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2013/1. + 2013. marcius 5.

a Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesillet betegférumara, mely 2013. aprilis 6-an
(szombaton) 13.00 - 1700 6raig lesz Budapesten, az Orszagos Egészségbiztositasi
Pénztar székhazanak el6adotermében (Budapest, 13. kertlet, Vaci Gt 73/A).

Tervezett programok:

13.006ra:  Kotetlen beszélgetés, tagbelépési lehetSség.

13.30¢ra: Prof. Dr. Karpati Sarolta tanszékvezets egyetemi tanar (Semmelweis Egyetem
B4r-, Nemikortani és Béronkoldgiai Klinika) el6adasa Az SLE bértinetei cimmel.

1415 ¢ra:  Sziinet.

14.30¢ra: Dr. Wikonkal Norbert egyetemi docens (Semmelweis Egyetem B&r-, Nemikértani
és BSronkoldgiai Klinika) eléadasa Vasculitis és lupus cimmel.

1515 ¢ra: ~ Sziinet.

15306r: A Magyar Lupus Egyesilet kozgytilése. (
(Meghivé és tovabbi részletek a 3. oldalon.)

16.004ra:  Egyesiileti o6ra (egyesileti hirek, tagsagi
ugyek, kérdések-valaszok, tapasztalatcsere, |.
csoportos problémamegoldas, klubélet).

Minden résztvevének jegyzettémbot, iréeszkozt,
frissitét biztositunk.

Eucapesn o o
Rencorchapitanyza)
7

Ingyenes programunkra mindenkit
szeretettel varunk!
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A Piroska és a farkas cimU szép mesét mindannyian ismerjik. A lupusz betegség viszont tényleg nem mese, az ebben
szenvedd betegeknek életiik végéig kiizdeniuk kell a farkassal. Egyesuletiink 17 éve alakult azzal a céllal, hogy a lupusz
betegségben szenveddk életfeltételeit javitsa. Kozhasznu szervezetiinkben mindenki valoban tarsadalmi munkaban -
fizetség nélkil - végzifeladatait. Nincs semmimese, mi becsuletes civil szervezet vagyunk, a felajanlott ado6 egy szazalékokat
nem a mikodési kdltségek emésztik fel, hanem 100%-ban cél szerinti tevékenységekre forditjuk. Latogass el weblapunkra,
ismerj meg bennuinket, s ha azt szeretnéd, hogy egy szazalékod biztosan j6 helyre keriiljon, ajanld fel nektink!

Adoszamunk:
18157860-1-06

www.lupusz.hu/egyszazalek/

Schopper Gabriella
Magyar Lupus Egyestlet
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Meghivé kozgylilésiinkre
Tisztelt Tagjaink!

Eztiton értesitem, hogy Alapszabalyunk szerint kozgydilést
hivok &ssze, melyet 2013. aprilis 6-an (szombaton)
15.30 orai kezdettel tartunk Budapesten a Vaci ut 73/A.
sz. alatt, az Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar
székhazénak el6adétermében.

Amennyiben nincs jelen a meghivott Magyar Lupus
Egyestilet aktiv tagjainak 50%-a plusz egy f8, akkor
ugyanezen a helyszinen és napon 16.00 odrakor
ismételten Gsszehivom a Kozgytlést, amely ugyanazon
napirendi pontokkal a megjelentek létszamatdl
fliggetlenll szavazd és hatarozatképes lesz. (Ebben az
esetben elmarad ,Egyesileti 6ra” programunk!)

A Kozgytilés tervezett napirendi pontjai
a kovetkezdk:

1. Szakmai és pénziigyi beszamol6 az egyesiilet 2012.

MEGJELENT PILLANGO MAGAZINUNK
Pillangd ciml magazinunk Magyarorszagon hianypétld,
hiszen nincs egy olyan lap sem, amely kézvetlen lupusz
betegek szamara jelenik meg. Egyesiletiink kiemelt célja,
hogy a magyar autoimmun betegek tobb tizezres taborat
tdjékoztassa. A magazinban kitling, elismert orvosok
frnak autoimmun betegségekrdl, azok gyogyitasi lehets-
ségérdl, kutatasi eredményekrdl, Gj gyogyszerekrdl. A
lapban mi is beszamolunk egyestiletiink hireirdl, valamint
lehetdséget  biztositunk bemutatkozasra mas civil
szervezet részére. Pillangd cimd magazinunk legljabb
szamat Lepke kiadvanyunkkal postdzzuk Aktiv I. és
Tamogaté |. tagjainknak. Hamarosan meg fog jelenni a
magazin weblapunkon is, amely mindenki szamara
hozzaférhet6 lesz.

AUTOIMMUN KALEIDOSZKOP 2012/2.
Megjelent a Debreceni Egyetem Orvos-és Egészségtudo-
manyi Centrum Belgydgydszati Klinika ~Autoimmun
Betegegyestlet Autoimmun Kaleidoszkdp kiadvanyanak
2012/2. lapszéama. Prof. Dr. Zeher Margit felelds kiadd
célja, hogy az Gjsag egyszerre fog kozosségi magazinként
szolgalni, és szakmai tajékoztatast nytjtani az autoimmun
betegek és csaladtagjaik részére. A 24 oldal terjedelmd,
szinvonalas magazinban kivalo orvosok frasai olvashatok.
Professzornd jovoltabol a kiadvanyt a Magyar Lupus
Egyesiilet Aktiv I. és Tamogato |. tagjai dijmentesen
megkaptak, de weboldalunkon is megtekinthetd.

¥
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évi gazdalkodasardl, kozhasznu tevékenységérdl,
2012. évi kozhasznusagi melléklet elfogadasa.
A kézhasznusagi jelentés weblapunkrol letolthetd.

2. Az egyesiilet tisztségviselSinek megvalasztasa.
(Varga Gabor alelndk megbizatasa 2013. marcius 27-én
lejar, ezért alelnokot kell valasztanunk.)

Kérem, hogy akinek szamit egyesiiletiink jovdje, vegyen
részt  kozgylésiinkdn!  Aktiv - tagjaink megjelenésére
feltétlen szamitok! A kozgydilés véarhatéan 30 perc idejii
lesz.

Budapest, 2013. marcius 5.

