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2012/1. + 2012. marcius 5.

a Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyestlet betegforuméra, mely 2012. marcius 31-én
(szombaton) 13.00 - 15.30 draig lesz Budapesten, az Orszagos Egészségbiztositasi
Pénztar székhazanak el6adotermében (Budapest, 13. kerlilet, Vaci Ut 73/A).

Tervezett programok:

13.006ra: Kotetlen beszélgetés, taghelépési lehetdség.

1330¢r: Dr. Szemere Pal emeritus egyetemi tanar (Semmelweis Egyetem) eldadasa
Az antifoszfolipid szindromarol cimmel,

14.156m.‘ SZﬂnet.

14.306a: Dr. Vértes Laszl6 féorvos (a Magyar Orvos- ( #/ ‘j uiM e
torténelmi Tarsasag vezetdségi tagja) elSadasa o~ f é’ ‘g Poszn '
Dr. Kaposi Mér Professzorrol cimmel. J! -~ ‘? ¥ S
1515 6 Szilinet. N/ ﬁﬁm |
15306: A Magyar Lupus Egyesillet kozgydlése. ,’,"‘;&%,,O‘ y
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A Piroska és a farkas cimi szép mesét mindannylan ismerjik. A lupusz betegség viszont tényleg nem mese, az ebben
szenvedd betegeknek életiik vwégéig kiizdenilik kell a farkassal. Egyesiiletink 16 éve alakult azzal a céllal, hogy a lupusz
betegségben srenvedok életfeltételeit javitsa. Kozhaszni szervezetinkben mindenki valoban tarsadalmi munkaban -

fizetség nélkill - vegzi feladatait. Nincs semmi mese, mi becsiletes civil szervezet vagyunk, afelajanlott ado egy szazalékokat

nem a mikadési kbltségek emésztik fel, hanem 100%-ban cél szerinti tevékenysegekre forditjuk, Latogass el weblapunkra,
Ismer] meg bennlinket, s ha azt szeretnéd, hogy egy szizalékod biztosan jé helyre keriiljdn, ajdnld fel nekink!

Adoészamunk:
18157860-1-06

www.lupusz.hu/egyszazalek/




Meghivé kozgydilésiinkre

Tisztelt Tagjaink!

Eziiton értesitem, hogy Alapszabalyunk szerint kozgydlést
hivok Gssze, melyet 2012, marcius 31-én (szombaton)
15.30 orai kezdettel tartunk Budapesten a Vaci it 73/A.
sz. alatt, az Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar
székhazanak eléadétermében.

Amennyiben nincs jelen a meghivott Magyar Lupus
Egyesillet aktiv tagjainak 50%-a plusz egy 5, akkor
ugyanezen a helyszinen és napon 16.00 drakor
ismételten Osszehivom a Kdzgydlést, amely ugyanazon
napirendi  pontokkal a  megjelentek  létszamatal
figgetlenill szavazd és hatirozatképes lesz.

A Kozgyilés tervezett napirendi pontjai
a kovetkezdk:

‘1. Dr. Kaposi Mér Alap megalapitdsa.

A Magyar Lupus Egyesilet 16 éves aktiv miikodés utan
szeretne egy Ujabb célkitizést megvaldsitani A Dr.
Kaposi Mor Alap keretében szeretnénk a raszoruld
autoimmun  betegségben szenveddk gydgyszerkdltsé-
geihez hozzdjarulni. Azokat a betegeket kivanjuk
tamogatni, akik anyagi kéirGlményeik miatt mar az
autoimmun  betegségével  Osszefliged, rendszeresen
szedett gydgyszereit sem tudjak finanszirozni A Dr
Kaposi Mor Alaprol tovdbbi részletek a Lepke 6-7
oldalan, és weboldalunkon. Amennyiben tamogatja a
kizgy(lés, a Dr. Kaposi Mér Alaprél papiralapon, néyvel
szavazunk.

2. Schopper Gabriella Alap megalapitasa.

A Magyar Lupus Egyesillet egy dndlld pénziigyi alapba
gyldjtené azokat az adomdnyckat, amelyekbdl ingyenes
betegforumainkat, Lepke és Pilangd magazinjainkat,
tajékoztatd lkiadvanyainkat, weboldalunkat finansziroz-
nank. Ezt a pénzigyi alapot - egyesiletink alapitdjdrdl,
névadojardl - Schopper Gabriellarol neveznénk el A
Schopper Gabirella Alap megalapitdsdval hatékonyab-
ban tudnank forrasckat gydjteni tajékoztatd jellegi
programijainkhoz. Amennyiben timogatja a kbzgyilés, a
Schopper Gabriella Alaprdl papiralapon,  névvel
szavazunk.

3. Egyesiiletiink 0j alapszabalyanak elfogadasa.

Jelenleg hatdlyban a 2007 szeptember 25—én elfogadott
alapszabalyunk wvan. Az eltelt kbzel 5 év ota szamos
tevékenységgel és szolgaltatassal bévilt egyesiletiink,
viltoztak adataink, s mivel kozhasznl tarsadalmi
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az évi 5000000 Ft-ot ezért az alapszabdlyba bele kel
foglalnunk  Feliigyeld Bizottsigunk mikodését i Uj
alapszabalyunkat kibdvitenénk a Dr. Kaposi Mor
Alappal, a Schopper Gabriella Alappal, a Hevér
Krisztina Dijjal és a Szocidlis Bizottsdg mikodésével
Tervezett U] egységes szerkezetd alapszabalyunk
megtekinthetd weboldalunkon, tagjaink javaslatait az
Ezyesilet elerhetdségeink tudjuk fogadni.

