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a Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet &szi betegférumérﬁ, mely 2014.
november 8-an (szombaton) 13.00 - 1730 6raig lesz Budapesten, az Orszagos —
Egészségbiztositasi Pénztar székhazanak eléadotermében (Budapest, 13. kertilet,

Véci Gt 73/A).
Tervezett programok

1300 éra: Kotetlen beszélgetés, tagbelépési lehetSség.

1330 6ra: Dr. Domjan Gyula egyetemi tandr (Semmelweis Egyetem, Altaldnos
Orvostudomanyi Kar, |. Belgyogyészati Klinika) el6adasa Az antifoszfo-

lipid szindréma cimmel.
1415 6ra: Sziinet.

14.30 6ra: Dr. Gado Klara féiskolai tanar (Szent Rokus Kérhdz) eléadasa Az anti-

foszfolipid szindroma és a terhesség cimmel.
1615 6ra:  Sziinet.

1530 éra: Dr. Ori Zsolt osztélyvezetd féorvos (Vaszary Kolos Kérhaz, Esztergom)
eldadasa Az autoimmun betegség kezelése soran fellépS szemészeti

betegségek cimmel.
1615 dra: Sziinet

1630 éra: Egyesiileti ora (egyesileti hirek, tagsagi tgyek, kérdések-vélaszok,

tapasztalatcsere, csoportos problémamegoldas, klubélet).
1730 éra: Zaras

Autoimmun

A résztvevdk ingyenesen
megkapjék az Autoimmun

Az elSadasok alatti jegyzetelés-
hez jegyzettombot és irdesz-
kézt biztositunk ingyenesen.
Vendégeink szendvicset és

frissitét is kapnak. a kiadé tdmogatasat!

Kaleidoszkop magazin legtjabb
lapszaméat. Eziton is koszonjiik
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A résztvevdk ingyenesen
megkapjdk a Reumatolégia
Mindenkinek magazin legtjabb
lapszamat. Ezdton is koszonjiik
a kiadé tamogatasat!

Ezen a betegférumon
vendégeink egy emblémézott,
szép bevasarlotaskat is
kapnak ajandékba.

Programunk regisztracibhoz nem kotott, és minden résztvevé szamara ingyenes. Meghivonk megtaldlhaté weboldalunkon
(www.lupusz.hu) és Facebook oldalunkon (www.facebook.com/lupuszegyesulet) is. Kérjiik, hogy betegféorumunkrdl értesitse
betegtarsat, és adoja 1%-anak felajanlaskor gondoljon rank (18157860-1-06). Mindenkit szeretettel var a Magyar Lupus Egyesiilet!



Lupusz Vildgnapja
2015. méjus 10. Debrecen




Egyesuleti hirek

Kedves SLE-vel él6 betegtarsak!
Hosszabb id6 utdn Ujra jelentkeziink. Legutdbbi Lepke Ujsdgunk
megjelenése o6ta is aktivan teltek a honapok egyestiletiinkben.
Készul leglijabb Pillangd magazinunk, mar nyomdaban van az
oriasplakat, hamarosan inditjuk a Dr. Kaposi Mér Alap keretébdl a
gyogyszertamogatast, szervezés alatt van a jové évi Lupusz
Vilagnapi rendezvénytink, és természetesen késziliink az idei &szi
betegférumunkra is, amely november 8-an lesz.
PILLANGO MAGAZIN

Pillangé cimli magazinunk Magyarorszagon hianypétld, hiszen
nincs egy olyan lap sem, amely kozvetlen lupusszal éI6 betegek
szamara jelenik meg. Egyestiletiink kiemelt célja, hogy a magyar
autoimmun  betegek tobb tizezres tdborat tajékoztassa. A
magazinban kit(ing, elismert orvosok irnak autoimmun betegsé-
gekrdl, azok gyogyitasi lehetSségérdl, kutatasi eredményekrdl, Gj
gyogyszerekrdl. A lapban mi is beszamolunk egyesiiletiink hireirdl,
valamint lehetSséget biztositunk bemutatkozasra kisebb civil
szervezetek részére. Ebben az évben varhatéan 2014.
december 15-én jelenik meg legtjabb lapszamunk, a meg-
szokott tartalmi- és megjelenési minéségben. Magazinunk
tagjaink szamara ingyenes, kereskedelmi forgalomba nem keril.
Anyagi lehetSségeink miatt ebben az évben Pillangé magazinunk
korlatozott példanyszamban jelenik meg, s kizarélag a Magyar
Lupus Egyestilet tagjainak. Ebben az évben weboldalunkon is
kizarolag tagjaink szamara fogjuk publikalni. Aki nem tagja
egyestiletiinknek (ebben az évben), de szeretne hozzajutni
magazinunkhoz, azoknak a nyomtatott Gjsagért postakoltséggel
egyiitt 3000 Ft tdmogatasért tudjuk biztositani a lapot. Ugyan-
csak nem tagjainknak online hozzaféréssel 1500 Ft tamogatasért
tudjuk magazinunkat biztositani. Tamogatasokat az 57200062-
10027202 bankszamlaszdmunkra vagy bankkartyas befize-
téssel (www.lupusz.hu/paypal) tudnunk fogadni, a kozlemény
mezdbe kérjlik feltlintetni a postai cimet vagy az e-mail cimet, és
azt, hogy ,Pillangé”. A legtjabb Pillangé magazin boritéterve:
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KESZULOBEN ORIASPLAKATUNK
Régoéta dédelgetett célunk, hogy Magyarorszag autoimmun
centrumaiba, immunoloégiai szakrendeldibe elhelyezziik 100 cm X
70 cm-es plakatjainkat a betegek tajékoztatasa céljabol. A
plakdton a lupusz betegség tlineteit, jellemzdit ismertetjik
latvanyos grafikai megoldassal. Ez a terviink is valora valik,
hiszen mar késziilnek az oriasplakatok, s elkezdtik a szerzé-
déskotési folyamatot is azokkal az intézményekkel, ahol ki lesznek
téve a betegtajékoztato poszterek.