/? ZORA A

Tisztelettel” Purgel Zoltan elndk

esuleti hirek

MEGJELENT 8. DVD-NK

Fontos szdmunkra, hogy a betegférumainkon elhangzé
orvosi el6adasokat és egyéb programjaink osszefoglaloit
azon tagjaink is meg tudjak nézni, akik a tavolsag vagy
egészségligyi okok miatt nem tudnak eljonni program-
jainkra. Hat éve rogzitjik a betegférumainkon elhangzo
el6adéasokat, majd a stddié utémunkalatok utan publikal-
juk weblapunkon és DVD kiadvanyt készitiink. igy aki
nem rendelkezik internet eléréssel, az otthonaban is
megnézheti DVD-lejatszé segitségével elGadasainkat. De
érdekes lehet azoknak is Ujra megnézni, akik mar
személyesen lattdk az elSadast. A DVD kereskedelmi
forgalomba nem kertll, azt kizarélag tagjaink kapjak meg.
A 8 DVD-n a 2012. év orvosi elGadasai és egyéb
programjainak 6sszefoglaléi nézheték meg: PROF DR.
SZEMERE PAL emeritus egyetemi tanar (Semmelweis
Egyetem): Az antifoszfolipid szindromardl DR.
VERTES LASZLO féorvos (a Magyar Orvostorténelmi

Tarsasag vezetdségi tagja): Dr. Kaposi Mor
Professzorrol PROF DR. SZEKANECZ ZOLTAN
tanszékvezetd egyetemi tanar (Debreceni Egyetem,

Orvos- és Egészségtudomanyi Centrum, Belgyogyaszati
Intézet, Reumatolégiai Tanszék): Az SLE-rél
kozérthetéen + LUPUSZ KViZ, Kérdések, megoldasok,
ajandéksorsolds.. + LUPUSZ - AHOGY EN LATOM
FOTOPALYAZAT KIALLITASANAK MEGNYITOJA.



KERDOIVES FELMERESEK

Kérjik, szanjon 10-15 percet a mellékelt kérddiv
kitoltésérel Véleménye, valaszai nagyon fontosak
szamunkra, ennek a kérddivnek a kitoltése nagyban segiti
a munkankat. (Kihagyhatok azok a kérdések, melyre nem
kivan vélaszolni) A személyes adatok megadasa nem
kételez6. Ha megadja adatait, akkor nem hasznaljuk fel
mas célra, s harmadik személynek nem adjuk at. A
kérdéivet levélcimiinkre kérjik elkildeni, legkésébb 2013.
szeptember 30-ig: 6635 Szegvar, Korégy u. 69. Magyar
Lupus Egyestilet Kdszonjlik eldre is segitségét!

ALAIRASGYUITES
Aldirasgylijtést kezdeményeztiink, egy kozos cél

érdekében. Kezdeményezéstinkkel azt szeretnénk elérni,
hogy az egészségbiztosité finanszirozza a lupusz
betegek részére a korszerli biologiai (célzott)
terapias gyogyszerkészitményeket. Jelenleg orvosi
javaslat mellett csak egyedi méltanyossag alapjan lehet
igényelni ezeket a gyogyszereket. Szeretnénk, ha ezek a
gyogyszerek valéban elérhetéek lennének az SLE betegek
részére. Ha kezdeményezéstinkkel egyetért, kérjik toltse
ki az oldal aljan talalhaté alairasgydijté lapot, vagja ki, s
kiildje vissza levélcimiinkre: 6635 Szegvar, Koérogy u. 69.
Magyar Lupus Egyesulet. A nyomtatvanyt betegféru-
mainkon is at tudjuk venni.
NOR-OIL $zUzZ LAZACOLA)

Vizsgélatok igazoljgk, hogy a Lupusz és a  Sjogren-
szindréma bizonyos tiineteinek enyhitésére és az immun-
rendszer erdsitésére kivald hatassal vannak az Omega-3

Név:

keim:

| Datum:

|
| Alairas:
|
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és az Omega-7 zsirsavak. Az Eszak-Norvégiaban, ellendr-
z0tt korilmények kozott tenyésztett lazacok és a beldliik
finomitas nélkdli eljarassal (max. 90°C-on és max. 2
percig hékezelt) kinyert NOR-OIL Szliz Lazacolaj az egyik
legjobb Omega-3 és Omega-7 zsirsavforras. Az emlitett
finomitds nélkiili eljarasnak koszonhetden akar 9-szer
hatékonyabban szivédik fel a szervezetben, mint a
kereskedelmi forgalomban kaphaté 18/12-es EPA/DHA
arannyal rendelkezé finomitott halolajok. Azért, hogy a
fenti betegségben szenveddk kiprébalhassak a NOR-OIL
Szliz Lazacolaj jotékony hatasait, a gyartd kedvezményt
nyGjt tagjainknak, melynek mértéke 10%, és 2 termék
rendelése esetén a kiszallitas dijtalan. Rendelés és bévebb
informaciok a termékekrél a www.nor-oil.hu webolda-
lon. A kedvezmény érvényesitéséhez haszndlja ezt a
Kupon-kédot: Lupusz2013.
BETEGFORUMOK 2013-BAN

Ebben az évben hdrom alkalommal szerveziink mindenki
szamara ingyenesen latogathaté betegforumokat a
kovetkezd idSpontokban: aprilis 6., szeptember 28. és
november 23. Ezek az idépontok szombati napok, s a
betegférumaink mindharom idépontban  délutan 13
orakor kezdédnek, s kb. 17 éraig tartanak. A részletes
programokat folyamatosan kozoljlk kiadvanyainkon és
weboldalunkon.

Kellemes Husvéti Unnepeket kivanok!

Tungil zoudu
Purgel Zoltan elndk

.

KOZHASZNU SZERVEZET

|

I

o Levélcim: 6635 Szegvar, Korogy u. 69. :
o Telefon / fax: (63)364-400 i
® E-mail: info@lupusz.hu :
|

|

|

|

|

wwwautoimmunhu - wwwislehu
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Alairasgyujto lap)

Alairasommal tamogatom a Magyar Lupus Egyes[]let:
azon kezdeményezését, hogy a lupus (Szisztémas lupus |
erythematosus) betegségben szenvedék ne orvosi|
javaslat + egyedi méltanyossag szerint igényelhessék, |
hanem csak és kizarélag orvosi javaslat alapjan|
juthassanak hozza biologiai (célzott) terapias hatéanyagu !
gyogyszerekhez. :

|
| Kérjiik visszakiildeni 2013. szeptember 30-ig a Magyar Lupus Egyesiilet levélcimére: 6635 Szegvar, Korogy u. 69 A nyomtatvany betegforumainkon is atadhato! |



SZJA kedvezm

Az Osszevont addalap addjat csokkenti a sulyos
fogyatékkal él6 maganszemélynél az errdl szél6 igazolas
alapjan a fogyatékkal valé élet kezdS napjanak
hénapjatol ezen éllapot fenndlldsa idején havonta, az
addév elsé napjan érvényes havi minimalbér 5 %-anak
megfelelS 6sszeg.