4. Szocialis Bizottsag tagjainak megvalasztasa.

A Dr. Kaposi Mor Alap megalapitasa és alapszabalyunk
véltozdsa miatt meg kel valasztanunk a Szocialis
Bizottsagunk tagjait. A Szocidlis Bizottsag létszima
legalabb négy 16, tagjai feladata a Dr. Kaposi Mor Alap
palyazatara érkezd pdlydzatok elbirdldsa. A Szocialis
Bizottsag tagjai nem részesiilnek tiszteletdijban és egyéb
bér jellegd juttatasban. Aki szeretne a Szocialis Bizottsag
tagja lenni, jelezze szdndékat az Egyesilet elérhetdségein.

5. Feliigyeld Bizottsag tagjainak megvalasztasa.
Alapszabdlyunk valtozdsa miatt meg kell vélasztanunk
Egyesiletink  Feligyelé Bizottsiaganak tagjait. A
Feligyeld Bizottsig létszama legalibb négy fd, feladata,
az Ugyintézd és képviseleti szervidl figgetlendl ellendrizze
az Egyesilet tbrvényes mikodését. A Feligyels
Bizottsag tagjai nem részesiiinek tiszteletdijban és egyéb
bér jellegd juttatdsban  Aki szeretne a Feligyeld
Bizottsag tagja lenni, jelezze szdndékat az Egyesilet
elérhetdségein.

6. Szakmai és pénziigyi beszamold az egyesiilet 2011,
évi gazdalkodasarol, kdzhaszn( tevékenységérdl, a
2011, évi kézhasznusagi jelentés elfogadasa.

A kozhasznisagi jelentés weblapunkrdl letdlthetd.

7 Az Egyesilet 2012, és 2013.evi terveinek
megbeszélése.
Ez a kozgydlées nagyon fontos mérfoldké

egyesiletink  életében. Fontos  dolgokrdl  fogunk
dénteni, ezért kérem, hogy akinek szamit egyesiletink
jovbie, wvegyen részt kozgydléslnkon! Aktlv tagjaink
megjelenésére feltétlen szamitok! A kdzgyllés varhatdan
2 ¢ra hosszlsagl lesz, egy 10 perces sziinetet fogunk
tartani
Budapest, 2012 februdr 27 | T s
Tisztelettel” Purgel Zoltdn elndk



Egyesuleti hirek

Tisztelt tagjaink, Ohvasaink!
Terjedelmi okok miatt most csak rdviden tudok beszamolni egyesdletiink hireirdl.
BETEGFORUM, KOZGYULES
Kivetkezd betegforumunk 2012. marcius 31-én lesz (részletek az 1. oldalon), ezen a napon lesz kizgydlésink is
(részletek a 3 oldalon). Tébb fontos dologrél fogunk donteni, aktiv tagjaink megjelenésére feltétlen szamitok.
Szeretném, ha megalapitandnk a Dr. Kaposi Mor Alapot, melybdl raszoruld autoimmun betegek
gyogyszerkoltségeihez jarulndnk hozza 2013-tdl (Részletek a &-7 oldalon) Egy masik megalapitandd alapbél, -
egyesiletlink  alapitéjardl & névaddjarél elnevezett - Schopper Gabriella Alapbdl egyesilletink eddigi
szolgaltatdsait biztositandnk. Ugy gondolom, hogy igy hatékonyabban tudndnk forrasokat talalni programjainkhoz.
ONKENTESSEG
Szeretném, ha minél tobben csatlakoznanak dnkéntesek egyesiletinkhdz. Otthon, szdmitogépen wvégezhetd
feladatokra kerestink munkatérsakat. Szeretnénk képviseldi halozatunkat bdviteni, tagokat keresiink a megalakulo
Szocidlis- és Feligyeld Bizottsigunkba is Otleteket, véleményeket mindig szivesen fogadok, és varok az
egyesillet elérhetdségein.
BANKKARTYAS ADOMANYOZAS

Sikeres elbirdlasban részesiilt a NIOK Alapitvanyhoz beadott palyazatunk, igy elindulhatott az OTP Bank rendszerén a
bankkartyds adomanyozasi lehetdség. Mar tobb adomanyt kaptunk, sikeresen mikddik ez a szolgaltatas.

LEVEL AZ OEP-NEK
Januarban levelet irtam az OEP-nek, mivel tdbben jelezték felém, hogy a belimumab hatéanyagl( készitmény
Magyarorszagon a gyogyszertarakban kaphato lenne, de meégsem tud kezelSorvosuk hozzaférni, mert csak nagyon
nehezen, egyedi méltanyossag alapjan igényelhetd. Szeretném, ha a részoruld betegek kénnyen hozza tudnanak jutni
ehhez a gydgyszerhez. Levelemben kértem az OEP egylittmikodését.

LEVEL AZ NRSZI-NEK
Levelet irtam Dr. Pésfai Gabor Urnak, a Nemzeti Rehabilitacios és Szocidlis Hivatal féigazgatajanak. Kértem, hogy a
lupusz betegségben szenveddk felilvizsgalatanal olyan szakértd orvosok vizsgdlik a betegeket, akik nagyobb
tapasztalattal rendelkeznek autoimmun betegségekben. Sajnos tébb betegtdl hallottam, hogy elveszik vagy csdkkentik
ellatasukat, nem veszik figyelembe a betegség tulajdonsdgait, a kezelések mellékhatasait (pl. fertdzésveszély).

