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upus Day

10 May

Programunk mindenki szaméra ingyenes,
a helyszinen kitelezi regisztracio van.

Az eléaddsokon vald jegyzeteléshez ingyenesen biztositunk

jegyzelldimbal ¢s irdeszkizat.

A program eseménye a Facebookon:
https://www.facebook. com/events/919646022556243/

Ebben az évben nem lesz jotékonysagi tombolasorsolas,
helyette tamogatoi jepyeket értékesitiink 1.000 Ft-ért.

Kérjiik tAmogasson benniinket adoja egy szdzalékavall
Addszamunk: 18157860-1-06

Ingyenes programunkra sok szeretettel varunk minden
lupusszal vagy mas autoimmun betegsépgel él6 embert.

A programvaltozds jogdt fenntartjuk!
A mindenkori jarvanyiigyi szabalyok belartasa kitelezo!

A programot a Magyar Lupus Egyesiilet rendezi.
Tovabbi informécio: info@lupusz.hu - £(30)349-400

Helyszin megkizelitése:
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MEGHIVO A MAGYAR LUPUS EGYESULET
KOZGYULESERE

Tisztelt Egyesiileti Tagok!

Ezdton értesitem, hogy Alapszabalyunk
szerint Kozgyuilést hivok 6ssze, melyet 2023.
majus 13-an (szombaton) 16 6rai kezdettel
tartunk Budapesten a Vaci ut 73/A. sz. alatt,
a Nemzeti Egészségbiztositasi Alapkezel (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
16.30 drakor ismételten 6sszehivom a Kozgy(-
lést, amely ugyanazon napirendi pontokkal a
megjelentek létszamatol fliggetlenil szavazd
és hatarozatképes lesz.

A Kozgylilés tervezett napirendi pontjai a ko-

vetkezdk:

+ 1. Szakmai és pénziigyi beszamold az Egye-
sulet 2022. évi gazdalkodasarol és kozhasz-
nu tevékenységérol, a 2022. évi kdzhasznu-
sagi melléklet elfogadasa. (A dokumentum
elézetesen megtekintheté a www.lupusz.hu
honlapon, a ,Let6ltések” oldalon.)

+ 2.AMagyar Lupus Egyesiilet Gjj alapszabalya-
nak elfogaddsa. (Az Gj alapszabalyunkban
az egyeslileti tagsdgokra vonatkozd részt
szeretnénk médositani, s egyszerUsiteni a
tagsagok valtozatait. Az U alapszabaly terve
elézetesen megtekintheté a www.lupusz.hu
weboldalon, a ,Letoltések” oldalon.)

+ 3. Az egyeslileti tagdij 6sszegének valtozta-
tasa. (Tobb mint tiz éve valtozatlan az éves
tagdij 6sszege, ezt egy minimalis 6sszeggel
szeretnénk emelni, évi 5.000 Ft-ra.)

o 4, 2023. évi kdzhasznu terveink, onkéntes-
ség, egyebek.

Szegvar, 2022. marcius 18.

Tisztelettel: Purgel Zoltan lgyvezetd

« Kérjiik, hogy akinek szamit civil szervezetiink
j6vdje, vegyen részt kbzgytilésiinkén. Aktiv |.
és Aktiv Il. tagjaink megjelenésére feltétlen
szamitunk!

« AKozgylilés nyilvdnos, azon bdrki részt vehet,
de szavazni csak érvényes tagsdggal rendel-
kezé Aktiv I. és Aktiv Il. tagjaink tudnak.

Lepke

« AKézgylilés varhatéan 45 percig fog tartani.
« Szerény vendégldtdsrdl (frissitd, szendvics)
gondoskodunk.

MEGUJULT HONLAPUNK

Uj arculattal és jelentds fejlesztésekkel ma
elstartolt a Magyar Lupus Egyesiilet 0j portdlja,
amely a kovetkez6 cimeken érhetd el: www.lu-
pusz.hu www.lupus.hu www.lupuszbetegseg.
hu www.lupusbetegseg.hu www.autoimmun.
hu www.magyarlupusegyesulet.hu www.hun-
garianlupusgroup.org
Fontos valtozas, hogy a Magyar Lupus Egyesu-
let tagjai részére egy kulon honlapot hoztunk
létre a www.tagkapu.lupusz.hu cimen. Itt lehet
megtekinteni (bejelentkezést kdvetden) a csak
tagok szamara elérhet6 tartalmat, pl. az el6a-
dasok videdfelvételét, a Pillangd magazinokat,
cikkeket, irasokat.

A TAG KAPU portalon lehet online befizetni a
tagdijat, a cimvaltozasokat bejelenteni, stb.,
valamint az U] tagok is itt tudnak regisztralni,
belépni egyesiiletiinkbe.

Az Uj honlap elkészitésének teljes feladatat
Purgel Zoltan vallalta magara, munkajat mint
onkéntes végezte fizetés nélkil.

Kérjuk, hogy aki valamilyen hibas mikodést
észlel, vagy hibat talalt a tartalomban, jelezze
azt azinfo@lupusz.hu e-mail cimen.