LUPUSZ

A lupusz (SLE) betegseg tinetel
SLE =
Systemic Lupus Erythematosus

TAGDI) FIZETES
2015. évi tagdijunk valtozatlanul 1500 és 3000 Ft / év. 2012-ben
koltséghatékonysagi okokbdl tobbféle tagsagi tipus - és ezzel
tobbféle tagsagi dij - kerilt megallapitasra. Cyakorlatban ez
annyit jelent, hogy aki rendelkezik internet eléréssel, s elfogadja
azt, hogy e-mailben kiildjtik el kiadvanyainkat, azoknak 1500 Ft /
év a tagsagi dij Akik ragaszkodnak a postai kézbesitéshez,
azoknak 3000 Ft / év a tagsagi dij.
Aktiv I. és Tamogaté | tagjaink Lepke dGjsagunk 2014/2.
lapszamaval egy idében kaptak meg a tagdijfizetési értesitét.
Kérjilk tagjainkat, hogy egyesiiletiink zokkenémentes
miikodése érdekében 2015. januar 31-ig egyenlitsék ki a
tagdijat. Az egyesleti tagdij bevételiinket kizarolag mikodési
koltségeink  finanszirozasara hasznaljuk fel, pl. postakéltség,
telefonkoltség, weboldal fenntartds, nyomtatvanyok, stb...
(Gyakorlatilag az egész évben befolyt tagdij bevételek az éves
postakoltségiinket sem tudjak teljes mértékben fedezni. )
Aktiv 1. és Tamogato |. tagjainknak (a 3000 Ft tagdijat fizetdk)
kildiink készpénzatutalasi megbizast (sarga csekket), de a tagdij
kiegyenlitheté banki atutaldssal az  57200062-10027202 szam-
laszdmra és bankkartyas fizetéssel is a www.lupusz.hu/paypal
oldalunkon.
Aktiv II. és Tamogaté II. tagjaink (az 1500 Ft tagdijat fizetdk) a
tagdijat kifizethetik banki atutaldssal az 57200062-10027202
szamlaszamra és bankkartyas fizetéssel a wwwlupusz.hu/paypal
oldalunkon. E tagjaink szamara elektronikus (e-mail) értesitést

kildttink.
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A 2015 évi tagdij kiegyenlitését igazold bélyeget (melyet a
tagsagi kartyaba kell ragasztani) 2015. marcius 15-ig kiildjiik
meg azon tagjainknak, akik a befizetési hataridét betartva,
kiegyenlitették tagdijukat. Késedelmes fizetés miatt a
késébbiekben nem tudjuk pétolni a bélyeget! Aki szeretne Uj
tagsagi kartyat, kérésre dijmentesen kiildiink. (Eléfordulhat azon
tagjainkndl, akik a 2014. évben valtottak tagsagot, hogy nem
kaptak tagsagi kartyat. Ezt is 2015. marcius 15-ig pétoljuk!)
Amennyiben a tagdij kiegyenlitése a feltlintetett hataridSig nem
torténik meg, alapszabalyunk értelmében a tagsag automatikusan
megszinik. Amennyiben az adatokban valtozas kévetkezett be,
kérjlk, azt is jelezzék mihamarabb!

VALTOZASOK A DVD-INK MEGJELENESEVEL
Fontos szamunkra, hogy a betegférumainkon elhangzé orvosi
elGadasokat és egyéb programjaink Gsszefoglaloit azon tagjaink is
meg tudjdk nézni, akik a tavolsag vagy egészségligyi okok miatt
nem tudnak eljonni programjainkra. 2007 6ta rogzitjik a
betegférumainkon elhangzé el6adasokat, majd a stddio
utémunkalatok utan publikaljuk weblapunkon és DVD kiadvanyt
készitiink. gy aki nem rendelkezik internet eléréssel, az
otthondban is megnézheti DVD-lejatszé segitségével elada-
sainkat. De érdekes lehet azoknak is Ujra megnézni, akik mar
személyesen lattak az elSadast. A DVD kereskedelmi forgalomba
nem keril, azt kizardlag tagjaink kapjak meg. A 10. DVD
terveink szerint 2015. marcius 15-ig jelenik meg, s ezen a 2014.
év orvosi el6adasai és egyéb programjainak Osszefoglaldi
nézheték majd meg. Fontos valtozas, hogy a 10. DVD-nk lesz
az utols6, 2016-ban mar nem fog megjelenni DVD
formajaban. Az orvosi elSadasokat vltozatlanul rogzitjiik, de
2016-t6l mar csak online feliilleten, weblapunkon tudjak
tagjaink megtekinteni a filmeket.

AUTOIMMUN KALEIDOSZKOP

Megjelent az Autoimmun Kaleidoszkép legljabb lapszdma, Dr.
Zeher Margit Professzornd és a debreceni Autoimmun Beteg-
egyestilet jovoltabdl egyestiletiink is kapott a magazinbdl. Az
Autoimmun Kaleidoszkdp magazint a kovetkezd Gszi beteg-
férumunkon (2014. november 8) adjuk at a résztvevéknek. A
lapot a Debreceni Egyetem Orvos-és Egészségtudomanyi
Centrum Belgydgyaszati Klinika Autoimmun Betegegyesllete adja
ki, céliuk, hogy az Ujsag egyszerre fog kozOsségi magazinként
szolgalni, és szakmai tajékoztatast nydjtani az autoimmun betegek
és csaladtagjaik részére. Ebben a lapszamban is sok-sok érdekes
frds olvashat6. Eziton is gratuldlunk az Autoimmun Kaleidoszkop
magazin szerkesztdinek, a cikkek szerzdinek!

Autoimmun

Lepke

ADO EGY SZAZALEK
2015-ben is nagy hangsllyt szeretnék helyezni az adoé
egyszazalékos kampanyunkra. Szeretnénk, ha kovetkezd éviink
is ugyanolyan programokban és kiadvanyokban gazdag lenne,
mint a 2014-es év. Nekiink - és mindazon szervezeteknek, akiknek
valéban sziiksége van az ad6 egy szazalékara - nem tud kolteni
oriasplakatra. Ezért kérek mindenkit, hogy vegyen részt ebben
a munkaban, s ne csak sajat és csaladja adofelajanlasaval
segitsen, hanem keresse meg tavolabbi ismerdsét, rokonat,
baratjat, kollégajat, szomszédjat, stb.
Az autoimmun betegek nagy része rokkantnyugdijas. Mivel nincs
adojuk, igy rendelkezni sem tudnak az egy szazalékrol. Ez az egyik
olyan tény, amelyben hatrdnyban vagyunk mas szervezetektdl.
Ezért is fontos a kampanymunka! Ennyit mindenki tegyen meg
egyesiiletinkért! Nem nagy munka, de rengeteg segitség!
Adoészamunk: 18157860-1-06.
2015. EVI LUPUSZ VILAGNAPI RENDEZVENYUNK
DEBRECENBEN
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World
Lupus Day*

10 May

Egyeslletink 2015. majus 10-én (vasarnap) (a lupusz
vildgnapjan) tartja programjat Debrecenben. A pontos helyszin-
rél és programrdl jelenleg targyalasok folynak. Betegférumainkat
mindig Budapesten tartjuk, ez a masodik kezdeményezéstink,
hogy vidéken is legyenek rendezvényeink. (Idén Szegeden volt
Lupusz Vildgnapi rendezvényiink) Ez a nap a lupusszal él6
betegekrdl szdl, legyiink egyiitt ezen a napon, ugy mint a
vilag tobbi orszagaban is. Debrecenbe kénnyen el lehet jutni
témegkozlekedéssel, Budapestrdl strtin  indulnak vonatok.
Hamarosan jelentkeziink tovabbi informaciokkal, kérjik ezt a
napot (2015. méjus 10.) ,tegye el” minden lupusszal éI6 beteg.
SZJA KEDVEZMENY SLE BETEGEKNEK IS!