KULDEMENY TAGIAINKNAK

Marciusban Aktiv . és Tamogato |. tagjaink egy nagyobb csomagot kapnak egyesilletinktd], melyben a kdvetkezd
liacwanmyol lesznel: Pillangd magazin 2010/1, Reuma Hiradd magazin kettd lapszama, Autoimmun Kaleidoszkop
magazin (Debreceni Egyetem Orvos-és Egészségtudomdnyi  Centrum  Belgydgyaszati  Klinika  Autoimmun
Betegegyesileténele kiadvanya), és egyesiletink VIl Orvosi eldadasok DVD-jét. Aktiv Il é Tamogatd I,
tagjainknak postai killdeményt nem kézbesitiink, ugyanezeket a magazinokat weblapunkon online megtekinthetik,
valamint jelszdval hozzaférhetnek Eldadés videdk oldalunkhoz.

JAVASLATOK KERESE
Szeretnék olvasainktdl téma javaslatokat kémi kivetkezd Pillangé magazinunkhoz. Mely témak érdeklik Onéket, mely
Orvosokat, szerzdket kérjlink fel a cikkek megiraséara,

EGY SZAZALEK

2012. februdr 16-4n a Budapesti Ujsdgban megjelent (606000 példanyban) egyesilletiink egy szizalékos hirdetése.
Szeretnénk, ha minel tébb bevételink lenne az add egy szazalékbdl Mi az egy szazalékos felajanlasokat nem
profitorientalt celbdl gydijtjik, nincsen millics, tizmillids nagységrendd reklamkeretink, nem tudunk dridsplakatokon és
televizidban hirdetni. Kérek minden Tagot, Olvasét hogy segitse egy szdzalékos kampanyunkat. Informailja
csaladjat, ismerdseit, stb... Ha van Facebook regisztracidja, ossza meg ismerdseivel egy szdzalékos plakatunkat
(megosztés gomb).
Akikkel mar nem tallkozok Hisvétig, azoknak Kellemes Husvéti Unnepeket kivanok!

Tungpl Zzowa

Purgel Zoltan elndk

Lepke Y
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Kedves Tagtdrsak!

_.....‘ Az idel Lupusz Napon (World Lupus Day) 2012. mdjus 12 -dn, szombaton
6‘ kivdnduldst szerveziink. A budakeszi vadasparkba késziliink, mindenkit
szeretettel virunk (csalddtagokat, bardtokat is), aki(kinek van kedve-

“orld
,upm Day

106y © (ehetdsége veliink egy kellemes napot a természetben eltdltend.
Szombaton déleldtt 10:00-kor taldlkozunk Budapesten a Moszlva téren, a 22 -es busz
megdlldjdban.
Csoportos kedvezményges jegyeket kaphatunk a kivetkezdk alapjdn:
- Gyermek esoport: Min. 10 fé / 400 Ft.-/f6 (tavalyi dr).
- Felnétt csoport: Min: 10 6 /600 Ft.-/f6 (tavalyi dr).
Mivel Budakeszi Budapest kozigazgatdsi hatdrdn kivil esik, ezért lehetdleg wmég két
vonaljegyet (1 db dra wost 320 Ft kéril wvan) wmindenki hozzom magdval.
Hideg, illetve esds (dd esetén a vadaspark helyett a Tropicarium Budapest lehetdséget
vélasztjuk, amely egy fedett helyen taldlhatd, Budapesten, a XXII. keriiletben, a Nagytétényi
Ut 37 -43 szdm alatt (www.tropicarium.hu). A jegydrak 1600 - 2300 Ft kozott mozognak
ezen helyszin esetében. Kérjiik, hogy aki ezeket a sorokat olvassa, ha teheti, adja at az
informdeidt olyan betegtdrsainknak is, akiknel nines internet hozzdférésile.

S Koszénettel és udvozlettel: Varga Gdbor alelnik p

\
“ Meghivé Szegvirro

Sok szerefettel meghivom a Magyar Lupus Egyesiilet fagjaitf Szegvirra,
eqy w.almwfﬂ-vnﬂv Mpra.« 201-2 dprilis 15-én, me-

a zoli@lupusz.hu e-mail cimen.

v Budapestrol Szegvarra alegkannyebben a 7. 53 oralmr{a Hyugatl palyat
szegedi vonattal lehet eljutni {atszallassal), Mindenkiért kimegyiink a szegvarl
vasutallomasra, nem kell gyalogolni!

v Aki szeretne Szegvaron eltdlteni egy vagy tobb éjszakat, segitek olcsé széllds keresésében,

Sok szeretettel ok mindenkit Puvrgel Zoltdn
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A Dr. Kaposi Mér Alaprol