Az 0Osszevont adoalap addjat csokkents 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 él, és ez kilon
jogszabalyban foglaltak szerint megallapitasra kerilt. A
lupusz (SLE) betegség szerepel a mellékletben! A
kedvezmény igénybe vételére jogosult az a személy is, aki
fogyatékossagi tdamogatasban részestl. A kedvezmény
igénybevétele szempontjabdl a sdlyos fogyatéknak

y SLE-s betegeknek is

mindsulS betegség, illetve fogyaték megallapitasara, és az
allapot végleges, vagy atmeneti jellegének meghatarozasa
szakambulancia, vagy kérhazi osztaly szakorvosa jogosult.

Az errdl sz0l6 igazolast tehat a szakambulancia
szakorvosa, vagy a jogosultsagot megallapité szakorvosi
dokumentacié alapjan a beteg haziorvosa Adllitja ki. Az
ideiglenes igazolast évente kell kidllitani, az adoéévben
fennall6 stlyos fogyatékot megalapozd betegségrdl, illetve
a fogyatékrol Ha a fogyaték véglegessége kerllt
megallapitasra, akkor végleges igazolas kertil kiallitasra.

Tehét a dolgozd (SZA-t fizetd) SLE-s betegek szerezzék
be az alabbi igazolast haziorvosuktdl, s jelezzék
kényvel6jiknek, hogy a kedvezményt igénybe
szeretnék venni. (Ugy tudjuk, hogy ezt 5 évre
visszamendleg is lehet érvényesiteni) Ez a kedvezmény
havonta legalabb 4-5000 Ft kezdezményt jelent az
SLE betegeknek.

| 335/2009. (XII. 29.) Korm. rendelet az 6sszevont adéalap adéjat csokkenté kedvezmény igénybevétele szempontjabol i
| sulyos fogyatékossagnak mindsiilé betegségekrél. |
| M32 szisztémas lupus erythematosus + M320 Gybgyszer kivaltotta szisztémas lupus erythematosus + M321Szisztémas lupus erythematosus |
| szerv és szervrendszer érintettségével - M328 Szisztémas lupus erythematosus egyéb formai - M329 Szisztémas lupus erythematosus k.m.n. |

Orvosi igazolas

- A sulyosan fogyatékos személy

Adodazonosito jel:

0 Végleges

Az igazolas kiallitasanak datuma:

talalhat6 a www.lupusz.hu/adokedvezmeny/ weboldalon.

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet hirlevele

Az igazolas kiallitasat megalapozé szakorvosi dokumentacié kiadasanak datuma:

*A sulyos fogyatékossag véglegességének vagy ideiglenes jellegének megallapitasa:

Az igazolast kiallitoé szakorvos alairasa, bélyegzdje
* Asulyos fogyatékossag véglegességének vagy ideiglenes jellegének megallapitasa a fent megnevezett betegségek esetében: végleges.
+ Ezt a nyomtatvanyt készitette a Magyar Lupus Egyestilet. A torvényrdl, az addkedvezményrdl, a betegségek listajarol tovabbi informacio

+ A Kr. mellékletében meghatarozott betegség, illetve fogyatékossag megallapitasara és az allapot végleges vagy atmeneti jellegének
meghatarozasara szakambulancia vagy kérhazi osztaly szakorvosa jogosult.

A kedvezmény igénybevételéhez sziikséges igazolast a személyi jovedelemadé bevalldshoz sem eredeti, sem masolati példanyban nem kell
csatolni, azt eléviilési idén belll a bevallas masodpéldanyaval egyttt meg kell rizni.
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Onkénteseket keresiink!

A Magyar Lupus Egyesiilet 6nkénteseket keres céljai
eléréséhez, az autoimmun betegeket segité kdzhasznl
szolgéltatasainak még magasabb szintre emeléséhez.
Olyan 18 év feletti munkatarsakat kerestink, akik
masokért (s nemcsak magaért és csaladjaért, hanem) a
magyar autoimmun betegek kozosségéért cselekedni
képesek, s akik hisznek az ©nként masok javara
ellenszolgaltatas nélkill végzett munka fontos-
sagaban.
Az onkéntes munkaért civil szervezetink nem tud
ellenszolgaltatast (fizetést) nytijtani. Az egyesiiletiinkhdz
csatlakozd ~ Onkéntesekkel szerzédést kétiink, s az
elvégzett munkardl igazolast allitunk ki.

Az alébbi feladatok elvégzéséhez keresiink

munkatarsakat:

1. Plakatok kihelyezése
Egyestiletink egy szdzalékos plakatjainak kihelyezése
forgalmas kozterileteken (hirdetétablak, tomegkozlekedé-
si megallok, egészségiigyi intézmények, stb...), elsésorban
Budapesten.
2. Magyar-angol forditas
Weboldalainkat szeretnél minél tdbb angol nyelv(i tarta-
lommal ellatni, s ehhez keresiink olyan munkatarsakat,
akik tapasztalt angol nyelvtudassal rendelkeznek. A
munka elvégzéséhez sajat szamitogép szikséges, a
kapcsolattartas civil szervezettinkkel e-mailen torténik.
3. Nemzetkozi kapcsolattarto
Szeretnénk eurdpai nemzetkdzi kapcsolatainkat tovabb
erGsiteni, s Uj tengerentdli kapcsolatokat kialakitani mas
lupus szervezetekkel. Ehhez keresiink olyan munkatér-
sakat, akik az angol nyelv(i levelezés és kapcsolatépités
mellett kiilfoldi konferencidkon és értekezleteken is részt
vennének. Elsésorban olyan lupusz betegségben szenvedd
onkéntesek jelentkezését varjuk, akik nem csak onalléan,
hanem team-ben is dolgozni tudnak.
4. Adatbazis gydjtés
Otthon, sajat szamitégépen, Excel programban
végezhet6 munkdra keresiink onkénteseket, az internet
segitségével végezhet6 adatbézis gylijtési feladatokra.
Ezzel a feladattal civil szervezetiink még tobb orvos- és
tdmogatd partnert szeretne megcélozni. Szeretnénk, ha
ingyenes kiadvanyaink partner orvosainkon keresztll még
tobb autoimmun beteghez .eljutnanak, s szeretnénk
leendd tAmogatokat is felkutatni.
5. Tagnyilvantartas
Tagnyilvantarté rendszeriinkon hamarosan fejlesztéseket
hajtunk végre, igy gyorsabba valhat a tagfelvétel is.
Olyan munkatarsat kerestink, akik sajat szamitégépén
egy internetes felllletre belépve koordinidlnd az dj és
leend6 tagok adatait, tagdijfizetését, a tagsaggal
kapcsolatos egyéb ligyek intézését. A munka elvégzésé-
hez sajat szamitogép szikséges, a kapcsolattartas civil

Lepke

szervezetlinkkel e-mailen torténik.