Az Osszevont addalap addjat csokkenti a stlyos fogyatékkal él6
maganszemélynél az errdl szdlo igazolds alapjan a fogyatékkal
valo élet kezdS napjanak hénapjatél ezen dllapot fennallasa idején
havonta, az adéév els6 napjan érvényes havi minimalbér 5%-anak
megfelel6 Osszeg. Az Osszevont addalap addjat csokkentd
kedvezmény igénybevétele szempontjabdl stlyos fogyatékkal
élének kell tekinteni azt a személyt, aki a 335/2009 (XII.29)
Kormanyrendelet mellékletében meghatarozott betegségek
valamelyikében szenved, vagy a mellékletben meghatarozott
valamely fogyatékkal é|, és ez kilon jogszabdlyban foglaltak
szerint megallapitasra keriilt. A lupusz (SLE) betegség szerepel
a mellékletben! A kedvezmény igénybevétele szempontjébdl a
stlyos fogyatéknak mindstilé betegség, illetve fogyaték megallapi-
taséra, és az allapot végleges, vagy atmeneti jellegének meghata-
rozasa szakambulancia, vagy korhazi osztdly szakorvosa jogosult.
Az errdl sz6l6 igazolast tehat a szakambulancia szakorvosa, vagy
a jogosultsagot megallapité szakorvosi dokumentécié alapjan a
beteg haziorvosa éllitja ki. Az ideiglenes igazolast évente kell
kiallitani, az adéévben fenndlld sdlyos fogyatékot megalapozd
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betegségrdl, illetve a fogyatékrdl Ha a fogyaték véglegessége
kertilt megallapitasra, akkor végleges igazolas kertil killitasra.
Tehat a dolgozd (SZJA-t fizetS) SLE-s betegek szerezzék be
az igazolast haziorvosuktol, s jelezzék konyveldjiknek, hogy a
kedvezményt igénybe szeretnék venni. (Ugy tudjuk, hogy ezt 5
évre visszamendleg is lehet érvényesiteni) Ez a kedvezmény
havonta legaldbb 4-5000 Ft kedvezményt jelent az SLE
betegeknek. Sajnos sokan jelzik felénk, hogy a haziorvos,
szakorvos nem adja ki az igazolast az SLE betegeknek. Ez a
betegség szerepel a mellékletben, az SLE-ben szenvedd
betegeknek kotelez6 kiadniuk a végleges igazolast.
Amennyiben ez nem torténik meg, forduljanak az intézmény
betegjogi képvisel§jéhez! Sajnos azt tapasztalom, hogy jelentds
adminisztracios teher van az orvosokon, tébben nem is hallottak
errdl a rendeletrdl, s mivel nem ismerik, félnek kiadni az igazolast.
frtam levelet a NAV Csongrad Megyei Addigazgatésaga, Adoiigyi
Féosztaly vezetSjének és a Magyar Orvosi Kamara Jogi Irodanak
is allasfoglalast kérve. Ha megérkeznek a valaszok, kdzolni fogom.
Késébb azt szeretném elérni, hogy torvénymddositas utan ne
kellien igazolast kérnie a (gyogyithatatlan betegségben szenvedd)
betegnek, s elég legyen pl. a zardjelentést csatolni adébevalla-
sahoz.
WEBLAPUNK, UJABB DOMAINEK
Szamunkra fontos, hogy minden Gjonnan diagnosztizalt SLE beteg
minél gyorsabban megtaldlja weblapunkat, s ezaltal pontos
informaciokhoz jusson e betegségrdl. Ezért sikeresen regisztraltuk
a lupuszbetegseghu, lupusbetegseghu, magyarlupusegyesulet.hu
és a hungarianlupusgroup.org domaineket. Ez utébbi domainen
hamarosan elkésztil angol nyelvii bemutatkozé weboldalunk. Még
ebben az évben jelentds fejlesztéseken esik at a csak tagjaink
szamara elérhetd orvosi elGadasokat tartalmazd oldalunk, és
modern tagnyilvantart6 rendszert is fogunk késziteni. Az egyik
fejlesztéssel mar végeztink, a tagdijak mar online is befizethetdk
bankkartyaval a www.lupusz.hu/paypal oldalon.
INDUL A DR. KAPOSI MOR ALAP

(7 Lupus’

A Magyar Lupus Egyesilet sok-sok év aktiv miikodés utan
szeretne egy Ujabb célkitlizést megvalésitani. Az egyestilettink
altal alapitott Dr. Kaposi Mor Alap keretében szeretnénk a
raszoruld autoimmun betegségben szenveddk gyégyszerkoltsége-
ihez hozzajarulni. Azokat a betegeket kivanjuk tamogatni,
akik anyagi korilményeik miatt mar az autoimmun
betegségével 6sszefiiggd, rendszeresen szedett gyogyszereit
sem tudjak finanszirozni. A Dr. Kaposi Mér Alap a Magyar
Lupus Egyestilet 2012. marcius 31-i kozgytilésén lett megalapitva,
s terveink szerint az elsé palydzatot 2015. elsé negyedévében
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fogjuk kiirni. Tehat a palyazati kiiras még nem jelent meg,
még nem lehet palyazatot benyujtani! Az alabbiakban
alapszabalyunkbdl idézek, hogy néhany részletet ismertessek
Onoknek.

1. A palyazat feltételei.

A Dr. Kaposi Mor Alapbdl (tovabbiakban: Alapbdl) palyazat atjan
lehet részesiini, a pélyazati adatlap kitoltésével és postai Gton
torténd visszakiildésével.

A Palyazé havi rendszeres jovedelmének és ellitasainak Gsszege
nem haladhatja meg a mindenkori minimalbér 75%-at.

A palyazati adatlap kotelezé mellékletei:

- 5 évnél nem régebbi kérhazi- vagy Klinikai zarojelentés
(masolat), mely hitelesen igazolja a diagnézist.

- Havi rendszeres ellatasok (nyugdij, munkabér, szocidlis ellatasok,
stb) Osszegérdl igazolas, pl. nyugdijszelvény, bankszamlakivonat,
stb.

A palyazati adatlapon a Pdlyazé haziorvosa igazolja a Palyazéd
vényre kaphatd gyogyszereit és napi adagolasat, valamint havi
tényleges gyogyszerkoltségét.

A pélyazati adatlap tartalmaz egy meghatalmazast az Egyesilet
nevére, mellyel sikeres palyazat esetén a Palyazd orvosi vényeit
kivaltja.

A Pélyazondl az alabbi tabldzatban Osszegfoglalt, legalabb egy
autoimmun betegségség diagndzisanak megléte.
A tdmogathaté autoimmun betegségek listajat,
mértékét az alabbi tablézat tartalmazza.

és a tdmogatés

Témogathatd

BNO kéd |Betegség megnevezése ]

L9300
19310
L9320

Discoid lupus_erythematosus 2
A br szubakut lupus

Egyéb, krilirt lupus_erythematosus

M0530 | Rheumatoid arthritis més szervek és szervrendszerek érintettségével
M0690 |Rheumatoid arthritis, kmn.

