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Kedves Betegtarsaink!

Szeretnénk egyestletiink tagjait tdjékoztatni az egyesilet életében - az elmult id6szakban - bekévetkezett valtozasokrdl. Mint az
mindenki elSttismert, Schopper Gabika a Magyar Lupus Egyestlet alapitdja és elntke sajnos tavaly elhunyt. Azota az egyesiilet vezetése és
mukodése nehézkes volt.

2007. marcius 27-én tartottuk kozgytlésinket, melyrél szeretnénk Onéket tajékoztatni. Elsé napirendi pont az egyesiilet
alapszabalyanak médositasa volt, melynek célja az egyszeriibb mikodési feltételek megfogalmazasa volt. A kézgyilés altal elfogadott
4j alapszabaly jelenleg a Févarosi Birdsagon van. Amintazt a birdsag elfogadja k6zzétessziik az egyesilet honlapjan. Kévetkezs napirendi
pontunk az elndkvalasztas volt. Mivel a kzgytlésig nem fogadta el senki a felkérést erre a poziciora, Cseresznyés Gyorgyné, Rozsika a
kozgytilés levezetd elndke javaslatot tett az egyestilet megsziintetésére. Erre nem szamitottunk, débbenet tilt az arcokon, kezdetben siri
csend a teremben. Mindenki végiggondolta, hogy ez a nagy multd egyestilet mit jelent szamara, mennyi segitséget, mennyi tamaszt. Nem
beszélve arrdl, hogy Schopper Gabika 6nfelaldozé - gyakran erején feliili - munkajat nem hagyhatjuk elveszni. Tébbiinknek kénnybe
labadt a szeme. Tébben kérték tarsaikat vallaljak el a pozicit, de senki sem érezte magat elég erésnek erre a nehéz, felelésségteljes
poziciéra. Hosszas vivodas utan Purgel Zoltan kért sz6t. Elmondta, hogy 6sszefogassal meg tudjuk menteni az egyestiletet, s amennyiben
két aktiv alelnék segiti munkajat 6 felvallalja az elndki tisztséget. Ismét biztattuk egymast, Bona Timea mar el6z6leg jelezte, hogy esetleg
elvallalja ezt a poziciét. Tébben jelentkeztek, hogy segitenék az elnékség munkajat, végil Fuzesréti Laszloné, Marika jelentkezett az
alelnéki posztra. A kézgyllés valamennyi elndkségi tagot egyhangu igen szavazattal megvalasztotta. Most minden erénkkel azon
taradozunk, hogy az elmult id6szak hianyossagait potoljuk és biztositsuk az egyesilet tovabbi mikodését, keressik a lehet6ségeket,
palyazati kiirasokat, melyek anyagi timogatast nydjtananak.

Mivel az egyestilet konyvelési anyagaiban nem talaltunk tagnyilvantartast, ezért arra szeretnénk kérni tagjainkat, hogy toltsék ki a
mellékelt ,, Tagbelépési nyilatkozatot”. Az egyesiilet 4j alapszabalya szerint haromféle tagsagilehetSség létezik.

* 1. Aktivtag

Aktiv tagként els6sorban azoknak a jelentkezését varjuk, akik sziikség esetén tudjak egyestletiink munkajat segiteni, részt tudnak

venni kézgytléseinken, s elfogadjak egyesiiletink alapszabalyat.

* 2. Tamogato tag

Tamogaté tagként mindazon személyek jelentkezését varjuk, akik elfogadjak egyesiiletiink alapszabalyat. A timogaté tagoknak nem

fontos az aktiv részvétel.

* 3.Tiszteletbeli tagsag

Tiszteletbeli tagoknak a kézgytlés jeldl olyan orvosokat, akik munkajukkal segitik egyesiiletiinket.
Egyesiletlink éves tagdijanak Osszegét kozgytlésiinkon felilvizsgaltuk, s - a kdzel 10 éve megallapitott - 1200 Ft-r61 1800 Ft-ra emeltik. A
tagdijat a mellékelt készpénzatutaldsi megbizason is ki lehet egyenliteni. Tovabbra is lehet dtutaldssal a 11715007-20390372 szamlaszamra
teljesiteni, de barmely OTP Fidkban is befizethets erre a szamlaszamra a tagdij.

Jelenlegi cimlistank nagyon elavult. Tébb levél visszaérkezik hozzank ,,Ismeretlen” postai jelzéssel. A Postatél megtudtuk, hogy ennek
okalehet cimvaltozas, vagy hidnyos (pl. emelet, ajtd, stb.) cim. Ugy érezzik, nem minden levelink ,,ér célba”, ezért szeretnénk egy teljesen
4j cimlistat késziteni. Mellékeliink egy ,,Adategyeztet6 lapot”. Kérjiik, hogy aki tovabbra is igényt tart (ingyenes) tajékoztatd
kiadvanyainkra (kiadvanyok, tjsag, meghivé a talalkozora, stb.), a nyomtatvanyt kit6ltve kiildje vissza levélcimiinkre. A
jovében CSAK azoknak tudunk tajékoztatoinkbdl kiildeni, akik visszajuttatjak e lapot! (Legkozelebbi talalkozonkon is atvessziik e
lapot.) Egyre tobb haztartasban van Internet. Kérjik, hogy akinek van e-mail cime, ne igényelje postai uton tajékoztatoinkat. Nagy anyagi
teher egyesiletinknek az egyre emelked6 postakoltség, E-mailben is minden tdjékoztatot elkiildiink, s6t gyorsabban oda is ér mint a
hagyomanyos levél. (Honlapunkon is lehet kérni e-mailben tajékoztatét.)

Terveink szerint a nydron meg tudjuk jelentetni elsé djsagunkat, melyben neves orvosok irnak majd az SLE-r6l. Varjuk 6Stleteiket, s
azok jelentkezését, akik az Gjsag tartalmanak kialakitdsaban, szerkesztésében részt tudnak venni. Az djsdgot nyomtatott formaban minden
tagunknak ingyenesen elkiildjik. (Azoknak is, akik e-mailben kértek tdjékoztatast!)

Honlapunkon naponta 200-250 oldalletdltést regisztralunk. Akinek van internetezésilehet&sége, latogasson el a www.lupusz.hu vagy
awww.autoimmun.hu cimekre. Tarsalgd rovatunkban gyorsan és knnyen tudjuk egymast segiteni, tapasztalatainkat megosztani.

Végezetiil szeretnénk meghfvni Ont és Kedves Csaladjat talalkozonkra, mely 2007. majus 29-én 13.30 6ratél lesz a megszokott
helyen, Budapesten az ORFI Lukacs Klubjaban. Részletek a mellékelt meghivon. Szeretettel varjuk!
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