6. Terileti képviselé

Olyan tertileti képvisel§ munkatarsakat kerestink, akik
lupusz betegségben szenvednek, s egyesiiletiink tagjai.
Feladatuk a hozzajuk forduld lupusz betegek ingyenes
segitése (orvos ajanlas, egyesuleti informaciok, sajat
tapasztalatok, stb). Bevétel orientdlt tevékenység a
képviseldkhoz forduld betegek korében nem végezhetd!
lennének képvisel6 munkatarsak. A munka elvégzéséhez
sajat szamitégép szikséges, a kapcsolattartas civil
szervezetlinkkel e-mailen torténik. Terlleti képviseld
munkatarsunknak lupusz.hu végzédésti  e-mail cimet
biztositunk, s ezt és mobiltelefonjat nyilvanossagra
hozzuk weboldalunkon és nyomtatott kiadvanyainkon.

7. Forrasmenedzsment

Szeretnénk az egyesliletlink ltal alapitott Dr. Kaposi Mér
Alapbdl raszoruld autoimmun betegek gyégyszerkoltsége-
ihez hozzajarulni. Ahhoz, hogy az Alap el tudjon indulni,
magyarorszagi és kiilfoldi tamogatokra van sziikséguink.
Olyan munkatarsat kerestink, aki levélben megkeres
lehetséges tamogaté maganszemélyeket és vallalkoza-
sokat, esetleges személyes talalkozékon részt tud venni.
(A felmerilS koltségeket megtériti egyestletiink.) Varjuk
tapasztalt és lelkes oOnkéntesek jelentkezését erre a
feladatra!

8. ,Minden mas"

Elsésorban tagjaink javaslatait varjuk olyan Uj szolgél-
tatasok megvalésitasahoz, amely még nem elérhetd
magyar autoimmun betegek szamara. Ha gy latja, hogy
meg tud egy 6nall6 — az autoimmun betegeket segité —
projektet valdsitani egyesiiletiink keretein beldl, irja meg
otletét, s jelentkezzen elérhetdségeinken!

Az egyes feladatokra jelentkezni lehet a Magyar
Lupus Egyesiilet elnokénél - Purgel Zoltannal - a
zoltan@purgel.hu e-mail cimen vagy a (30)349-1100
mobilszamon.

,Sokunkat a hitiink, meggy6zédésiink. Sokan azért vallalnak
onkéntes munkdt, mert j6, nagyon j6 egy kozosséghez
tartozni, amely hasznos, értelmes célokat kovet, s amellyel a
leendé onkéntes egyetért. Mdsok azért dolgoznak onkéntes-
ként, mert szeretnének egy kozos célt, példaul kornyezetiik
megszépiilését elérni. Megint mdsok szocidlisan érzékenyek,
és a bajba jutottaknak, elesetteknek akarnak segiteni.
Ezerféle motivum alapjdn vdllalhatunk onkéntes munkat,
mdsok javdra, fizetség nélkiil. Csak azt kell tudnunk: ez a
munka is felelésségteljes munka, ezt is jél kell végezni, nem
lehet arra hivatkoznunk, mert nem kapunk ellenszolgdl-
tatdst, ezért csak tessék-ldssék munkdt végziink. Nem, az
onkéntesség és az eredményesség Osszefiigg: szeretnénk
megtapasztalni annak 6romét, hogy idét, tuddst, energiat
dldoztunk arra, amit vdllaltunk.”

L,



Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyestilet
KOZHASZNU SZERVEZET

® Levélcim: 6635 Szegvar, Kérégy u. 69.

® Telefon / fax: (63)364-400

® E-mail: info@lupusz.hu

® Weboldalaink: wwwlupuszhu - wwwautoimmunhu - wwwsle.hu

® Bankszamla szam: 57200062-10027202

© Adészam: 18157860-1-06

Onkéntes szerzédés

Amely létrejott egyrészt a Magyar Lupus Egyesiilet,
székhelye: 6635 Szegvar, Korégy u. 69; addszama:
18157860-1-06; - tovabbiakban: Fogadd szervezet -

helyzetben altalaban elvarhaté legnagyobb gondossag
mellett, rendeltetésének megfeleléen hasznalni,

e muikodtetni.
masrészrdl:
) 6. Szerzdd felek barmelyike az onkéntes jogviszonyt
nev: rendkivili felmondassal is megsztintetheti, amennyiben a
. . masik fél a jelen szerz6désben irt barmely kotelezettségét
anyja neve:

megszegi és a kotelezettség megszegése szandékos vagy
lakeim: silyosan gondatlan magatartdsra vezethet vissza.
Rendkiviili felmondés alapja lehet, ha barmely fél olyan
magatartast tanusit, amely a masik fél szaméra a
jogviszony fenntartasat lehetetlenné teszi.

7 Onkéntes, az 6nkéntes jogviszonyanak fennéllasa alatt
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kozott az alabbiakban meghatarozott feltételek szerint: szervezet jogos érdekeit sérti llyen magatartasnak
1 A felek megallapodnak abban, hogy a Fogado szervezet mindstik
az onkéntes szerzGdés aldirasat kovetden az Onkéntest | - Fogadd szervezetrdl harmadik személy részére

hatérozatlan id6re 6nkéntesként nyilvantartasba veszi. A | informacidk kiadasa,
felek koz6tt onkéntes jogviszony jon létre, melynek | . 3 Fogadé szerezet profilidba tartozd tevékenységet
keretén belill az Onkéntes a Fogadd szervezetnél | sajat nevében torténd végzése,

kozérdeki 6nkéntes tevékenységet végezhet. - az onkéntes munkavégzés helyen kivil olyan

Az dnkeéntes tevékenység felsorolasa: magatartas tanGsitisa, amely nem mélté a Fogadd
szervezet onkénteseihez.