M3000 _|Polyarteritis nodosa
M3010_|Polyartertis ti
M3020 | Fatalkori polyarteritis
M3030 | Mucocutan nyirokesomd syndroma_[Kawasaki
M3080 |Polyarteritis nodosaval rokon egyéb dllapotok
M3200 | Gydgyszer kivaltotta szisztémés lupus_erythematosus
M3210 és lupus
M3280 | szisztémés lupus erythematosus egyéb forméi
M3290 s lupus

M3300 |Fiatalkori dermatomyositis

éggel [Churg-Strauss] betegségei

szerv és

kmn

M3310 |Egyéb dermatomyositis

M3320 | Polymyositis

M3390 | Dermatopolymyositis, kmn.

M3400 | Progressziv szisztémas sclerosis

M3410__|CREST-syndroma

M3420 | Gydgyszer vagy kémiai anyag Kivaltotta szisztémas sclerosis

M3480 |Szisztémas sclerosis egyéb formai

M3490  |Szisztémas sclerosis, k.mn.

M3500 _|Sicca-syndroma_[Sj6gren]

M3501 |Sjogren szindréma primer exocrin tiinetekkel

M3502 _|Sjogren szindroma, primer non-exocrin tinetekkel

M3503 _|SjBgren szindréma, secunder

M3509 |[Sjogren szindroma, kmn

IM3511 | Kevert kétdszoveti betegség (MCTD)

IM3512  |Nem differencidlt autoimmun syndroma

M358 |Antifoszfolipid_syndroma, primer

M3514 id syndroma, secunder

=== T = T = == e

M9410 |Visszatér6 polychondritis
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2. Szocialis Bizottsag

A beérkez6 palyazatokat 60 napon belll birdlja el a Magyar
Lupus Egyesilet (tovabbiakban: Egyesilet) - erre a feladatra
kijelolt — Szocidlis Bizottsaga (tovabbiakban: Bizottsag).

A Bizottsag tagjait a Magyar Lupus Egyestilet kozgytilése jeloli ki
az Egyestlet Aktiv I. és Aktiv II. tagjai koziil, kozgydilési hatarozat
keretében.

A Bizottsag létszama 5 f6, mandatumuk hatarozatlan idére szdl,
tagja nem lehet az Egyestilet EInckségi tagja (elnok, alelnok).



A Bizottsdg tagjai fizetésben, bér jellegli kifizetésben nem
részestiinek.
3. A palyazatok elbiralasa
A beérkezé palyazatokat a Bizottsag 60 napon beliil birdlja el,
eredményérdl értesitést kiild a Palydzonak.
Sikeres palyazat esetén az Egyesiilet egyeztet a palyazéval, bekéri
a Palyazo nevére felirt (a pélydzatban szerepld gyogyszerekkel
megegyezd) orvosi vényeket.
Az aldirt orvosi vények az Egyesilet székhelyére tortént
beérkezésétd| szamitott 21 napon belill az Egyesiilet megvasarolja
a gyogyszereket, s azt postai kildeményben eljuttatia a
Palyazonak.
A tdmogatassal egyetlen esetben sem juthatnak a nyertes
Palyazok pénzosszeghez, az Egyesilet kizarolag a kivaltott
gyogyszert juttatja el a Palyazo részére.
A palydzatok elbirdlasa sordn a Bizottsag figyelembe veszi a
beteg kértorténetét, a betegség sllyossagat, a kérelemben
megjelolt gydgyszer hasznalatanak indokoltsagat, koltségét és
koltséghatékonysagat, valamint a beteg jovedelmi helyzetét.
A Bizottsdg fenntartja a jogot, hogy forrashidnyra hivatkozva
elutasitja a pélyazatot.
A Bizottsag fenntartja a jogot, hogy indoklas nélkiil elutasitja a
palyazatot.
A Bizottsdg formai okok, vagy hidnyzé6 mellékletek esetén
egyszeri alkalommal hianypétlasi értesitét kild - 30 napos
hataridével - a Palyazénak. Ha ezt a Palyazd elmulasztja,
palyazata elutasitasra keril.
A megallapitott tamogatés idStartamra 12 hénapra allapithatd
meg, maximalis mértéke a betegségtdl fiiggéen 1-3 havi
gyogyszerkoltség lehet.
Az Alapbdl csak a kotelezben orvosi
gyogyszerek tdmogathatok.
Az Alapbdl tdmogathaték azon Pélyazok is, akik Kozgydgyellatasi
Igazolvannyal rendelkeznek.
4. Gazdalkodas
Az Alap fenntartasat és gazdalkodasat az Egyestilet végzi.
Az Alap pénziigyi tranzakciéi (adomany bevételek, gydgyszer-
vasarlasok, banki koltségek) kizardlag az erre elkilonitett
57200062-10031858 szamu pénzforgalmi bankszamlan tortén-
nek.
Az Alap bankszamlakivonata nyilvanos, weboldalunkon meg-
tekinthetd, vagy barki szimara — elézetes egyeztetést kovetden —
betekintést biztositunk.
Az Alapbdl csak az aldbbi kiadasi tranzakciok finanszirozasa
torténhet:
- Qyobgyszer vasarlas (a Palyazd orvosi vényeinek kivaltasa
gyogyszertarban.)
- Banki koltségek (atutalasok, folydszamla-vezetési dijak, stb...)
Az ezen kivil felmerllé ©sszes kiadasokat (pl postakoltség,
adminisztraciés koltség, stb..) az Egyesilet finanszirozza a
Schopper Gabriella Alapbol.

ONKENTESSEG
A Magyar Lupus Egyestilet dnkénteseket keres céljai eléréséhez,
az autoimmun betegeket segit6 kdzhasznu szolgaltatasainak még
magasabb szintre emeléséhez. Olyan 18 év feletti munkatarsakat
kerestink, akik masokért (s nemcsak magéért és csaladjaért,
hanem) a magyar autoimmun betegek kozosségéért cselekedni
képesek, s akik hisznek az 6nként masok javara ellenszolgéltatas
nélkl végzett munka fontossagaban. Az 6nkéntes munkaért civil
szervezetink nem tud ellenszolgaltatast (fizetést) nydjtani. Az
egyestiletiinkhoz csatlakozé 6nkéntesekkel szerzédést kétiink, s az
elvégzett munkardl igazolast allitunk ki.

vénnyel felirhatd

Lepke

Nemzetkozi tapasztalatok alapjan szeretnénk tagjainkat,
betegtarsainkat jobban belevonni kdzhasznii munkankba,
valamint kikérni véleményiiket, Gtleteiket, javaslataikat. Ha On
ugy latja, hogy meg tud egy 6nalld — az autoimmun betegeket
segité — projektet valositani egyestiletink keretein  beli,
jelentkezzen dnkéntesnek az egyesiilet elérhet8ségein. Barmilyen
hianyzé szolgaltatassal, programmal, kiadvannyal kapcsolatban
varjuk javaslataikat, Otleteiket. Jelentkezni Purgel Zoltannal a
zoltan@purgelhu e-mail cimen lehet.