A Magyar Lupus Egyesilet 16 éves aktiv mikodés utdan
szeretne egy (jabb célkitizést megvalésitani Az
egyesiiletiink Aaltal alapitandd Dr. Kaposi Mor Alap
keretében szeretnénk a raszoruld autoimmun betegség-
ben szenvedSk gyogyszerkoltségeihez hozzdjdrulni
Azokat a betegeket lkivanjuk tamogatni aldk anyagi
korilményeik miatt mar az autoimmun betegségével
Osszefiliged, rendszeresen szedett wvénykoteles gyogy-
szereit sem tudjdk finanszirozni. A Dr. Kaposi Mor Alap
terveink szerint a Magyar Lupus Egyesilet 2012 marcius
31 kozgydlésén lesz megalapitva, az els palydzati kiirds
terveink szerint 2013 janudr 1-jén fog megjelenni
Az alap névadéja: Kaposi Mor
JEn az Gsszes birbetegséget
hajlando vagyok ot szerrel gyogyitani
az eredmény minddssze
az orvoslds mikéntpétdl fagg"
Kaposi Mér
Kohn Méric 1837-ben Kaposvdron szilletett, szegény, de
mivelt csaladban. 186%-ben lett orvosdoktor Hazassag-
kitése elgtt megviltoztatta nevét, mellyel a szildvarosat
- Kaposvart - tisztelte meg. 1880-t6l a bécsi Blridinilat
vezette, J& megfigyeldképessége, emlékezdtehetsége,
precizitisa tobb korkép elsd leirGjava tette. 1872-ben a
vildgon elsként Irja le a szisztémas lupus erythematosust
(@ lupusz szisztémds valtozatat, amelyet tobb szervrend-
szer megbetegedése kisér) ezzel egyiitt a betegség latin
elnevezését nemzetkézileg is szalonképessé tette. 1902-
ben meghalt. Erdemeit és eredményeit Magyarorszigon
még életében elismerték és nyilvantartottak, levelezd
tagja volt a Budapesti Kirdlyi Orvosegyesiletnek.
Altalanos informaciok a Dr. Kaposi Mér Alaprol
(egyeztetés alatt)
1 A palyazat feltételei

A Dr. Kaposi Mor Alapbdl (tovabbiakbar Alapbdl)
pdlydzat Utjan lehet részesiini, a palydzati adatlap
kittltésével és postai (ton tariénd visszakiildésével

A Palyazd havi rendszeres jovedelmének és ellatasainak
tsszege nem haladhatia meg a mindenkori minimélbér
75%-at.

DA pélydzati adatlap kitelezd mellékletet

- 5 évnél nem régebbi kérhazi- vagy Minikai zirdjelentés
(masolat), mely hitelesen igazolia a diagndzist.
- Hawi rendszeres ellitasok (nyugdij munkabér, szocilis
ellitisok, sth) oGsszegérdl igazolis, pl nyugdiszelvény,
bankszamlakivonat, sth.

A palyazati adatlapon a Palyazd hdziorvosa igazolja a
Pélydzd vényre kaphatd gyogyszereit & napi adagolasat,
valamint havi tényleges gyogyszerkoltségét.

6 Lepke

A pdlyazati adatlap tartalmaz egy meghatalmazast az
Egyesilet nevére, mellyel sikeres pdlydzat esetén a
Palydzd orvosi vényeit kivaltja.

A Pilyazonal az alibbi tiblizatban dsszegfoglalt, lega-
libb egy autoimmun betegségség diagndzisdnak megléte.
©A tdmogathatd autoimmun betegségek listajat, és a
tdmogatds mértékét az aldbbi tdblazat tartalmazza,

Themeagai huries
hawi igpemeneg
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2. Szocialis Bizottsag

A beérkezd palydzatokat 60 napon belil birdla el a
Magyar Lupus Egyesiilet (tovdbbiakban: Egyesiilet) - erre
a feladatra kijelolt - Szocidlis Bizottsiga (tovabbiakban
Bizottsag).

DA Bizottsdg tagjait az Egyesiilet Endkségi tagok jelolik ki
az Egyesilet Aktiv | és Aktiv Il tagjai kozil elndkségi
hatarozat keretében

A Bizottsag letszama 4 f6, mandatumuk hatarozatlan
iddre szdl, tagja nem lehet az Egyesiilet EinGkségi tagja
(elndk, alelndk).

DA Bizottsdg tagjai fizetésben, bér jellegd kifizetésben
nem részesCinek.

3. A palyazatok elbiralasa

DA beérkezd pdlydzatokat a Bizottsdg 60 napon belll
birdlja el eredményérdl értesitést kild a Palydzonak.
DSikeres pdlydzat esetén az Egyesilet egyeztet a
pélydzéval, bekéri a Pilyazd nevére felirt (a pdlyazatban
szerepld gyogyszerekkel megegyezd) orvosi vényeket.
DAz aldirt orvosi vények az Egyesilet székhelyére tortént
beérkezésétdl szamitott 21 napon belil az Egyesilet
megvdsdrolla  a  gyogyszereket, s azt  postai
killdeményben eljuttatja a Palyazdnak.

A tdmogatissal egyetlen esetben sem juthatnak a
nyertes Pilyazok pénzdsszeghez, az Egyesilet kizarolag a
kiviltott gydgyszert juttatja el a Palydzo részére.

A pilyazatok elbirdldsa sordn a Bizottsig figyelembe
veszi a beteg kortdrténetét, a betegség silyossigat, a
kérelemben  megjeldlt  gyégyszer  haszndlatinak
indokoltsdgdt, kdltségét & koltséghatékonysdgat,
valamint a beteg jovedelmi helyzetét.

DA Bizottsdg fenntartja a jogot, hogy forrashiinyra
hivatkozva elutasitja a palyazatot.

A Bizoltsdg fenntartja a jogot, hogy indokdds nélkal
elutasitja a palydzatot.

DA Bizottsdg formai okok, vagy hidnyzd melléketek
esetén egyszeri alkalommal hidnypotlasi értesitdt kild -
30 napos hatdriddvel - a Palyazénak. Ha ezt a Palydzd
elmulasztja, palyazata elutasitasra kerdl

A megillapitott timogatis idStartamra 12 hénapra
dllapithatd meg, maximdlis mértéke a betegségtdl
fiiggden 1-3 havi gybgyszerkdltség lehet.

DAz Alapbdl csak a kotelezden orvosi vénnyel felirhato
gybgyszerek tamogathatok.

DAz Alapbol tidmogathatok azon Palyazok s, akik
Kozgyogyellatasi lgazolvannyal rendelkeznek.

