlesztésti hot yoga

Lepke

iranyzatot oktatja. LéleKut cimii mlivét betegsége idején irta,
mely bevallasa szerint élete egy szakaszanak napléja. Csilla
volt mar korabban is volt vendégiink, s emléksziink, hogy
mennyi lelkiert kaptunk téle. A kétetlen beszélgetés masfél
oraig tartott, nagyon j6 volt hallgatni Csillat, sok szeretetet és
lelkierdt kaptunk téle.

Programunkon volt lupusz totd és jétékonysagi tombola-
sorsolas, melyet Mészoly Gabor vezényelt le, eziiton is
koszonijtik segitségét! Nagyon sok tombolaajandék felajanlast
kaptunk, melyet nagyon szépen készoniink tdmogatdinknak.
A budapesti Kosztolanyi Dezsé Gimnaziumbdl érkezett 3
fé diak onkéntes, akik a telies nap folyaman segitettek a
regisztraciétdl a zérasig, koszonjik munkajukat!

Ugy gondoluk, hogy egy értékes programot sikerdlt
megvalositanunk. Ez a nap a mi vilagnapunk volt, itt minden
csak rolunk szolt. Koszonjuk akik részt vettek rendezvényiin-
kon, mar szervezzik a 2017 évi programot is, amely terveink
szerint majus 6-an lesz.




FACEBOOK KAPU

Elindult Facebook Kapu szolgaltatdsunk azon tagjainknak,
akiknek van Facebook regisztraciéjuk. (Ez a szolgaltatas nem
azonos a publikus Facebook oldalunkkall)
Erdemes csatlakozni zart Facebook csoportunkhoz, hiszen itt
9 évre visszamendleg megnézheték az orvosi elGadasok
videdfilmjei. Decemberben tettilk kozzé az idei Lupusz
Vilagnapon elhangzott eléadasok videoit, igy mar 78 db
vide6 van fent Gsszesen 2750 perc ,terjedelemben”,
ezek zOme a lupusszal kapcsolatos orvosi el6adas kivald
elGadoktol. Az egyedulallé tartalom mennyiségét jol jelzi, ha
egyszerre szeretne valaki hozzafogni a videbk 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 szélhatnak hozza. Batran fel
lehet tenni a betegséggel kapcsolatos kérdést, de itt beszéljiik
meg a civil szervezetiinkkel kapcsolatos dolgokat is.
Aki tagja ennek a zart csoportnak elséként értesil program
terveinkrdl és az egyestiletet érintS dolgokrdl is.
Aki mar tagja a Magyar Lupus Egyesiletnek, az Purgel
Zoltannak jelezze Facebook (izenetben a csoportba vald
belépésének szandékat: wwwfacebook.com/purgelzoltan A
tagsag statuszanak ellendrzése utan adjuk hozzda a
csoporthoz a jelentkezét.
Aki nem tagja a Magyar Lupus Egyesiletnek, az online
belépést és a tagdij kiegyenlitését kovetSen aktivaljuk
hozzaférését a Facebook Kapuhoz. Online tagbelépés:
wwwlupusz.hu/tagbelepes
A Facebook Kapu oldal cime:
www.facebook.com/groups/kapumagyarlupusegyesulet/
ORIASI VIDEO TARTALOM TAGJAINKNAK
Felkeriilt weboldalunk ,El6adas videok” oldalara az idei
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Lupusz Vilagnapi programunkon elhangzott eléadasok video-
felvétele.
+ Dr. Kiss Emese - A lupuszrol sokszemkozt
+ Téth Diana pszicholégus - Barangolas lelkiink Gtjain
+ Kotetlen beszélgetés Partos Gsilla autoimmun
betegségének testi-lelki velejaroirol
+ Lupusz Vilagnapja (World Lupus
Osszefoglalo kisfilm
Azon Tagjaink, akik nem tudtak eljonni programunkra,
megtekinthetik a TAG KAPU oldalra térténd bejelentkezést
kovetden. Uj szolgdltatasunk, hogy a videdkat feltoltottiik
FACEBOOK KAPU oldalunkra is, most mar itt is (zart
rendszerben) megtekinthet6 az 6sszes video.
Ugy gondoljuk, hogy nincs maésik olyan betegszervezet
Magyarorszagon, ahol a tagok ilyen oérias mértéki vided
tartalomhoz tudnak hozzafémi. Jelenleg 78 db vided van fent
o6sszesen 2750 perc ,terjedelemeben”, ezek zome a lupusszal
kapcsolatos orvosi eldadas kivalo el6adoktol. Az egyedulalld
tartalom mennyiségét jol jelzi, ha egyszerre szeretne valaki
hozzafogni a videok megnézéséhez, az kozel két teljes napig
tartana.
Eldadas videok” és ,Facebook kapu" oldalunkra CSAK ES
KIZAROLAG érvényes tagsiggal rendelkezd TAGIAINK
szamara biztositunk hozzaférést.
EGY SZAZALEK
Kérjuk, hogy addbevallasa kitdltésekor gondoljon rank, s
ajanlja fel addja egy szazalékat. A Magyar Lupus Egyesilet
addszama: 18157860-1-06. Az add egy szazalékabdl befolyd
bevétellinket 100%-ban cél szerinti tevékenységeinkre
forditjuk.

Day) - Rovid

TAMOGATAS
Ha anyagi lehetdségei engedik, kérjik, tdmogassa a Magyar
Lupus Egyesiiletet! Nagyon nagy szilkségiink van az On
tamogatasara is, hogy kozhaszn( tevékenységiinket a
jovében is el tudjuk végezni. Nagyon kevés forrashdl
gazdalkodunk, 6nkénteseink és tisztségviseldink térités nélkdl
végzik munkdjukat, Uzleti tevékenységet nem végziink,
csekély muikodési jellegli koltséglink van, becstiletes multtal
rendelkeziink. Sajnos az utébbi években beszikiiltek a
palyazati forrasokbdl szarmazd bevételeink, ezért szamos
terviinket (Pillangd magazin, &szi betegforum, stb.) biztosan

nem tudjuk megvalésitani. Szlkségiink van az On
tdmogatasara is!
Tamogatasardl emléklapot, igazolast és TAG KAPU

oldalunkhoz 1 nap hozzaférést kap. A tamogatas
bankkartyaval és atutalassal is kifizethetd.
Bankszamla szamunk: 11702012-20004257
Koszonjik nagylelkdi tdamogatasat!
KELLEMES UNNEPEKET!

Kellemes Karacsonyi Unnepeket, és Egészségben Gazdag
2017-es esztend6t kivanunk! Kérjiik, hogy az &szi- és téli
idészakban fokozottan vigydzzanak magukra a fertézé
betegségek miatt.

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



APiroska és a farkas cimU szép mesét mindannyian ismerjuk. 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
élok 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/
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