TAMOGATASI KERELMET
NYUJTOTTUNK BE
GYOGYSZERGYARTO VALLALATOKHOZ

Az elmult években nem sikeriilt bevételhez
jutnunk a Bethlen Gabor Alapkezel6 Zrt. civil
szervezeteknek kiirt palyazatdn. Minden pa-
lydzatunkat elutasitottak, ugy érezziik, igaz-
sagtalanul. Nagy multu, idén 30 éves, orszagos
hatokor(, becstiletes multu betegszervezet va-
gyunk, ugy érzem, hogy megérdemeltiik volna
a minimalis 150.000 Ft éves mikddési tamo-
gatast. Sajnos nincsenek kormanyzati kapcso-
lataink, nincs, akit meg lehetne kérni, hogy a
pozitiv elbirdlas érdekében ,nézzen utana”
palyazatunknak.

A 10 magyarorszagi gyogyszergyartd vallalat-
nak a mai napon elkiildott tdmogatasi kére-
lemben Lupusz Vilagnapi programunk meg-
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valositasahoz kértlink csekély tdmogatast.
Nagyon bizunk benne, hogy kérelmeink pozitiv
elbiralasban részesiilnek.

y A

ELHUNYT YVONNE NORTON,
A LUPUS EUROPE KORABBI ELNOKE

Marciusban egy szomoru hirt kaptunk, Yvon-
ne Norton, a Lupus Europe el6z6 elndkasszo-
nya marcius elsején varatlanul elhunyt.
Yvonne tobb évtizede élt SLE betegséggel.
2010-ben rendezte meg a Magyar Lupus Egye-
siilet Budapesten a Lupus Europe éves kon-
venciojat, ahol 6 is jelen volt. Kedvelte a ma-
gyar csoportot, mindig mosolyogva fogadott
benniinket, s elismeréen beszélt rélunk. Na-
gyon szerette hiiséges tarsat, Peter-t, bliszke
volt gyermekeire és unokaira.

Yvonne Norton az egyesiilt kiralysagbeli lupusz
csoport (Lupus UK) alapito tagja volt, 1990-t6!
2021-ig az alelndki posztot tdltotte be. Onkén-
tes munkajanak elismeréséért tobb kitlinte-
tésben részesilt, és tiszteletbeli tag volt tobb
szervezetben. 2007-ben Erzsébet kiralynétél
vett at kitliintetést, s taldlkozott Lady Diana
hercegnével is.

Yvonne vezette a West Midlands Lupus cso-
portot, 2002-t6l 2008-ig pedig a Lupus Europe
elndke volt. Kuratora volt a ,Lupus: Diagno-
sis & Treatment” cim(i 220 oldalas konyvnek,
amelyet 2000 6ta ingyenesen megkaptak az
egészségligyben dolgozok és orvostanhallha-
tok az Egyesiilet Kiralysagban. Az SLE-vel él6k
nagyon sokat kdszonhetnek neki.
Személyesen régen taldlkoztam vele, a Face-
book-on tartottuk a kapcsolatot, figyelte a Ma-
gyar Lupus Egyesiilet posztjait, s mindig ked-
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ves hozzaszélast kaptunk téle. Megrenditett a
haléla.
A Magyar Lupus Egyesiilet észinte részvétét fe-
jezi ki csaladjanak.
Yvonne, nagyon fogsz neklink hianyozni. Nyu-
godj békében!
Purgel Zoltan,

a Magyar Lupus Egyesiilet Ugyvezetéje
(A kiemelt foté Budapesten készilt 2010 szep-
temberében.)

ADD NEKUNK AZ EGY SZAZALEKOD

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

Addészamunk:
18157860-1-06.

Civil szervezetiink ebben az évben 30 éves - de
ilyen szomoru anyagi helyzetben még nem vol-
tunk.

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

Kérem, ha teheted, segits benniinket adéd egy

szazalékaval!

Tisztelettel: Purgel Zoltan ligyvezetd



A Piroska és a farkas cim(i szép mesét mindannyian ismerjiik. A lupusz betegség viszonttényleg nem mese, a lupusszal €16
embereknek életiik végéig kiizdenilik kell a farkassal. Egyesiiletiink 27 éve alakult azzal a céllal, hogy a lupusz betegséggel
élok életfeltételeit javitsa. Kozhasznl szervezetlinkben mindenki valoban tarsadalmi munkaban - fizetés nélkil - végzi
feladatait. Nincs semmi mese, mi becsliletes civil szervezet vagyunk, a felajanlott ada egy szazalékokat nem a mukodesi
koltségek emésztik fel, hanem 100%-ban cél szerinti tevékenységekre forditjuk. Latogass el weblapunkra, ismerj meg
benniinket, s haaztszeretnéd, hogy egy szazalékod biztosan jo helyre keriiljon, ajanld fel nekink!

Adészamunk:
18157860-1-06

www.lupusz.hu/egyszazalek/

Schopper Gabriella
Magyar Lupus Egyesilet
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