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Programunk mindenki szamara ingyenes,
a helyszinen kotelez6 regisztracio van.

Az eldadasokon valo jegyzeteléshez ingyenesen
biztositunk jegyzettombot és iréeszkozt.

A program eseménye a Facebookon:
https://www.facebook.com/events/1030728864739462/

Ebben az évben nem lesz jotékonysagi tombolasorsolas,
helyette tdmogatdi jegyeket értékesitiink 1.000 Ft-ért.

Kérjiik tdmogasson benniinket addja egy szazalékaval!
Addészamunk: 18157860-1-06

Ingyenes programunkra sok szeretettel varunk minden
lupusszal vagy mas autoimmun betegséggel é16 embert.

A programvaltozas jogat fenntartjuk!
A mindenkori jarvanyligyi szabalyok betartdsa kitelezd!

A programot a Magyar Lupus Egyestilet rendezi.
Tovabbi informacio: info@lupusz.hu - ((30)349-1100

Helyszin megkozelitése:
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MEGHIVO A MAGYAR LUPUS EGYESULET
KOZGYULESERE

Tisztelt Egyesiileti Tagok!

Ezdton értesitem, hogy Alapszabalyunk
szerint Kozgyl(lést hivok 6ssze, melyet 2024.
majus 11-én (szombaton) 13 odrai kezdettel
tartunk Budapesten a Vaci Ut 73/A. sz. alatt, a
Nemzeti Egészségbiztositasi Alapkezelé (ko-
rabbi nevén: Orszagos Egészségbiztositasi
Pénztar) székhazanak eléadotermében.
Amennyiben nincs jelen a meghivott Magyar
Lupus Egyesiilet aktiv tagjainak 50%-a plusz
egy f6, akkor ugyanezen a helyszinen és napon
13.30 drakor ismételten 6sszehivom a Kozgy(-
lést, amely ugyanazon napirendi pontokkal a
megjelentek létszamatol fliggetlenil szavazd
és hatarozatképes lesz.

A Kozgyllés tervezett napirendi pontjai a ko-

vetkezdk:

1. Szakmai és pénziigyi beszamolé az Egyesu-
let 2023. évi gazdalkodasarol és kézhasznu
tevékenységérol, a 2023. évi kdzhasznusagi
melléklet elfogadasa. (A dokumentum el6-
zetesen megtekintheté a www.lupusz.hu
honlapon, a ,Let6ltések” oldalon.)

Tisztelettel: Purgel Zoltan ligyvezetd

+ Kérjiik, hogy akinek szamit civil szervezetiink
jovéje, vegyen részt kézgylilésiinkén. Aktiv
tagjaink megjelenésére feltétlen szamitunk!

« AKozgylilés nyilvdnos, azon bdrki részt vehet,
de szavazni csak érvényes tagsdggal rendel-
kezd Aktiv tagjaink tudnak.

« AKézgylilés varhatdéan 20 percig fog tartani.

ADD NEKUNK AZ EGY SZAZALEKOD

Kedves Betegtarsak, Tagok, Partolok!
Azzal a kéréssel fordulok Hozzatok, hogy eb-
ben az évben a Magyar Lupus Egyesiletnek
ajanljatok fel a személyi jovedelemadd egy
szazalékat.

Adoszamunk:
18157860-1-06.

Civil szervezetlink ebben az évben 30 éves - de
ilyen szomoru anyagi helyzetben még nem vol-

Lepke

tunk.

Becsliletes multtal rendelkeziink, tisztségvi-
seléink és onkénteseink fizetés nélkil végzik
feladataikat, mukodési koltséglink csekély.
Az ad6 egy szazalékbol befolyd bevételiinket
100%-ban cél szerinti tevékenységre (és nem
mukodésre) forditjuk. Az utdbbi 29 év kony-
velési anyagaba barkinek betekintést biztosi-
tunk.

Kérem, ha teheted, segits benniinket adéd egy
szazalékavall

Tisztelettel: Purgel Zoltan ligyvezetd

OSSZEL MEGJELENIK A PILLANGO
MAGAZIN 12. LAPSZAMA

Terveink szerint 2024. negyedik negyedévé-
ben meg fog jelenni a Pillang6 c. magazinunk
leglijabb, 12. lapszama. A f6 témakoér a modern
terapias lehetdségek SLE-ben.

Mivel az utobbiidében nagyon megdragultak a
nyomdai kivitelezés arai, ezért magazinunkat
korlatozott darabszamban készitjiik el, s csak
és kizarolag azon tagjaink kapjak meg postai
kiildeményben, akik rendelkeznek a 2024. év-
ben érvényes tagsaggal.

A magazinnak késziil elektronikus véltozata is,
azt weboldalunkon - zart rendszerben - tesz-
szlik kozzé, a Magyar Lupus Egyesiilet tagjai
részére.