4. Gazdalkodas

$Az Alap fenntartisat és gazdalkodasat az Egyesilet
végzi

DAz Alap pénzigyi tranzakcidi (adomdny bevételek,

w
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gydgyszervasdriasok, banki kdltségek) kizardlag az erre
elkilonitett  pénzforgalmi  bankszamlan  torténnek.
©Az Alap bankszamlakivonata nyilvanos, az Egyesilet
weboldalin megtekinthetd, wvagy barki szamara -
eldzetes egyertetést kovetden — betekintést biztositunk.
DAz Alapbdl csak az alabbi kiaddsi tranzakciok
finanszirozasa térténik:

- Gyogyszer wvasarlds (a Palyazd orvosi vényeinek
kiviltisa gyogyszertarban)

- Banki koltségek (atutalasok, folydszamla-vezetési dijak,
sth.)

Az ezen kivil felmerld Osszes kiadasokat (pl.
postakoltség, adminisztricios koltség, stb...) az Egyes(iet
finanszirozza.

A tervezett Dr Kaposi Mor Alap jelenleg tarsadalmi
egyeztetés alatt van, javaslataikat 2012 mdrcius 15-ig
varjuk a drkaposimoralap@lupusz.hu e-mail cimre,
vagy egyesiletunk elérhetdségein

Adomanyozas
bankkartyaval

Egyesiiletiinket online bankkartyés
el is tdmogathatja, az OTP Bank

biztonsdagos rendszerén keresztiil
Eifogadott bankkartyak: Visa (egyes
Electron kartyak is), EuroCard/MasterCard
dombornyomott, American Express.

A bankkartyas adomdnyozashoz
litogasson el weblapunkra: wwwlupusz.hu

Az online adomany

si lehetdség a
NIOK Alapitvany és az OTP Bank
tamogatasaval valsult meg.




Legutdbbi betegforumunkrol

201, évi harmadik betegférumunkat november 26-dn,
szombati napon tartottuk az Orszdgos Egészségbiztosita-
si Pénztdr székhizdnak eldadotermében  Minden
vendégiink a regisztraciot kovetden Mikuliscsomagot és
lepke forméaji mézeskalicsot kapott ajindékba. A sok-sok
mézes lepkét Bera Istvanné tagunk készitette, kbszonet
értel

1330 dratdl kezdddtek programijaink, elsé eldadonk Dr.
Nékam Kristof Professzor Ur volt, aki az Allergidk és

autoimmun betegségek cimmel tartott kivalo eldadast d ,‘11 —
Réwvid sziinetet kivetden, 1430 6ratél Dr. Na 6 =
gy Cyorgy Dr. Mekam Kristot €gye c-nrwntdn.ir

Adjunktus Ur eldadésa kovetkezett Ujdonsagok az SLE
patomechanizmusaban  és  kezelésében cimmel
Adjunktus Ur a betegek szamdra is konnyen érthetden
ismertette betegséglinket, és azokat az G terdpids
lehetdségeket is, amelyek mar Magyarorszagon is - igaz,
nehezen de - elérhetdek.

Mindkét eldadonk a Budai Irgalmasrendi Kérhazbol
érkezett, s mindketten a Magyar Lupus Egyesiilet
tiszteletbeli tagjai Ertékes elSaddsokat hallhattunk,
késztnjik! Mindkét elSadds tagjaink szidmdra elérhetd
weboldalunkon, valamint DVD-nken. igy azok a tagjaink
is meg tudjik nézni akik a nagy tavolsig, vagy egyéb
okok miatt nem tudtak eljénni betegférumunkra.

A nap zdrdsakor egyesiiletink  Mikulisai” meglitogattak
az ORFl Kinikai Immunolégiai Felndtt- és Gyermek-
reumatolégia Osztalyat (Dr. Kiss Emese fdorvosnd
osztilya), s az osztdlyon dpolt gyerekeknek a kozelgd
Mikuldsnapra csomagokat adtak at

Szeretném eziton is megkdszonni Dr. Sélleiné Marki
Maria Fdigazgatondnek, hogy egész évben rendelke-
zéslinkre bocsdjtotta az OEP elSaddtermét. Nekiink ez
nagy tamogatds, hiszen egy  kulturdlt & jdl
megkbzelithetd helyen tudjuk megtartani betegforumain-
kat. Féigazgatond engedélyezte erre az évre i a helyiség
haszndlatit, melyet még egyszer - valamennyi
autoimmun betegtiarsam nevében is — koszondk!
2012-ben is harom alkalommal lesz betegférumunk, az
elsd madrcius 31-én, a masodik szeptember 29-én, a
harmadik pedig december 1-jén Sok szeretettel wdrok
mindenkit ebben az évben i programjainkra, melyek
mindenki szaméara ingyenesek.

y egyetemi adjunktus

Purgel Zoltin
elndk




A GSK londoni talalkozojardl

201 szeptemberében a Magyar Lupus Egyesilet
meghivast kapott a GSK (GlaxoSmithKline) gy6gyszer-
vallalat &ltal életre hivott SLE Betegegyesiiletek
Tanicsadd Testilete elnevezésd, a wvillalat londoni
székhelyén megtartott talilkozora.

A taldlkozora 2011 november 4-én, egy hétfGi napon
keriilt sor Londonban, a véllalat kézponti épliletében A
Lupus Europe olyan tagdllamainak képviselGivel egyiitt
érkeztem, mint Anglia, Ddnia, Hollandia, Norvégia,
Spanyolorszag, Olaszorszag, valamint Franciaorszag. Jo
volt ljra latni a mdr ismerds arcokat, hiszen a Lupus
Europe éves konvencioin mar mindannyian talilkoztunk
(Mindezen tdl, az eseményen nemcsak a GSK, hanem a
Human Genome Sciences (HOS) gyogyszerceg képviseldi
is jelen voltak.)