AZ ORVOS VALASZOL
2013. majus 10-én (a Lupusz Vilagnapjan) elindult a lupusz és mas
autoimmun betegek szamara egy Uj ingyenes szolgaltatasunk:
weblapunk Tarsalgd rovatdban a betegek kérdéseket tehetnek fel,
s hiteles vaélaszt kapnak immunolégus orvostdl. ,Az Orvos
valaszol..." szolgaltatast Dr. Kadar Janos belgyogyasz-immuno-
l6gus orvos, a Szt. Laszl6 Korhaz féorvosa vezeti. Batran lehet
kérdezni Féorvos Urtdl, a vélaszok par nap utén érkeznek kiemelt
grafikai stilusban — ezzel is jelezve a kérdésekre adott valaszok
hitelességét. Tarsalgd rovatunkban tovabbra is ,beszélgethetnek”
a betegek, s tovabbra sem kell regisztraci6 a rovat hasznalatéhoz.

TELEFONOS LELKISEGELY SZOLGALAT SLE BETEGEKNEK

A (70)269-6300 telefonszamon hétfénként 1000-14.00-ig, pén-
tekenként 14.00-1800-ig fogadja Csajagi lldikd azon betegtarsak
hivasat, akik a nehezebb napjaikban kedves, meleg és vidim
szavakra vagynak.
https://www.facebook.comy/ildiko.csajagi9
E-mail: lelkisegely@Ilupusz.hu, lelkisegely@autoimmun.hu

PALYAZATI EREDMENYEK
Ebben az évben ketté pdlyzatot nydjtottunk be a Nemzeti
Egytittmiikodési Alap (korabban Nemzeti Civil Alapprogram)
palyazataira.
Az ,Uj nemzedékek jovéjéért” kollégium altal kiirt ,Makodési
tdmogatas” cim( palydzaton ,Esélyegyenldséggel biztonsagos
muikodésiinkért...” cim( projektiinkben 2.379.960 Ft vissza nem
téritendd forrast kértiink, melyet egyesiletiink mtikodési
koltségeinek fedezésére hasznalnank fel. Ezen a pélyazaton
250.000 Ft vissza nem téritendd forrashoz jutottunk.
Az ,,Uj nemzedékek jovéjéért” kollégium Aaltal kiirt ,Szakmai
program tamogatasa” cimii pélyazaton ,Lupus Europe 2014. évi
konvencié Finnorszagban" cimd projektiinkben 798.660 Ft vissza
nem téritendS tamogatast kértiink, melyet az idei Lupus Europe
éves konvencion valé részvételre hasznaltunk volna fel. Sajnos
palyazatunkat elutasitottdk, s igy egyesiletink nem tudta
képviselni magat a szamunkra legfontosabb nemzetkozi
konvencion.
Tovébbra is folyamatosan keressiik a palyazati lehetSségeket, s
szeretnénk egy kicsit aktivabbd tenni adomanygyutijtési
feladatainkat. (Ehhez a feladathoz is keresiink Gnkénteseket és
egyéb segitségetl)

2015. EVI IDGPONTOK ES PROGRAMOK
2015-ben tavaszi betegférumunkat (és éves kozgytilésiinket)
marcius 28-an, Gszi betegforumunkat pedig oktober 31-én
fogjuk megrendezni (szombati napokon). Majus 10-én
(vasarnap) Lupusz Vilagnapi rendezvényiink lesz Debrecen-
ben. Lepke kiadvanyunk ketté alkalommal, marcius 5-én és
oktober 5-én fog megjelenni. Pillangd magazinunk 2015. évi
lapszamat az év legvégén szeretnénk megjelentetni, de ez még
csak terv, hiszen anyagi lehetdségeink fliggvényében tud
megjelenni a magazin.

Sok szeretettel varok mindenkit kovetkezé programunkra, a
2014. november 8-an megrendezendd &szi betegférumunkra. S
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mivel mar ebben az évben nem jelenik meg Lepke kiadvanyuk,
ezért —akikkel méar nem taldlkozok - szeretnék Kellemes Kara-
csonyi Unnepeket, és Egészségben Gazdag 2015-6s esztend6t
kivanni, s kérem, hogy az Gszi- és téli idGszakban fokozottan
vigyazzanak a fert6z6 betegségek miatt.

Udvozlettel:
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W%gel Zoltan

elndk

Tavaszi betegférumunkrdl

Tavaszi betegforumunk 2014. marcius 29-én volt az Orszagos
Egészségbiztositasi Pénztar (OEP) székhazanak elSadétermében.
Az OEP székhaza nagyon konnyen megkozelithetd tomegkdzleke-
déssel és autdval is, de a vidékrdl autdbusszal vagy vonattal
érkez6 vendégeink is konnyen el tudtak jutni a helyszinre. A
betegforumunkon résztvevdk jegyzettombot, tollat, szendvicset,
frissitét kaptak. Ezen a szombat délutan ketté orvosi elSadast
hallhattunk.

Els6 el6adonk Dr. Géher Pal Professzor Ur volt, a Budai
Irgalmasrendi Kérhaz orvosa és a Magyar Balneoldgiai
Egyesiilet elnoke, egyesiiletiink tiszteletbeli tagja. Professzor Urra
mindig szamithatunk, ha segitségre vagy elSadasra van
szitkségiink. Ez most is igy volt, Professzor Ur a Balneoterapia
izilleti Betegségekben cimmel tartott eldadést résziinkre, majd
valaszolt kérdéseinkre.

Masodik el6adénk is a Budai Irgalmasrendi Kérhazbol érkezett.
Dr. Nagy Gyorgy docens Urra is mindig szamithat Egyesiiletiink,
ha elSadasrél vagy publikéciorol van sz6. Docens Ur egy
szamunkra fontos témardl tartott elSadast, az SLE betegek
szamara is elérhetd vagy hamarosan elérhetd célzott terapias —
vagy mas néven — biologiai terapias lehetSségekrdl.

Az orvosi eldadasok utdn egyestletiink kozgydilése kovetkezett.

Kérdések az eldadas utan

,

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet hirlevele

Kozgylésiink egyhangtlag elfogadta a 2013. évi beszamolét a
gazdélkodasrdl és a kdzhaszni tevékenységrdl. Masodik napirendi
pontunkban az egyesilet tisztségviseldit (2 f§ alelndk) vélasztot-
tuk meg. A két (j alelnok Bera Istvanné és Turi Gabriella lett.
Ezen a napon l(lésezett egyesiletiink Felligyel§ Bizottsdga is,
amely mindent rendben taldlt. A kozgydilési- és a felligyelS bizott-
sagi Uléseken készilt jegyzSkonyvek weblapunkrol letolthetdk.
Kozgydlésiink utan Egyestileti 6ra programunk keretében
egyestiletiink terveit, programjait beszéltiik meg.

Az orvosi el6adasokat videora rogzitettiik, hogy azon tagjaink is
meg tudjak nézni, akik a tavolsag vagy egészségligyi okok miatt
nem tudtak eljonni betegférumunkra. A filmeket a studid
utémunkalatok utdn publikaljuk weblapunkon és DVD kiadvanyt
készittink.

Szeretném eziton is megkdszonni Dr. Sélleiné Marki Maria
Féigazgatondnek, hogy rendelkezéstinkre bocsajtotta az Orszagos
Egészségbiztositasi  Pénztar eldadotermét. Nekink ez nagy
tdmogatas, hiszen egy kulturalt és jol megkozelitheté helyen
tudjuk megtartani betegférumainkat.

