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14.30 ora: A programot a Magyar Lupus Egyestilet rendezi.
Sziinet Tovébbi informdci6: info@lupusz.hu - ((30)349-1100

1445 0ra:

|

agi 14s. 5
Hrékonysagl tombolasorsol o ’ | ‘
g’;;fnt?olz 200 Ft tamogatésert yvasarolhato.) {
s misor World ‘?
Meglepetes Lupus Day W

Y A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet hirlevele




Nsghins

Tisztelt Egyesiileti Tagok!

EzGton értesitem, hogy Alapszabalyunk szerint
Kozgylilést hivok Ossze, melyet 2017 aprilis 29-
én (szombaton) 13.30 6rai kezdettel tartunk
Budapesten a Vaci ut 73/A. sz. alatt, az
Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar székhdzanak
elad6termében.

Amennyiben nincs jelen a meghivott Magyar
Lupus Egyesiilet aktiv tagjainak 50%-a plusz egy
fé, akkor ugyanezen a helyszinen és napon 14.00
orakor ismételten Osszehivom a Kozgylilést,
amely ugyanazon napirendi pontokkal a
megjelentek létszamatol flggetlenll szavazd és
hatarozatképes lesz.

A Kozgyiilés tervezett napirendi pontjai a
kovetkezdk:

1. Szakmai és pénziigyi beszamolé az
Egyesiilet 2016. évi gazdalkodasardl és
kozhasznu tevékenységérél, a 2016. évi
kozhasznusagi melléklet elfogadasa.

2. A Dr. Kaposi Mér Alap egyenlegének
felhasznalasa, szavazas tamogatasi célrol.
Az Egyesiilet szerz6déseinek attekintése.

3. Az Egyesiilet tisztségvisel6inek meg-
valasztasa.

4. 2017 évi kézhasznu terveink, 6nkéntesség,
egyebek.

Budapest, 2017 aprilis 2.
Tisztelettel:

Mezei Istvan
ligyvezetd

Purgel Zoltan
onkéntes

Lepke

Praitoig /%)

Kérjiik, hogy akinek sza-
mit civil szervezetiink jo-
véje, vegyen részt Koz-
gylésiinkon. Aktiv I. és
Aktiv II. tagjaink megjelené-

sére feltétlen szamitunk!

A Kozgytlés nyilvanos, azon

barki részt vehet, de szavazni

csak érvényes tagsaggal
rendelkez6 Aktiv I. és Aktiv
II. tagjaink tudnak.

A Kozgytilés varhatdéan 120

perc ideji lesz, 10 perc
szlinettel. Szerény vendég-
[atasrol

(frissitS, szendvics)

gondoskodunk.
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LASSABB UGYINTEZES ES TAGFELVETEL

A magyar civil szervezeteknek egyre tobb a kotelezd
adminisztraciés teher, idén ndlunk is érzédik ez. Sajnos
eléfordul, hogy egy-egy elkildott levél utan a vdlaszra
hénapokat kell varni, sokkal tobb id6t vesz igénybe a
tagfelvétel is. Leendd tagjainktdl azt szeretnénk kérni, hogy
az online tagbelépéskor valasszék 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 aktivaldsa, hiszen meg
kell varnunk a bank havi szdmlakivonatdt, majd ezutan
konyveljuk és aktivaliuk a tagsdgot. ElSfordulhat, hogy
hénapokat kell varni. Nagyon kevés onkéntes latja el civil
szervezetiink feladatait, 6k fizetés nélkil végzik munkajukat.
A hataridds feladatokat pedig kotelezGen és pontosan el kell
latnunk a felligyelettinket végz4 szervek felé.

KOZGYULES 2017
2017 évi kozgydilésinket 2017 aprilis 29-én (szombaton)
tartjuk 1330 drai kezdettel megszokott helylinkon, az OEP
székhazban.

LUPUSZ VILAGNAPJA 2017

2017 majus 6-an tartjuk Lupusz Vilagnapi programunkat.
Részletek és meghivd a cimoldalon. Mivel bevételeink
csokkentek, ezért gondoltunk arra, hogy az évi 2-3
betegférum helyett egy nagyobb programot tartsunk egy
évben. J6jjon el minden SLE-s betegtars, ez a nap rélunk szdl.