2024/1. - 12. széam

terapids)
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SZJA KEDVEZMENY SLE-S
BETEGEKNEK IS

Az 6sszevont addalap adéjat csokkenti a su-

lyos fogyatékkal él6 maganszemélynél az err6l
sz6l6 igazolas alapjan a fogyatékkal vald élet
kezd6 napjanak hénapjatél ezen allapot fenn-
allasa idején havonta, az adéév elsé napjan
érvényes havi minimalbér 5 %-anak megfeleld
0sszeg.
Az 6sszevont addalap adéjat csokkentd ked-
vezmény igénybevétele szempontjabél sulyos
fogyatékkal élének kell tekinteni azt a sze-
mélyt, aki a 335/2009. (XI1.29.) Kormanyrende-
let mellékletében meghatdrozott betegségek
valamelyikében szenved, vagy a mellékletben
meghatdarozott valamely fogyatékkal él, és ez
kulon jogszabalyban foglaltak szerint megalla-
pitasra kerlt. A lupusz (SLE) betegség szerepel
a mellékletben! A kedvezmény igénybe vételé-
re jogosult az a személy is, aki fogyatékossagi
tdmogatasban részesil. A kedvezmény igény-
bevétele szempontjabdl a sulyos fogyatéknak
mindsiilé betegség, illetve fogyaték megalla-
pitasara, és az allapot végleges, vagy dtmeneti
jellegének meghatarozdsa szakambulancia,
vagy korhazi osztaly szakorvosa jogosult. Az
errél sz6lo igazolast tehat a szakambulancia
szakorvosa, vagy a jogosultsagot megallapitd
szakorvosi dokumentaci6 alapjan a beteg ha-
ziorvosa allitja ki. Ez a kedvezmény havonta
legalabb 4-5000 Ft kezdezményt jelent az SLE
betegeknek.

A BELUGYMINISZTERIUMHOZ
FORDULTUNK

a felmérésbdl szarmazéd betekintések széles
kdrben hasznositasra keriiltek. Hatassal volt
a kutatasra, a gydgyszerek jovahagyasara, az
orvosok gyakorlatara, a lupus100.org létreho-
zasara, és a kutatasi eredmények tudomanyos
publikalasat most mar tobb mint 50 kilénbo-
z6 cikkben idézték orvosi folydiratokban. 13
orszagban elegendd adat allt rendelkezésre
nemzeti szint( statisztikak készitéséhez, ame-
lyeket bizonyos esetekben nemzeti egészség-
Ugyi hatoésagokkal vagy reumatolégiai kong-
resszusokon hasznaltak fel. A lupusos betegek
hangjat meghallgattak!

Eljott az ideje egy Uj felmérésnek, kiilonboz6
témakban, hogy bdvitse tudasunkat arrol, mit
jelent 2024-ben élni a lupusszal. Az Uj Lupus
Europe felmérés 2024. aprilis 1-jén indult el,
és szlikséglink van, hogy te is kitoltsd az online
felmérést - csak tiz perc.

A felmérés sok teriiletet lefed, példaul a fiatal
anyakat, a férfiakat, a lupusszal él6 id6seket,
vagy kérdéseket a doktor-beteg kapcsolatrol, a
betegek jelenlegi kielégitetlen sziikségleteirdl,
a gyogyszerpreferenciakrol, stb.

A Lupus Europe célja, hogy ismét elérje az 5000
online kérdGiv kitoltést.

A felmérés a https://www.surveylegend.
com/s/5h8u cimen érhet6 el, kérjik toltsd ki,
ez most tényleg fontos.

A felmérés Osszesitett eredményei a nyaron
lesznek elérhetbek, és beszamolunk majd réla
weboldalunkon.

ERTEKES TAPASZTALATOT

GYUJTOTTEM AZ AIMP BETEGSZERVE-
ZETI MEETUP RENDEZVENYEN

2023. oktoberben a Belligyminisztérium
Kozigazgatasi Egyeztetd Bizottsagahoz fordul-
tam annak érdekében, hogy az SLE betegség-
gel élék szamara a jovében is a megszokott
modon elérhetdek legyenek a bioldgiai terapi-
as készitmények.

,,MIT JELENT 2024-BEN ELNI
A LUPUSSZAL?” FELMERES

2020-ban a Lupus Europe nagyszabasu ,Elet
a lupusszal” felmérést inditott. Készonhetéen
az eurdpai betegek hatalmas részvételének,
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2023. szeptember 23-an, a Magyar Lupus
Egyeslilet képviseletében vettem részt az In-
novativ Gydgyszergyartok Egyesiilete altal, a
magyarorszagi betegszervezetek részére szer-
vezett ,Betegszervezeti meetup” programjan.
Erdekes el8adasokat lathattam, beszélgettem
mas betegszervezet képviseléjével, tapaszta-
latokat, Otleteket cseréltiink. A Budapesten
megtartott rendezvényen Magyarorszag min-
viseldi.

Purgel Zoltan, Magyar Lupus Egyestlet



APiroska és a farkas cimU szép mesét mindannyian ismerjiik. A lupusz betegség viszont tényleg nem mese, a lupusszal é16
embereknek életik végéig kiizdenilik kell a farkassal. Egyestiletiink 27 éve alakult azzal a céllal, hogy a lupusz betegséggel
élok életfeltételeit javitsa. Kozhasznu szervezetlinkben mindenki valéban tarsadalmi munkaban - fizetés nélkil - végzi
feladatait. Nincs semmi mese, mi becsliletes civil szervezet vagyunk, a felajanlott adé egy szazalékokat nem a mukodési
koltségek emésztik fel, hanem 100%-ban cél szerinti tevékenységekre forditjuk. Latogass el weblapunkra, ismerj meg
bennlinket, s ha azt szeretnéd, hogy egy szazalékod biztosan j6 helyre keriiljon, ajanld fel nekink!

Adoészamunk
18157860-1-06

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