Kovetkez8 (6szi) betegférumunk 2014. november 8-an lesz
megszokott helyszintinkén. Sok szeretettel varunk mindenkit erre
a programra is!



A lupusz (SLE) betegség

Kozponti és periférias idegrendszer

Pszichézis, fejfajas, neuropatia, depresszio,
feszilt allapot, rossz kozérzet, laz.

Fekélyek a sz
szajszdarazsac

Vérszegénység, trombozis, csdkkent Pillang6 alak

trombocitaszam, extrém faradékonysag. fényérzékeny
—
Mellhartya gyulladas, tidégyulladas. Szivburokgyu
szivbelhartya

Fehérjevizelés, magas vérnyomas, Hanyinger, h:

veseelégtelenség, 6démak.

NGi nemi szervek

iziileti fajdalc
izomfajdalon

Terhességi komplikaciok, vetélés, N
szabalytalan menstruacios ciklus. L)
yt \\;.\

A tunetel
alup

Fajdalmas csukld
Léz
[ziileti gyulladas

Kronikus autoimmun
betegség.

Nem fert6zé.

Faradékonysag
Kilitések a béron
Vérszegénység
Veseelégtelenség
Mellhartya gyulla
Pillango alakd kil

A betegek 90%-a
18-45 év kozotti nd.

5 Fényérzékenység
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Systemic Lupus Erythematosus
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® Tunetek

Az SLE jelentkezhet lappangva, altalanos tinetekkel: lazzal, faradékony-
saggal, nyirokcsomo duzzanattal, izileti fajdalommal, fogyassal, rossz
kozérzettel De kezdédhet idegrendszeri tinetekkel: fejfajassal, depresszié-
val, olykor bénulassal is. A hosszi tinetmentes idészakok fel-fellobbano
betegségi periodusokkal valtakozhatnak. A kidjulas okait nem ismerhetjik,
de kivalthatja fertézés, terhesség, stresszis.

® Diagnozis

A szeszélyes lefolyasu kor folyton valtozé képet mutathat. A helyes
diagnozis feldllitasat jellegzetes tlnetegylittes fennallasa segiti. Laboraté-
riumi és képalkotd eljarasokkal (ultrahang, réntgen, stb.) igazolhaté a
betegség megléte.

® Kezelés

A lupusz betegek kezelése a gyulladas csokkentésére, az immunrend-
szer mukodésének gatlasara iranyul. E szteroid tartalmu gyogyszerek
mellékhatasai tovabbi betegségeket okozhatnak, ezért az orvos a legkisebb
hatasos adag beallitasara torekszik. A tlnetek gyors valtozdsa miatt
szlikségessé teszi a beteg fokozott egylttmikodését. A betegnek tanacsos
dvakodnia a fertézésektdl, hiszen immunrendszerét gyogyszerekkel
bénitjak. Az utobbi években Magyaroszagon is elérhetéek biolagiai
(célzott) terapias, modern gyogyszerek. A beteg sokat tehet 6nmagaért
nem csak azzal, hogy betartja az orvosi utasitasokat, hanem kiegyensulyo-
zott étrenddel, életmaoddal is. A nem megterhel6 testmozgas, a réviditett
munkaidében valé foglalkoztatas hozzatartozik a beteqg testi-lelki karbantar-
tasahoz. Rendszeresen ellendrizni kell a vesefunkciot, vizeletet, mert e kor
alattomos, néhany honap alatt tonkreteheti a vesét. Még a tlinetmentes
betegeknek is 3-6 havonta el kell mennie laborvizsgalatra.
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A Lupusz Vilagnapjat Unnepeltik Szegeden

2004 6ta minden év majus 10-e a lupusz vilagnapja. A
nemzetkozi Osszefogds célja, hogy téjékoztassuk az
orvosokat, betegeket és a nyilvanossagot a lupuszrd,
hogy novekedjen a lupusz-kutatas finanszirozasa vilag-
szerte, hogy ugy beszélienek a lupuszrdl, mint egy
jelentds kozegészségligyi problémardl. A lupusszal él6
emberek jol tudjak, hogy melyek azok a dolgok,
amelyekkel szembe kell nézni nap mint nap.
Egyesiletinknél ez volt az elsé alkalom, hogy nem
Budapesten szerveztiink programot. Szegeden tartott
rendezvénylink igazolta, hogy szilkség van arra, hogy
vidéken is tartsunk programokat. Lupusz Vilagnapi
programunknak a Somogyi Kényvtar adott helyet.

A Lupusz Vildagnapi program viddm varosnézéssel
kezd6dott, rendezvényiinkre ellatogatéd vendégek a varos-
nézd kisvonattal még jobban megismerhették Szegedet.
A varosnézést kovetSen az orvosi eladasok kezdddtek,
mindkét eléadénk a Szegedi Tudomanyegyetemrdl
érkezett, s Ugy gondolom, hogy minden tllzas nélkdl
kijelenthetjiik, hogy a legjobb elSaddkat sikerlt megnyer-
nink ezekre a témakra, s nagyon nagy megtiszteltetés
volt szamunkra, hogy elvéllaltak felkéréstinket.

Els6 el6adonk Dr. Kovacs Laszl6 intézetvezetS egyetemi
docens Ur volt a Szegedi Tudomanyegyetem, Szent-
Gyorgyi Albert Klinikai Koézpont Reumatolégiai

Klinikarol. Docens Urtdl egy atfogé elSadast hallhattunk,
a Lupusz - az ezerarcu betegség cimmel. Docens Ur
az eldadast kovetden valaszolt feltett kérdéseinkre.
Masodik eladonk Prof. Dr. Sonkodi Sandor emeritus
egyetemi tandr, a Magyar Tudomanyos Akadémia
doktora volt, a Szegedi Tudomanyegyetem, Szent-
Gyorgyi Albert Klinikai Kozpont 1. szamu
Belgyogyaszati Klinikarol. Professzor Ur az SLE vese
érintettsége cimmel tartott értékes elSadast, majd
valaszolt feltett kérdéseinkre.

Az orvosi el6adasok utdn Lupusz Totd jatékunk
kovetkezett, értékes ajandékok leltek gazdara.

Az orvosi el6adasokat videdra rogzitettik, hogy azon
tagjaink is meg tudjak nézni, akik a tavolsag vagy egész-
ségligyi okok miatt nem tudtak eljonni betegférumunkra.
A filmeket a stidi6 utémunkalatok utdn publikaljuk
weblapunkon és DVD kiadvanyt készitiink.

2015-ben — folytatva a hagyomanyt — Debrecenben
fogjuk megrendezni Lupusz Vildgnapi programunkat,
majus 10-én (vasarnap). Ide is sok szeretettel varjuk a
betegtarsakat, részletes programunkat hamarosan
publikaljuk.