8. Onkéntes tudomésul veszi, hogy munkdjaért
ellenszolgaltatasban (fizetésben) nem részesil, vagy nem
részestilhet.
9 Minden vitas kérdésben, amelyet a jelen szerz6dés nem
rendez, a Fogadd szervezet Szervezeti és Muikodési
Szabélyzata, illetve a Ptk. az Onkéntességre és az
Onkéntesekre vonatkozd rendelkezései, illetve a ,2005. évi
2. A Fogadd szervezet véllalia, hogy az Onkéntesre | IXXXVIIL. Torvény a kozérdekdi onkéntes tevékenységrdl”
vonatkozé tényt vagy adatot csak jogszabélyban elgirt | cimu torvény az iranyado.
esetben adhat ki harmadik személy részére. A szerz6dé felek a jelen megéllapodasban foglaltakat
3. A Fogad6 szervezet kdteles biztositani a munka- | €lolvastak és azt, mint akaratukkal mindenben egyezdt
végzéshez szilkséges feltételeket, minden az énkéntes | irtak ala.
tevékenységével kapcsolatos tajékoztatast és iranyitast. Déatum:
4. Az Onkéntes a tudomésara jutott Fogadé szervezettel
kapcsolatos személyes adatot, Uzleti és egyéb titkot az @ Eoviseldi
I Y. Onkéntes jogviszony megsztinése utan is megdriz. Fogado szervezet kepviseldje
>%Q5. Az Onkéntes kételes a Fogadd szervezet tulajdonét )
1" képez6 vagy hasznalatban 4l targyi eszkézoket az adott Onkéntes

!
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Legutdbbi talalkozénkrol

Az elmilt évi utolsé betegférumunkat, talalkozénkat
december elsején tartottuk az Orszagos Egészségbiztosi-
tasi Pénztar székhazanak elSadétermében. Ez a taldlko-
z6nk rendhagyé volt, hiszen ezen a napon nem
voltak orvosi elSadasok, probaltunk a betegek
részére vidamabb, szérakoztatobb programokat
Osszeallitani. Vendégeink a regisztraciét kovetden
Mikuldscsomagot, frissitét kaptak.

13 ¢6ratdl dijmentes vérnyomasmérésre invitaltuk a ven-
dégeket. Akinek j6 volt a vérnyomasa narancsot kapott
ajandékba, akinek rossz volt citromot - ezzel szerettiik
volna felhivni a betegek figyelmét a helyes vérnyomas
bedllitasara, és a rendszeres vérnyomas ellenérzésre. A
betegek részére vérnyomds naplét adtunk. A
vérnyomasmérésben Tiiske Anita segitett, koszonet érte!
A masodik programunkat meghivénkban is meglepetés
programkeént hirdettiik meg - és tényleg az is volt, hiszen
Partos GCsilla - a médiakbdl is jol ismert - miivészné volt
vendégtink. Gsilla is autoimmun betegséggel él egyiitt,
ordiltink, hogy - hosszli egyeztetéseket kovetden -
elfogadta felkéréstinket, s vendégll lathattuk. Csilla
nagyon sok j6 tanaccsal latott el benntinket, egy vidam,
emlékezetes beszélgetésnek lehettiink részesei. A
program végén egy kozos csoportképet készitettiink,
amelyet nagyitva is meg lehet tekinteni lentebb.
Harmadik programunk a |Il. Hevér Krisztina Dij
eredményhirdetése volt. Varga Gabor alelndk ismertette
a beérkezett palyazatokat, a zstirizés menetét, és végiil a
dijazott palyamunkat. A Il. Hevér Krisztina Dijat Csajagi

Lepke

lldik6 nyerte, gratulalunk nekil A dijazott palyamunkaja
megtekinthetd Pillangd ciml magazinunk 2012/1.
lapszamaban. A zsdri tagjai voltak a Magyar Lupus
Egyestilet elndkségének tagjai Purgel Zoltan, Varga
Gabor és Balazs Henrietta. A zs(ri gy dontott, hogy a
dijat megnyeré Csajagi lidiké mellett a tovabbi 5 6§
nevezSt is ajandékban részesiti hiszen a Il. Hevér
Krisztina Dijra szinvonalas palyamunkak érkeztek. Az 6t
6 nevezd ajandékcsomagot kapott.

Koévetkez6 programunk a Lupusz Kviz jatékunk
eredményhirdetése és ajandéksorsolasa volt. Errdl a
programunkrél egy nagyobb tartalml Gsszefoglaldt
készitettiink, amely megtekinthetd a 10. oldalon.

Otodik programunk a Lupusz - ahogy én latom
nemzetkozi fotopalyazatunk eredményhirdetése volt.
Purgel Zoltan, a zs(ri elndke ismertette a fotépalyazat
zstirizését, eredményeit, elmondta, hogy ez a kezdemé-
nyezés a vilagon egyedilall, hiszen egyetlen fotépalyazat
témaja sem volt még ez a ritka autoimmun betegség.
Legutolsé programunk az ,egyeslleti o6ra” volt,
megbeszéltiik az egyestilet hireit, megoldast kerestiink
egymas problémdira.

Ugy gondoljuk, hogy - elképzelésiinknek megfeleléen -
szérakoztatd programokat sikeriilt 6sszedllitanunk az év
utolsé taldlkozojara, s a taldlkozénkon részt vevé betegek
jol érezték magukat.

Szeretném ezdton is megkdszonni Dr. Sélleiné Marki
Maria Féigazgatondnek, hogy egész évben rendelkezé-
siinkre  bocséjtotta az Orszdgos Egészségbiztositasi



Pénztar el6addtermét. Nekiink ez nagy tdmogatas, hiszen
egy kulturdlt és jol megkozelithet§ helyen tudjuk
megtartani betegférumainkat.

Kovetkezd betegférumunk terveink szerint 2013. aprilis
6-an lesz megszokott helysziniinkdn, a részletes program
az elsé oldalon olvashaté.

|

Meglepetés vendégiink: Partos Csilla mUvészné A |l. Hevér Krisztina Dij. E.mlékplaketf atadasa




Lupusz Kviz eredményhirdetés, 6sszefoglalo

A Magyar Lupus Egyesilet 2011 novemberében
kvizjatékot hirdetett. A Lupusz Kviz jatékkal az volt
célunk, hogy aki lupuszos beteg, jobban megismerje
betegségét, aki egészséges annak be tudjuk mutatni ezt a
kort. A Lupusz Kviz négy fordulés volt, a kérdések
folyamatosan jelentek meg Lepke Ujsagban és a
weboldalon. A helyes vélaszokat a nevezési lapon lehetett
bektildeni, s az ajandéksorsolds 2012. december elsején
volt betegférumunkon, az Orszagos Egészségbiztositasi
Pénztar el6adétermében. Sajnos sok hibas valaszt
tartalmazoé nevezési lap érkezett, ezek a jaték szabalyzata
értelmében nem vehettek részt a sorsolason. A Lupusz
Kviz eredményhirdetését és az ajandéksorsolast Turi
Gabriella vezette, segitsége volt Tiiske Anita.

1. Mi torténik egy lupuszos beteg immun- 8. Mit jelent az, hogy a lupusz ,,remisszi-

rendszerében? 6ban” van?

0O A Az immunrendszer tal kevés anti-
testet termel.

B Az immunrendszer antitesteket
termel sajat szervezetének sejtjei
ellen.