A taldlkozd, s egyben a GSK 6 célkitdzése az volt, hogy
szeretné az  egyesiletekkel szorosabbd fizni  a
kapcsolatot, feltérképezni az egyéni (és orszagonkénti)
betegigényeket, s egy olyan egylittmikodésbe kezdeni,
melynek sordn az SLE betegek kilitisai javulnak, tobb és
jobb segitséget kaphatnak. Azt szerették volna Litni mik
az egyes szervezetek tevékenységel miket szindékoznak
elérni, mik a terveik, s ezekben &k hogyan tudnak
segiteni, hol vannak olyan teriiletek, amelyeket &k is be
tudnak épiteni sajat tevékenységeikbe

Eppen ezért az esemény elsé része azzal telt, hogy
minden résztvevd orszdg bemutatta: ndluk milyen az
egyestilet| élet, mit és hogyan szerveznek. Ez nemcsak az
gyogyszercégeknek, hanem nekink, képviseldknek s
érdekes wvolt, hiszen eziltal mi is tobbet megtudtunk
egymas tevékenységeirdl,

Ezt kbvetdn beszéltek a GSK lépviselsi, bemutattak
magukat, programjukat és ambicidikat az SLE teriletén
Végil pedig, egy kbzos workshop-pal zarult a rowvid
talilkoz6, melyben a jelen léwé Lupus Europe
tagorszdggal kbzosen arra az dllispontra helyezkedtink,
hogy maga az otlet, hogy feltérképezzék az egyéni
betegigényeket igazan (dvozlends, s kivancsian varjuk a
fejlernényeket ez Ggyben.

A Magyar Lupus Egyesiletet egyedil én képviseltemn
ezen a megbeszélesen Kezdetben elbizonytalanitott az
esemény Ujszersége, az Egyesiilet egymagamban valo

kilféldi képviselete, de a Londonbdl érkezett biztatis =

végll megerdsitett abban, hogy eleget tegyek a
felkérésnek. Zirszoként Blanca Rubio, a spanyol
képviseldnd szavait idézném: ,Ez volt az ekd ilyen jellegd
megbeszélés, de reméljik nem az utolso! Koszonjok!™
Janecskd Anna
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Nemzetkozi konferencia Madridban

Egyesiletink ez év janudrjdban meghivast kapott a
Kivalosagok a reumatologiaban - a legfrssebb ered- Excellence in Rheumatology 2012
mények a gyakorlatban elnevezésd, immaron masodjara b .
megrendezett konferencidra Madridba. Ezen a rendezvé-
nyen a Magyar Lupus Egyesiiletet Bera Istvanné és
Janecskd Anna képviselte. Ez az alkalom azért wolt
killbnleges nemcsak nekink, hanem az Gsszes jelenlévd
szamadra, mert e konferencia keretein beldl eldszor keriit
sor az SLE (Lupus) és az RA (Rheumatoid Arthritis)
betegek vilagtalalkozdjara is
lgen, viligtalilkozé wolt, hiszen Kanadatdl kezdve
Gorogorszagon 4t egészen irorszagig képviseltették
magukat a betegek, mintegy 50 paciens.
Az 1500 részvevit szamlalé konferencia 2 és 3 napjdn
tartottdk a betegeknek szolo programokat, melyek
egyedilalid lehetdséget kindltak a paciensek ismereteinek
bdvitésére, A szervezdk f6 célkitizése az volt, hogy a
delegdltak megismerjék a legljabb eredményeket és
batoritsak cket az egészségligyi szakemberekkel vald
egylttmikidésre,
Januar 26-an, az elsd napon Yvonne Norton - a Lupus
Europe elntk asszonyanak - kedves ldvozidbeszéde utdn
még egyUtt maradt mind az SLE, mind az RA csoport,
ezért olyan témdkat érintettlink, amelyek mindkét
betegesoportra egyardnt vonatkoztak igy kerllt eld az
orvos-beteg  kommunikicid, mellyel kapcsolatban a
kiscsoportos  beszélgetésekben  elmondhattuk  sajat
tapasztalatainkat is, majd pedig hallhattunk arrdl is, hogy
mit tehet egy pszichologus a beteg és vele egylitt annak
betegsége menedzselésében. E két témdt még towvdbb
boncolgattuk, hiszen ezutin két workshop kovetkezett,
melyben mi ketten ez utobbit valasziottuk. Szd esett
problémamegoldd képességekrdl, a relaxdcd fontossdga-
rél, sportrdl és légzdgyakorlatokrdl is. Az elsé nap egy ko-
205 vacsordval, beszélgetésekkel és ismerkedéssel zarult
Janudr 27-én, a masodik napon mar két csoportban (SLE
és RA), kilon kezdtik meg a programot. Hallhattunk az
SLE kezelésének legijabb modszereirdl a  bioldgiai
terdpidk orszdgonkénti tapasrtalatairdl érintvén a
gyogyszerek elérhetdségét és haszndlatit a kildnbdzd
terlleteken, majd a masodik részben az Gjonnan
diagnosztizaltak szamdra szolgaltak tanacsokkal es
iranyelvekkel. Végill ez a nap B egy workshoppal
(interaktiv rész) zdrult; kiscsoportokban beszélgettiink
betegséglinkrdl, tapasztalatainkrol és ki-lki elmondhatta, 6
hogyan &l egy(tt sajat lupuszaval hogyan menedzseli azt
16 hangulatban, kedves és segitckész emberek tarsasaga-
ban telt el ez a két nap. i
Janecské Anna és Bera lstvanné Kerekasztal beszélgetés
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Lupusz Kviz
NEVEZESI LAP