Betegférum Debrecenben

2014. oktober 11-én a Debreceni Egyetem IIl. sz. Belgydgyaszati
Klinikan kerdlt megrendezésre a VI. Betegférum. EgyesUletiink is
meghivast kapott a rendezvényre, amelyet a Belgydgyaszati
Klinika Immunolégiai Tanszéke és az Autoimmun Beteg-
egyesiilet rendezett. A betegférumot Dr. Zeher Margit
Igazgatond, Professzorng nyitotta meg, majd A felndttkori
immunhiany — a human immunglobulin pétlas helyzete
Magyarorszagon cimmel tartott elGadast. Ezt kovetéen Dr.
Sarkadi Adrienn, Prof. Dr. Marodi Laszlé (Infektologiai és
Gyermekimmunolégiai  Tanszék) eladasa kovetkezett Az
immunhiany korai jelei ujsziilott, csecsemé és gyermek-
korban cimmel. Milyen tiinetek esetén kell immunhianyos
allapotra gondolni? cimmel Dr. Griger Zoltan (Klinikai

Prof. Dr. Zeher Margit tans

Dr. Gsizyné LenkeylUCICHMROSZON Ese

,

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet hirlevele

Immunolégiai Tanszék) elSadésat hallhattuk, majd Dr. Sipka
sandor Professzor Ur (Klinikai Immunoldgiai Tanszék) el6adasa
kovetkezett Az immunhianyos allapotok laboratériumi diag-
nosztikaja cimmel. Szabéné Téré Anna Klinikai vezetd apold A
normal human immunglubulin kezelés médjai, az alkalmazas
fébb gyakorlati szempontjai cimmel tartott elSadast, s a
betegférumot Dr. Danké Katalin Professzorné  (Klinikai
Immunolégiai Tanszék) eléadasa zarta Immunglobulin kezelés
dermatomyositisen cimmel.

Az el6adasok utan Dr. Csizyné Lenkey Valikat bucstztattak
nyugdijba vonuldsa alkalmabdl kollégai. A betegférumon értékes
eléadasok hangoztak el koszonjuk ezdton is a szervezék
meghivasat.

r

“Prof. Dr. Danké Katalin“egyetemi tanar

Dr. Csizyné Lenkey Valéria koszontése




Koszonjik, hogy tamogatja Egyesiiletiinket!

Schopper Gabriella Alap

Tamogatott cél: a Magyar Lupus Egyesilet ingyenes betegférumai, Lepke és
Pillangd Ujsagok, tdjékoztatd kiadvanyok, weboldal, egyéb programok.

Banki atutalas: 57200062-10027202

IBAN: HU98 5720 0062 1002 7202 0000 0000

Postai utalvanyon (piros csekken) a cimzett rovatba kérjiik beirni:
57200062-10027202, 1910 Budapest

Dr. Kaposi Mér Alap

Tamogatott cél: a Dr. Kaposi Mor Alap keretében a raszoruld autoimmun
betegségben szenveddk gydgyszerkoltségeihez valé hozzajarulas pélyazat uatjan.
Banki atutalas: 57200062-10031858

IBAN: HU98 5720 0062 1003 1858 0000 0000

Postai utalvanyon (piros csekken) a cimzett rovatba kérjik beirni:
57200062-10031858, 1910 Budapest

Online bankkartyas adomanyozas
Bankkartyas adomanyozas: www.lupusz.hu/adomanyozas/ @ o tP ban k

Az OTP Bank biztonsagos rendszerén. Elfogadott bankkartyak: Visa (egyes Electron kartyak is),
EuroCard/MasterCard dombornyomott, American Express. Az internetes fizetés biztonsaganak tovabbi

novelése érdekében az OTP Bank bevezette a Verified by Visa / MasterCard Secure Code (VbV/MSC) £ X
szolgéltatast. Az online adomanyozasi lehetéség a NIOK Alapitvany és az OTP Bank tamogatasaval valosult ' YT 4
meg. Kérjik, hogy az online adomanyozasndl a ,Megjegyzés" rovatba irja be, hogy pénzadomanyat a Dr. ‘lN|°K]
Kaposi Mér Alapba vagy a Schopper Gabriella Alapba kivanja felajanlani. (Ha tiresen hagyja a mezét, akkor X, / \ /-"
~8 L

adomanybdl 50-50%-ban részestil a Dr. Kaposi Mdr Alap és a Schopper Gabriella Alap.) ~——

PayPal adomanyozas: www.lupusz.hu/paypal/

A vilag legnépszertibb onine fizetési rendszerén is adomanyozhat a Magyar Lupus

Egyestletnek. Elfogadott bankkartyak: Visa (egyes Electron kartyak is),
EuroCard/MasterCard dombornyomott, American Express, egyéb bank- és Paypa’
hitelkartyatipusok.

PayPal-en érkezd pénzadomanyoknal 50-50% mértékben részestil a Dr. Kaposi Mér Alap
és a Schopper Gabriella Alap.

Betegférumaink helyszinén elhelyezett adomanyladaba torténd
pénzbedobassal is tdmogathatja kdzhaszni szervezetiinket.

Az adomanyladankba gydijtétt pénzadomanyokbdl 50-50% mértékben
részesil a Dr. Kaposi Mér Alap és a Schopper Gabriella Alap.

Az adomanyladaba gydjtétt Osszegrdl betegforumaink végén
jegyzdkonyvet veszink fel.
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Egy szazalék
rendelkezé nyilatkozat 2015.

Egy szazalék

Kedves Tagunk, Olvasonk!

Ebben az évben is a népszerli Piroska és a farkas cimdi
mesével kampanyolunk a minél tdbb adé egyszazalékos
felajanlasok miatt. Egyestletiink 1996-ban alakult azzal a
céllal, hogy a lupusz betegségben szenveddk életfeltételeit
javitsa. Kozhasznl szervezetiinkben mindenki valéban
tarsadalmi munkaban — fizetség nélkil — végzi feladatait.
Mi becsiiletes civil szervezet vagyunk, a felajanlott adé
egy szazalékokat nem a muikodési koltségek emésztik fel,
hanem 100%-ban cél szerinti tevékenységekre forditjuk.
Ha azt szeretné, hogy egy szazaléka biztosan j6 helyre
kertljon, ajanlja fel nekink! A fenti rendelkezé
nyilatkozat kivaghato.

Tények

« 21 éves becslletes mdlttal rendelkezd, neves orvosok
altal elismert, aktiv kdzhaszn munkat végzd tarsadalmi
szervezet vagyunk.

+ Feladatainkat valéban tarsadalmi munkaban - fizetség
nélkdl, ingyen végezzik. (Az egyesiilet megalakulésa éta
soha senki sem kapott munkajaért bér jellegli kifizetést,
tiszteletbért, jutalmat, stb.).

,
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+ Az ad6 egy szazalékabdl befolyd bevétellinket 100 %-
ban cél szerinti tevékenységeinkre forditjuk. Ingyenes
betegférumokat rendezlnk, ingyenes tajékoztato
kiadvanyokat készitiink, s a hamarosan indulé Kaposi
Mo6r  Alapbél  raszorulé autoimmun betegek
gyogyszerkoltségeihez jarulunk hozza. Csekély muikodési
koltségeinket (postakoltség, papir-irészer, vezetékes
telefon) a tagdijbevételekbdl finanszirozzuk.