0 C A T-limfocitdk nem inditjadk be a
védekezési folyamatot.
2. Melyik a leggyakoribb forméja a lupusz-
nak?
Q A Discoid lupus erythematosus (DLE).
0 B Gydgyszerindukalta lupus (DIL).

X

anélkil tinetmentes.

QO C A ,remisszioban van” kifejezés
annyit jelent, hogy a beteg meg-
gyogyult a lupusz betegséghdl,
tovabbi orvosi ellenérzések nem

O A A ,remisszibban van” kifejezés
annyit jelent, hogy a beteg klinikai
tlinetei rosszabbodtak.

A ,remisszibban van” kifejezés

A helyes valaszokat a lenti tablazatban talaljak. Az
eredményhirdetés utdn kdézel 100000 Ft értékben
sorsoltunk ki ajandékokat. Nagy értékd ajandék
felajanlasokat kaptunk. Csanadiné Horvath Erzsébet
felajanlott az egyik nyertesnek egy balatoni hétvégét
(max. 6 f6 részére) apartmanban. A Szegvar és Vidéke
Takarékszovetkezet - szdmlavezet§ pénzintézetlink -
kettd darab sportéaskat - benne torolkozével és poldval -
ajanlott fel. Ertékes konyvfelajanlasokat kaptunk a
SpringMed Kiado6tdl is.

A nyertesek listaja:

- Autoimmun betegségek c. konyv (a Springmed Kiadd
felajanlasa). Nyerte: Imre Erzsébet. (A nyertes részére az
ajandékot postai tton eljuttattuk.)

14. Melyik laborérték jele az ANA?
Q A Fehérvérsejtszam.
Q B Prothrombinid6.
C Antinuklearis antitest.
15. Fert6z6 betegség a lupusz?

annyit jelent, hogy a beteg klinikai Q A Igen.
tlneteket illetéen jol van, vagy aktu- 0 B Igen, de csak fellangolaskor.
alisan gyogyszeres kezeléssel vagy C Nem.

16. Milyen szinl a Magyar Lupus Egyesiilet
emblémaja?
0 A Z6ld -fekete.
B Piros—fekete.

C Systemas lupus erythematosus (SLE).

3. Az alabbiak koziil melyik igaz a lupusz-

ra?
Q A Alupusz fert6z6 betegség.

B A lupuszra hullamzé betegaktivitas
jellemzé.

0 C Alupusz gyégyithaté betegség.

. 10 lupusz betegbdl 9 nd, 1 férfi. N6knél

mikor gyakoribb a tinetek jelentkezése?
Q A Serdulékor el6tt.

B Serdiil6kor utan.
Q C Idéskorban.

5. Mikor van a Lupusz Vilagnapja?

0 A Marcius 10-én.
B Majus 10-én.
Q0 C Oktober 10-én.

6. Dr. Kaposi Mor nevéhez melyik felisme-

rés kotédik?
A A betegségnek létezik egy tigymond
szisztémas valtozata, amelyet tobb
szervrendszer megbetegedése kisér.

Q0 B A betegség néknél sokkal gyakoribb,
mint férfiaknal.

0 C A betegség érintheti a kézponti
idegrendszert is.

A betegek hany szazalékanal fordul elé
faradékonysag?
QA 21%.
QB 51%.
C 81%.

szukségesek.

9. A vizeletben lévé fehérje minek az elsé

jele?

XA Gyulladas van a vesében.
0 B Gyulladasvana majban.
0 C Gyulladésvan a tid8ben.

10. Miért sziikséges az osteoporosis kezelé-

se lupuszban?

A Mert a tartds szteroid kezelés és a
gyulladas egyarant hajlamositanak
csontritkulasra.

0 B Mert a kalcium csokkenti a betegség
aktivitasat.

0 C Mert a D3 vitamin jotékony hatassal
van a bérre.

1. Az SLE betegeknél milyen aranyban

fordul el6 veseérintettség?

A Minden mésodik betegnél.
0 B Minden harmadik betegnél.
0 C Minden negyedik betegnél.

12. Az alabbi harom gyogyszer koziil melyik

nem kifejezetten az SLE-s betegek
terapiajahozvalo?
0 A Medrol (methylprednisolone).
B Kalmopyrin (acetylsalicylic acid).
QO C Imuran (azathioprine).

13. A lupusznak melyik a leggyakoribb

bértiinete?

A Pillango alaku kittés az arcon.
QO B Farkas alakd kittés a hason.
QO C Lepke alakd kittés a kézfejen.

Lepke

Q C Lila—fekete.

17. Az emelkedett kreatinin szint melyik

belsé szerv elégtelenségét jelzi a vér-
vizsgalatnal?
A Vese.
0B M4
Q C Hasnyalmirigy.

18. Milyen betegségnek tartottak a mult

szazadban a lupuszt?

A Borpirral jaré gyulladasos bérbeteg-
ségnek.

QO B Hastifusznak.
Q C Skarlatnak.

19. Mi a neve a Magyar Lupus Egyesulet

magazinjanak?
QO A Placebo.
QO B Patika.

X(c rillangs.
20. Melyik népszerl TV-filmsorozat f6sze-

repl6 orvosanak , kedvenc betegsége” a
lupusz?
O A Aklinika (Brinkmann professzor).

B Doktor House (House).

QO C Kdrhaz a varos szélén (Arnost Blazej
doktor).



- Reumatoid artritisz c. kényv (a Springmed Kiadd
felajanlasa). Nyerte: Turi Gabriella. (A nyertes az
ajandékot személyesen vette at.)

- Artrézis ¢ konyv (a Springmed Kiadd felajanlasa).
Nyerte: Bakos llona. (A nyertes az ajandékot
személyesen vette at.)

- Autoimmun betegségek c. konyv (a Springmed Kiadd
felajanlasa). Nyerte: Tuiske Anita. A nyertes az ajandékot
felajanlotta, ezért Gjra sorsoltunk. igy az ajandékot
nyerte: Balazs Henrietta. (A nyertes az ajandékot
személyesen vette at.)

- Partos Gsilla: LéleKut c. verseskdnyve (@ Magyar Lupus
Egyesilet felajanlasa). Nyerte: Kemény Gsilla. (A nyertes
az ajandékot személyesen vette at.)

- Partos Csilla: LéleKuat c. verseskdnyve (a Magyar Lupus
Egyesilet felajanlasa). Nyerte: Opitz Karolyné. (A
nyertes az ajandékot személyesen vette at.)

- Partos Csilla: LéleKut c. verseskdnyve (@ Magyar Lupus
Egyesilet felajanlasa). Nyerte: Bera Istvanné. (A nyertes
az ajandékot személyesen vette at.)