Kedves Olvasdink!
Kvizjatékra invitdljuk
Onbket. Célunk az,
hogy aki lupuszos beteg,
jobban megismerje
betegségét, aki
egészséges annak be
tudjuk mutatni azt a kort,

amelyben nagyon sokan szenvediink. — Telefor
A kviz négy fordulos, a kérdések Lepke djsagunkban jelennek meg. = E-mail:
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Az elsd forduld kérdései a 201 november 5-0 a mésodik mostani :
lapunkban jelenik meg, a harmadik forduld kérdései a 2012, aprilis |
20-an, a negyedik forduld kérdései pedig a 2012 szeptember 5-én |
megjelend kiadvanyunkban lesznek. !
Aki a helyes wvalaszokat a nevezési lapon postai Gton bekildi :
cimiinkre (Magyar Lupus Egyesillet, 6635 Szegvdr, Korogy u. 69), )
értékes ajandékot nyerhet. A helyesen valaszolok kozdtt 2012
december 1-én kisorsolunk &t ajindékct: 1 db Omron felkaros |
vérnyomasmérdt, 2 db Czeizel Endre: Elet / leltir cimd kényvet, 1
2 db digitalis lazmerdt. A nevezési lap kivaghatd ezen az oldalon, !
vagy letdlthetd weboldalunkon: www.lupusz.hu/kviz/. !
A nevezési lap bekildési hatarideje: 2012. november 15. :
Ha valaki bizonytalan a helyes valaszban, a megoldast megtalalhatja |
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wember 5.

Lepke 2011/3.

201 m

nyomtatott kiadvanyainkban (Pillangd, Legfontosabb kérdések és
valaszok a lupuszrdl, stb.. ), és weblapunkon.
Sok sikert kivanunk a jatékhoz!

Lepke 2012/1
2012 mércius 5.

A masodik forduld kérdései

6. Dr. Kaposi Mor nevéhez melyik felismerés kotddik?

0O A A betegségnek létezik egy Ugymond szisztémas valtozata, amelyet
tibb szervrendszer meghbetegedése kisér,

B A betegségz ndknél sokkal gyakoribb, mint férfiaknal

C A betegség érintheti a kiizponti idegrendszert is,

A betegek hany szazalékanal fordul elg faradékonysag?

A 2%

B 51%

C 81%

Mit jelent az, hogy a lupusz remisszioban" van?

A A remisszioban van” kifejezés annyit jelent, hogy a beteg kinikai
tinetei rosszabbodtak,

B A  remisszioban van” kifejezés annyit jelent, hogy a beteg Kinikai
tineteket iletden jol van vagy aktualisan gyogyszeres kezeléssel
vagy anélkll thnetmentes.

C A  remisszioban van" kifejezés annyit jelent, hogy a beteg meg-
gydgyult a lupusz betegségbdl, tovabbi oreosi ellendrzések nem
szilkségesek

lis 20

apri

Lepke 2012/2.
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9. A vizeletben lévd fehérje minek az elsd jele?

O A Gyulladds van a vesében,

O B Gyulladds van a majban.

0O € Gyulladds van a thddben.

10. Miért szilkséges az osteoporosis kezelése lupuszban? Bakiidési P

O A Mert a tarlde szteroid kezelés és a gyulladis egyarant hajlamosi-¥ 100 ! ..I'dhaitafldo' i novembt;:zr > et
tanak csontritkulisra. [ i és'" "l Magyarr Lupusl g

0 B Mert a kilcium csikkenti a betegség aktivitdsit. \qlupusz Kviz” 6635 Szegvdr, Kordgy u 69

O € Mert a D3 vitamin jatékony hatdssal van a bdrre.

. 4 A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyestilet hirlevele
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Lupusz — ahogy én latom Fotépalyazat

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet nemzetkizi fotdpdlyazatot hirdet —
LLupusz - ahogy én latom” cimmel. A palyazat lehetdséget kinal minden fotozast
szeretd embernek, hogy bemutathassa legjobb alkotdsait. Elsdsorban olyan fotokat

varunk, amelyek az egészségkirosodott embereket, az autoimmun és reumatolagiai i
betegségekkel egylitt &6 embereket dbrdzol dgy, ahogyan a kép készitdje latja. A _,,//
lupusz betegség jelképeivel {lepke, farkas, sct.. ) kapesolatos témak is bemutathatdk. ’
A palyazat célja: felhivni a figyelmet a lupusz betegségre, a betegségzel valo
egylittélés kihivasaira. A betegségrdl informaciok taldlhatok a wwwilupus-europe.org /
&5 a wwwiupusz hu webaldalon
Részvételi feltételek, informaciok {

1 A pdlydzat nyitott, azon foglalkozastd| életkortdl és lakohelytdl flggetiendl barki Lt

részt vehet. Lupusz — ahogy én latom
2. Egy palyazd maximum 10 db digitilis képet lilldhet be e-mailben a FOTOPALYAZAT

photo@lupusz hu e-mail cimre. A bekiildott alkotasok optimalis felbontasa: 300 Lupus - As | See It

=]

PHOTOGRAPHY COMPETITION

dpi, 2030 cm-es méret. Az e-mailben elkilldott fajlok egyenkénti mérete ne
haladja meg az 5 Mb-ot Szines és fekete-fehér képekkel is lehet palyizni ISR
Képsorozatot nem fogadunk. A kidllitdsi képek nagyitisanak koltségét a palydzat

Minden palydzdnak nevezési lapot kel kitdlteni. A nevezési lap letdlthetd: www.lupusz.hu/photo/ oldalrél. A
nevezési lap e-mailben killdhetd be, *doc, *pdf vagy *jpg forméatumban.