FACEBOOK KAPU
Elindult Facebook Kapu szolgéltatdsunk azon tagjainknak,
akiknek van Facebook regisztracijuk. (Ez a szolgéltatds nem
azonos a publikus Facebook oldalunkkall)
Erdemes csatlakozni zart Facebook csoportunkhoz, hiszen itt
10 évre visszamendleg megnézheték az orvosi elGadasok
videdfimjei. Decemberben tettiik kézzé a tavalyi Lupusz
Vilagnapon elhangzott eléadasok videéit, igy mar 78 db
vide6 van fent Gsszesen 2750 perc ,terjedelemben”,
ezek zOme a lupusszal kapcsolatos orvosi el6adéas kivald
el6adoktol. Az egyediilallo tartalom mennyiségét jol 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 elétt nem
elérhetd, kizardlag csak a csoport tagjai (a 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 egyesiiletet érint§ dolgokrdl is.
Aki mar tagja a Magyar Lupus Egyeslletnek, az Purgel
Zoltannak jelezze Facebook (zenetben a csoportba vald
belépésének szandékat: wwwfacebook.com/purgelzoltan A
tagsag statuszanak ellendrzése utan adjuk hozza 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:
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www.facebook.com/groups/kapumagyarlupusegyesulet/
ORIASI VIDEO TARTALOM TAGJAINKNAK
Felkeriilt weboldalunk ,Eléadas videok” oldalara az idei
Lupusz Vilagnapi programunkon elhangzott el6adasok vide6-
felvétele.
+ Dr. Kiss Emese - A lupuszrol sokszemkozt
- Téth Diana pszicholégus - Barangolas lelkiink Gtjain
+ Kotetlen beszélgetés Partos GCsilla autoimmun
betegségének testi-lelki velejaroirol
* Lupusz Vilagnapja (World Lupus Day) -
osszefoglalo kisfilm
Azon Tagjaink, akik nem tudtak eljonni programunkra,
megtekinthetik a TAG KAPU oldalra toérténé bejelentkezést
kovetden. Uj szolgaltatasunk, hogy a videokat feltoltottiik
FACEBOOK KAPU oldalunkra is, most mar itt is (zart
rendszerben) megtekinthet6 az 6sszes video.
Ugy gondoljuk, hogy nincs masik olyan betegszervezet
Magyarorszagon, ahol a tagok ilyen o6rias mértéki vided
tartalomhoz tudnak hozzafémi. Jelenleg 78 db vide6 van fent
Osszesen 2750 perc ,terjedelemeben”, ezek zéme a lupusszal
kapcsolatos orvosi eldadas kivalo el6adoktdl Az egyedulallo
tartalom mennyiségét jol jelzi, ha egyszerre szeretne valaki
hozzéfogni a videdk megnézéséhez, az kozel két teljes napig
tartana.
,El6adas videdk" és ,Facebook kapu" oldalunkra CSAK £S
KIZAROLAG  érvényes tagsaggal rendelkez6 TAGIAINK
széamara biztositunk hozzaférést.
EGY SZAZALEK
Kérjuk, hogy addbevallasa kitoltésekor gondoljon rank, s
ajanlja fel adoja egy szazalékat. A Magyar Lupus Egyestilet
addszama: 18157860-1-06. Az add egy szazalékabdl befolyd
bevételiinket 100%-ban cél szerinti tevékenységeinkre
forditjuk.
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TAMOGATAS

Ha anyagi lehet8ségei engedik, kérjlik, tdmogassa a Magyar
Lupus Egyesilletet! Nagyon nagy sziikségiink van az On
témogatasara is, hogy kozhasznii tevékenységiinket a
jovében is el tudjuk végezni. Nagyon kevés forrasbol
gazdalkodunk, 6nkénteseink és tisztségviselSink térités nélkul
végzik munkdjukat, (zleti tevékenységet nem végziink,
csekély mikodési jellegli koltséglink van, becstiletes muilttal
rendelkeziink. Sajnos az utdbbi években beszikiiltek a
palyazati forrasokbdl szarmazd bevételeink, ezért szamos
terviinket (Pillangd magazin, 6szi betegférum, stb) biztosan
nem tudjuk megvalésitani. Szilkségiink van az On
tdmogatasara is!
Tamogatasarél emléklapot, igazolast és TAG KAPU
oldalunkhoz 1 nap hozzaférést kap. A tamogatés
bankkartyaval és atutalassal is kifizethetd.
Bankszamla szamunk: 11702012-20004257
Készonjiik nagylelkdi tdmogatasat!

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



A Piroska és a farkas cimUi szép mesét mindannyian ismerjuk. A lupusz betegség viszont tényleg nem mese, a lupusszal él6
embereknek életik végéig kiizdenitik kell a farkassal. Egyesuletiink 24 éve alakult azzal a céllal, hogy a lupusz betegséggel
él6k életfeltételeit javitsa. Kozhasznu szervezetiinkben mindenki valéban tarsadalmi munkaban - fizetés nélkul - végzi
feladatait. Nincs semmi mese, mi becsuletes civil szervezet vagyunk, a felajanlott adé egy szazalékokat nem a mikodési
koltségek emésztik fel, hanem 100%-ban cél szerinti tevékenységekre forditjuk. Latogass el weblapunkra, ismerj meg
bennlinket, s ha azt szeretnéd, hogy egy szazalékod biztosan jé helyre keriiljon, ajanld fel nekiink!

Adoszamunk:
18157860-1-06

www.lupusz.hu/egyszazalek/
Schopper Gabriella
Magyar Lupus Egyesulet
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