- Digitalis lazméré (a Magyar Lupus Egyesiilet
felajanlasa). Nyerte: Jozsef Erndné. (A nyertes az
ajandékot személyesen vette at.)

- Digitalis lazméré (a Magyar Lupus Egyesiilet
felajanlasa). Nyerte: Dékéany Jozsefné. (A nyertes részére
az ajandékot postai ton eljuttattuk.)

- Czeizel Endre: Elet leltar c. konyve (a Magyar Lupus
Egyesiilet felajanlasa). Nyerte: Janovszki Agnes. (A
nyertes az ajandékot személyesen vette at.)

- Czeizel Endre: Elet leltar c. kdnyve (a Magyar Lupus
Egyesilet felajanldsa). Nyerte: Bagdi Hajnalka. (A
nyertes részére az ajandékot postai tton eljuttattuk.)

- 1GB-os pendrive (Purgel Zoltdn felajanlasa). Nyerte:
Hack Edit. (A nyertes részére az ajandékot postai Uton
eljuttattuk.)

- Sporttaska, benne torolkozé és pdlo (a Szegvar és
Vidéke Takarékszovetkezet felajanlasa). Nyerte: Tizedes
Nikolett. (A nyertes részére az ajandékot postai Uton
eljuttattuk.)

- Sporttaska, benne torolkozé és pdlo (a Szegvar és
Vidéke Takarékszovetkezet felajanlasa). Nyerte: Zarand
Attilané. (A nyertes az ajandékot személyesen vette at.)
- Balatoni hétvége, Balatonkeresztir, apartman max. 6 f&
részére 2 éjszakara, el6 vagy utészezonban (Csanadiné
Horvath Erzsébet felajanlasa). Nyerte: Krecsak Monika.
(A nyertes az ajandékot személyesen vette at)
- Omron digitalis vérnyomasméré (a Magyar Lupus
Egyestilet felajanlésa), fédij. Nyerte: Dobos Eva. (A
nyertes az ajandékot személyesen vette at.)
Koszonjuk, hogy sokan részt vettek a Lupusz Kvizen, s
kilon koszonjik tamogaténknak az értékes ajandékokat!
A 2012, december elsejei eredményhirdetésrél és
ajandéksorsolasrél  videodfelvétel is  készilt, mely
weboldalunkon és DVD-nken is megtekinthetd.

A Lupusz Kviz nem johetett volna Iétre tdmogatdink nélkul:

SIEGVAR £5 VIDEKE Csanadiné
Horvath
Erzsébet

Purgel

Schopper Gabriella
Zoltan i

Magyar Lupus Egyesilet
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Osszefoglald fotokiallitasunk megnyitéjardl

2012. december 29-én (szombaton) 14 6rakor volt a
,Lupusz -- ahogy én latom" cimdi fotékiallitas megnyitdja
Budapesten, a WestEnd City Centerben.

A vilagon egyedulalioként a Magyar Lupus Egyesilet
jelentetett meg olyan tematikus fotépdlyazatot, amelyre
olyan fotokat vartak, amelyek egy ritka autoimmun
betegség tlineteivel, jelképeivel kapcsolatosak. A
palyazatra sok nevezés érkezett annak ellenére, hogy a
témakor nehéz volt. A fotdkat kivald, nemzetkozileg | |
elismert fotomtivészek zstrizték. Demjan Sandor --
Magyarorszag egyik legismertebb és legelismertebb --
tdmogatta a Magyar Lupus Egyesilet elképzelését, s
hozzajarult ahhoz, hogy a kiallitds bevasarlokézpontjaban,
a Westend City Centerben legyen. A fotdkiallitast egy
olyan kivalé muivészn nyitotta meg, aki autoimmun
betegséggel él egyitt. O Partos Csilla, szamtalan hir
jelent meg Réla az elmdlt idében.

Aki nem latta a kidllitott képeket, megtekinthetd legtijabb
Pillangd magazinunkban és Facebook oldalunkon:
www.facebook.com/lupuszegyesulet.

A fotokat Toth Péter készitette.




Egy szazalék
rendelkezd nyilatkozat 2013.

Felhivas

Szeretnénk kérni azon személyek jelentkezését, akik az elmdlt
évben addjuk egy szazalékat a Magyar Lupus Egyesiletnek
ajanlottak  fel, s JErtesités a rendelkezé nyilatkozat
érvénytelenségérdl” targyl levelet kaptak a Nemzeti Ado- és
Vamhivataltol Egy tagunk jelentkezett nalunk, hogy egy ilyen
levelet kapott, s levélben az addhatésag arrél tajékoztatja az

addzot, hogy egyesiletiink nem felel meg a térvényben eldirt
feltételeknek, s igy nem teljesithetd a felajanlas. Ezt a levelet az
adohatosag tévedésbdl kildhette ki néhany felajanlénknak, hiszen
civil szervezetiink minden toérvényi feltételeknek megfelel
alapitasa ota. Kérjuk, hogy jelentkezzenek azon személyek, akik
ilyen levelet kaptak az adohatésagtél Purgel Zoltan elndknél, a
(30)349-100 telefonszamon, vagy a zoltan@purgelhu e-mail
cimen, szeretnénk fellilvizsgalati eljarast kérni az adbhat6sagtol.
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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.

+ 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: 2013. februar 25.
- Onadézok: 2013. majus 1.
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Lepke kiadvanyunkhoz mellékeltiink plakatot, melyen az
egy szazalékos felhivasunk lathaté. Kérek minden tagot,
betegtarsat, hogy a plakat legaljanal vagjon be a
szaggatott vonal mentén, s igy tegye ki olyan helyre,
ahol sokan megfordulnak. (A plakat kihelyezése el6tt
nézze meg, hogy az adott helyre ki lehet-e plakatot
tenni) EzGton is kdszondk minden segitséget!




Tamogassa a Magyar Lupus Egyesiiletet!

Egyestiletink céljai megvaldsitasdhoz szivesen fogad
anyagi tamogatast. Amennyiben lehetdsége van arra,
hogy egyedi mértékli pénzbefizetéssel tdmogassa a
Magyar Lupus Egyeslletet.

+ Adomanyozas kozvetlen bankszamlaszamra:

Schopper Gabriella Alap: 57200062-10027202
Tamogatott cél: betegférumok, Lepke és Pillangd
Ujsagok, tajékoztaté kiadvanyok, weboldal, egyéb
programok.

Dr. Kaposi Mér Alap: 57200062-10031858
Tamogatott cél: raszoruld autoimmun betegségben
szenveddk  gydgyszerkoltségeihez valé hozzajarulas
palyazat dtjan.