+ Az egy szazalékos felajanlasokat nem profitorientalt
célbdl gydijtjok, nincsen millios, tizmilliés nagysagrendd
reklamkeretiink, nem tudunk éridsplakatokon és
televizioban hirdetni. Ugy gondoljuk, hogy ezek a civil
szervezetek a reklamra koltott pénz helyett céljait is meg
tudnék valositani.

+ 100% garancia, 100% atlathatésag! \Weboldalunkon
részletesen beszamolunk éves tevékenységiinkrdl,
letolthetdk kézhasznlsagi jelentéseink, de akinek ez sem
elég, annak betekintést engediink konyveléstinkbe.

Addszamunk:
18157860-1-06



RENDELKEZO NYILATKOZAT
A BEFIZETETT ADO EGY SZAZALEKAROL

A kedvezményezett adészama:

[18]1]s[7[86]o]- [1]-[o]e]

A kedvezményezett neve: Magyar Lupus Egyesiilet

TUDNIVALOK

A nyilatkozator tegye egy olvan postai szabvany méretii boritékba, amely e lap
méretét csak annyiban haladja meg, hogy abba a nyilatkozat elhelyezhetd legyen.

FONTOS!

A rendelkezése csak akkor érvémves

és teljesithetd, ha a wnyilatkozaton a

kedvezményezett adoszamdt, a boritékon pedig az On nevét, lakcimét és az
addazonosito jelét pontosan tiinteli fel.
A lezart, aldirt horitékot kiildje el az illetékes adohivatalnak, vagy adja dt
munkdltatdjanak.

A felajanlds modjai

+ Ha konyvelSje késziti el addbevallasat, tajékoztassa,
hogy a Magyar Lupus Egyeslletnek szeretné felajanlani
addja egy szazalékat! (Praktikus a fenti rendelkezd
nyilatkozatot kivagni és kitolteni, s a kdnyvelének atadni)

+ Aki a munkaltatéjanak adja le a nyilatkozatat, annak a
munkaltaté altal kijelolt idSpontig kell odaadnia a
nyilatkozatot, de idén is igaz, hogy ha valaki ezt elfelejti,
vagy kicstszik valamelyik hataridébdl, akkor majus 1-ig
barki elkiildheti egy kiildon boritékban is a nyilatkozatot.
Fontos! A nyilatkozat csak akkor érvényes, ha a boritékon
felttinteti nevét, lakcimét és addazonosito jelét!

+ Ha tud erre id6t szanni.. Kérjik, informalja csaladjat,
rokonait, baratait, kollégait, tigyfeleit az ad6 egy szazalék
felajanlasanak fontossagardl és szikségességérdll Ha van
konyvelS ismerdse, juttasa el részére felhivasunkat. Ha
van weboldala, publiklja banneriinket, ha Facebook
regisztracidja, ossza meg egy szazalékos plakatunkat
(megosztas link).

+ Az 1%-os nyilatkozatok leadasi hatarideje:
- Egyéni vallalkozdk: 2015. februar 25.
- Onaddézok: 2015. majus 1.

Lepke

Lepke kiadvanyunkhoz ,Piroska és a farkas” 6ntapaddkat
mellékeltink, kérjiik adjak at ismerdseiknek, ragasszak ki

nyilvanos helyekre!
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A Piroska és a farkas cim( szép mesét mindannyian ismerjik. A lupusz betegség viszont tényleg nem mese, az ebben
szenvedd betegeknek életiik végéig kiizdenitk kell a farkassal. Egyesuletiink 18 éve alakult azzal a céllal, hogy a lupusz
betegségben szenveddk életfeltételeit javitsa. Kozhasznu szervezetiinkben mindenki valéban tarsadalmi munkaban -
fizetség nélkil - végzifeladatait. Nincs semmimese, mi becsuletes civil szervezet vagyunk, a felajanlott ado egy szazalékokat
nem a muikodési 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 Egyestulet
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2015. évi idépontok, programok

Januar 31. Tagdijfizetési hataridé

(szombat) 1300 — 1700 6raig: Tavaszi betegférum (Budapest OEP székhaz,
kett6 orvosi elSadas, kozgydilés, Egyesileti éra.)

Majus 10. (vasarnap) 1200 - 1700 6réig: Lupusz Vilagnap programunk

................................... Szegeden (Keft§ orvosi eladds, vetélkeds, varosnézés, sth)

Oktéber 5. . Lepke kiadvanyunk 2015/2, sziméanak megjelenése .

Oktober 31. (szombat) 1300 — 1700 6raig: Oszi betegférum (Budapest OEP székhéz,
kett6 orvosi elSadés, Egyesileti 6ra.)

‘December 15.  Pillangé magazinunk tervezett megjelenése

Programjaink ingyenesek, a valtozas jogat fenntartjuk!
Varjuk otleteiket, javaslataikat programjainkkal kapcsolatban!

A naptart folyamatosan aktualizalijuk Lepke kiadvanyunkban, valamint weboldalunkon. Lepke és Pillangd
kiadvanyaink dijmentesen megtekintheték weboldalunkon: wwwlupusz.hu, www.autoimmun.hu, wwwisle.hu

\
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Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet - k6zHASZNU szERvEZET

Levélcim: H-6635 Szegvar, Kérégy u. 69. - Telefon / fax: (63)364-400
Web: wwwlupusz.hu + wwwautoimmunhu + wwwslehu - E-mail: info@lupusz.hu
Addszam: 18157860-1-06 < Bankszamla szam: 57200062-10027202

© EIndk: Purgel Zoltan ((63)364-400, (30)349-1100 - E-mail: zoli@lupusz.hu

& Alelndk: Bera Istvanné (llona) + KECSKEMET - ((30)4472-528 + E-mail ilona@lupusz.hu

© Alelndk: Turi Gabriella - BAJA - ((20)9908-273 - E-mail: gabi@lupusz.hu

© MRE képvisels: Simon Mari ((30)2941-315 + E-mail: mari@lupusz.hu

Telefonos lelkisegély szolgalat autoimmun betegeknek

© Csajagi lldikoé - ((70)269-6300 (hivhaté hétfénként 10-14., péntekenként 14-18)
Segitség kérhetd

© Az elndkség tagjaitdl telefonon, e-mailben vagy akar személyesen is.
9 Weblapunk (wwwlupusz.hu wwwautoimmunhu wwwslehu) Tarsalgé rovatdban.

Feliigyel6 Bizottsag tagjai
Cserkoné Mészaros Erzsébet - Janecskd Anna - Krizsan Maria + Opitz Karolyné - Zarand Attilané
Szocidlis Bizottsag tagjai
Fiizesréti LaszIoné « Cseresnyés Gyorgyné - Dr. Kiss Zsofia + Janovszki Agnes - Papp Ferencné

Dr. Kaposi Mér Alap bankszamla szama
57200062-10031858 (Szegvar és Vidéke Takarékszovetkezet)
Schopper Gabriella Alap bankszamla szama
57200062-10027202 (Szegvar és Vidéke Takarékszovetkezet)

Bankkartyas befizetés:

www.lupusz.hu/paypal

N httpy//www.facebook.com/lupuszegyesulet « YoullllJ http://wwwyoutube.com/user/LupusHungary Ve
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