+ Adomanyozas postai utalvanyon

Amennyiben nem rendelkezik bankszamlaszammal,
barmelyik Postan - belfoldi postautalvanyon - befizethet
egyedi mértékli pénzadomanyt. Az utalvany felvételekor
a Posta feladasi dijat szamit fel, melynek mértéke
megtaldlhatd weblapjukon: wwwposta.hu A cimzett
mezébe ne egyesiletiink levélcimét, hanem a
Schopper Gabriella Alap vagy a Dr. Kaposi Mér Alap
kozvetlen bankszdmlaszdmat és a Posta irdnyitészamat
adja meg:

Schopper Gabriella Alap tamogatasa esetén:
57200062-10027202, 1910 Budapest

Dr. Kaposi Mo6r Alap tamogatasa esetén:
57200062-10031858, 1910 Budapest

+ Telefonvonal hivasaval

Bruttd 250 Ft-ot tud adomanyozni egyestiletiinknek, ha
felhivja a 13600-at, s megadja a 43-as kodot! A harom
legnagyobb hazai mobil- és tavkdzlési szolgaltatd
(Magyar Telekom Nyrt., Telenor Magyarorszag Zrt,,
Vodafone Magyarorszag Zrt.) el6fizetdi tudjak hasznalni e
szolgéltatast. A telefonvonalas adomanyozasi
lehetéség a NIOK Alapitvany tamogatasaval valésult
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A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet hirlevele

+ Online bankkartyas adomanyozas

A
& otpbank |

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

Express. Az internetes fizetés biztonsdganak tovébbi
novelése érdekében az OTP Bank bevezette a Verified by
Visa / MasterCard Secure Code (VbV/MSC)
szolgéltatast. Az online adomanyozasi lehetdség a
NIOK Alapitvany és az OTP Bank tamogatasaval
valésult meg. Kérjik, hogy az online adomanyozéasnal a
+Megjegyzés" rovatba irja be, hogy pénzadomanyat a Dr.
Kaposi Mor Alapba vagy a Schopper Gabriella
Alapba kivanja felajanlani. (Ha Uresen hagyja a mezét,
akkor adomdnybdl 50-50%-ban részesil a Dr. Kaposi
Mér Alap és a Schopper Gabriella Alap.)
Bankkartyas adomanyozas:
www.lupusz.hu/adomanyozas/

A vilag legnépszertibb onine fizetési rendszerén is
adomanyozhat egyesiletiinknek. Elfogadott
bankkartyak: Visa (egyes Electron kartydk is),
EuroCard/MasterCard dombornyomott, American
Express, egyéb bank- és hitelkartyatipusok. PayPal-en
érkez6 pénzadomanyoknal 50-50% mértékben
részesil a Dr. Kaposi Moér Alap és a Schopper
Gabriella Alap.

+ PayPal

PayPal adomanyozas:

www.lupusz.hu/adomanyozas/
- Adomanylada
Betegforumaink helyszinén elhelyezett adomanyladaba
torténd pénzbedobéssal is tamogathatja kdzhasznu
szervezetlinket.
Az adoményladankba gydjtott pénzadoményokbdl
50-50% mértékben részesiil a Dr. Kaposi Mér Alap
és a Schopper Gabriella Alap.
Az adomany beérkezését kovetden igazolast allitunk ki az
adomanyozasrél és postan kikdldjik. (Amennyiben az
adomanyozaskor nem ismerjik az adomanyozé nevét,
cimét, sajnos igazolast sem tudunk kildeni) Ha banki
atutalassal kivan pénzt kildeni, kérjik levélben, faxon,
telefonon vagy e-mailben adja meg adatait, hogy az
igazolast kidllithassuk.
Ez(ton is koészonjik valamennyi nagylelkii adoma-

nyozoénk tamogatasat!



Eseménynaptér 2013. Tervezett programok és kiadvanyok.

Marcius 5. Lepke kiadvanyunk 2013/1. szamanak megjelenése

1330 — 1700 érdig: Betegférum (Budapest OEP székhdz, 2 orvosi el6adas,
kozgyules Egyeslleti 6ra.)

Programjaink ingyenesek, a valtozas jogat fenntartjuk!

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, Korégy u. 69. « Telefon / fax: (63)364-400
Web: wwwlupuszhu - wwwautoimmunhu + wwwslehu « E-mail: info@lupusz.hu
Adoészam: 18157860-1-06 - Bankszamla szam: 57200062-10027202

© Elndk: Purgel Zoltan ((63)364-400, (30)349-1100 + E-mail: zoli@lupusz.hu
© Alelndk, nemzetkozi kapcsolattart6: Varga Gabor ((30)341-3991 + E-mail: gabor@Iupusz.hu
© Alelnok, nemzetkozi kapcsolattart6: Balazs Henrietta ((20)3963-874 - E-mail: henrietta@lupusz.hu
& MRE képviseld: Simon Mari ((30)2941-315 - E-mail: mari@lupusz.hu
Képvisel6k
9 Balogh Regina Maria - KAPOSVAR - ((20)5839-045 - E-mail: regina@lupusz.hu
$Bera Istvanné (llona) - KECSKEMET - ((30)4472-528 - E-mail: ilona@lupusz.hu
© Kemény Gsilla + BUDAPEST - ((20)5758-984 -+ E-mail: csilla@lupusz.hu
© Kemény Janosné (Klari) -+ BUDAPEST * ((30)6957-254 - E-mail: klari@lupusz.hu
9 Reszegi Tiinde - DEBRECEN - ((30)771-3813 - E-mail: tunde@lupusz.hu
$Dr. Szovényiné Fazekas Gyongyi + DIOSD - ((30)9417-245 - E-mail: gyongyi@lupuszhu
©Turi Gabriella -+ BAJA + ((20)9908-273 - E-mail: gabi@lupusz.hu
Segitség kérhetd

© Képviseldinktdl telefonon, e-mailben vagy akar személyesen is.
© Weblapunk (wwwlupusz.hu wwwautoimmunhu wwwslehu) Térsalgd rovataban.

Feliigyel6 Bizottsag tagjai

Bera Istvanné - Cserkoné Mészaros Erzsébet - Krizsan Maria < Opitz Karolyné - Zarand Attilané

Szocidlis Bizottsag tagjai

Fiizesréti Laszloné - Cseresnyés Gyorgyné - Dr. Kiss Zsofia - Janovszki Agnes - Papp Ferencné

Dr. Kaposi Mor Alap bankszamla szama

57200062-10031858 (Szegvar és Vidéke Takarékszovetkezet)
N http://wwwfacebookcom/lupuszegyesulet < CIWIW - httpy//iwiwhu/lupusz Ynu http://www.youtube.com/user/LupusHungary 'a
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