. A nevezési lapon nyilatkoznia kell a szerzének, hogy a képen lathatd személyek irdsban hozzdjarultak, hogy a

réluk készilt fotd nyilvanossadgra hozhatd. Az ebbdl eredd esetleges jogsértések kivetkezményei minden esetben a
kép készitdjél terhelik.

Nevezési dij nincs.

. Beérkezési hataridé: 2012, november 15 24:00 dra

Dijazas:

* 1. dij: Oklevél + 100€ pénzjutalom

+ 2. dif Oklevél + 60€ pénzjutalom

+ 3. dif Oklevél + 30€ pénzjutalom.

- 1. Kiléndij: Oldevél + National Geographic kényv ajandék.
+ 2. Kiilondij Oklevél + National Geographic konyv ajandék.

. Zslirizés ideje: 2012. november 17 - 30.

A zslri elncke Purgel Zoltin, a Magyar Lupus Egyesilet elndke. Purgel Zoltan lupusz beteg, aktivan fotozik,
Magyarorszagon és kilféldén is dijaztak fotoit. Legutdbb a National Geographic magyarorszdgi palydzatan ért el
eredményt, természetfotdja bekerdlt a 100 legjobb magyar foté” kategdridba.

A zsiiri tagjai

* Papp Elek fotomivész (MFIAR Magyar Fotormlvészek Szovetsége)

+ Szabo Béla fotomivész (EFIAR Magyar Fotémivészek Szdwetsége, Canon Pro Club alelncke)

+ Szabd Marta fotomivész (AFIAR E-MAFOSZ)

* A zslri tovabbi tagjainak egyertetése folyamatban van

A zsiirizés eredményhirdetése: 2012, december 1. 16 drakor Budapesten, az Orszdgos Egészségbiztositasi

Penztar (OEP) székhelyének konferenciatermében, Waci ot 73/A. A dijak atadasa nem itt, hanem a liallitas

megnyitdjan lesz.

10. Ertesités a kiallitas pontos helyszinérél és id6pontjarél e-mailber: 2012, december 1-g. (Terveink szerint a

kigllitas megnyitdja 2012 december 15-én lesz, Budapesten)

M. A fotdpalyazat kiirdja a palyazattal kapcsolatos publikdcidban a bekiildatt fotdkat téritésmentesen felhasznalhatja.

A Kidllitott képeket madositds nélkdl weboldalunkon kis felbontasban a wwwilupusz.hu/photo/ cimen és
nyomtatott Pillangd cimi magazinunk 2012/1. szamaban is megjelentetjik, a szerzd nevének feltiintetésével. A
publikécid ellen a szerzd a nevezési lapon tiltakozhat.
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Egy szazalék
rendelkezd nyilatkozat 2012.

Egy szazalék

Kedves Tagunk, Olvasonk!

Ebben az évben a népszer( Piroska és a farkas cmu
mesével kampanyolunk a minél tobb add egyszdzalékos
felajanldsok miatt. Egyesiletink 16 éve alakult azzal a
céllal, hogy a lupusz betegségben szenveddk életfeltételeit
Javitsa. Kozhaszn( szervezetiinkben mindenki valdban
tarsadalmi munkaban - fizetség nélkill — végzi feladatait.
Mi becsliletes civil szervezet vagyunk, a felajanlott ado
egy szazalékokat nem a mikodési koltségek emésztik fel,
hanem 100%-ban cél szerinti tevékenységekre forditjuk.
Ha azt szeretné, hogy egy szazaléka biztosan jo helyre
keriiljion, ajanlja fel nekink! A fenti rendelkezé
nyilatkozat kivaghato.

Tények

- 16 éves becsiletes mdlttal rendelkezd, neves orvosok
dltal elismert, aktiv kdzhasznd munkat végzd tarsadalmi
szervezet vagyunk.

» Feladatainkat valdban tarsadalmi munkdban - fizetség
nélkill, ingyen végezzik. (Az egyesilet megalakuldsa ota
soha senki sem kapott munkdjaért bér jellegli kifizetést,
tiszteletbért, jutalmat, stb).

W

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyestilet hirlevele

+ Az add egy szazalékdbdl befolyd bewvételinket 100%-
ban cél szerinti tevékenységeinkre forditjuk. Ingyenes
betegforumokat  rendeziink,  ingyenes  tajékoztatod
kadvanyokat keszitlink, s a hamarosan induld Kaposi
Moér  Alapbél  raszoruld  autoimmun  betegek
gyogyszerkdltségeibez jarulunk hozzd, Csekély mikddési
kiltségeinket  (postakdltség,  papir-irdszer,  vezetékes
telefon) a tagdijbevételekbdl finanszirozzuk.

« Az egy szazalékos felajanlasokat nem profitorientalt
célbél gydjtjok, nincsen milliés, tizmilids nagysagrendd
rekldmkeretink, nem  tudunk  dridsplakitokon  és
televizioban hirdetni. Ugy gondoljuk, hogy ezek a civi
szervezetek a reklamra kaltott pénz helyett céljait is meg
tudnak valdsitani,

+ 100% garancia, 100% atlathatésag! Weboldalunkon
részletesen  beszamolunk  éves  tevékenységlinkrdl,
letdlthetdk kbzhasznlsagi jelentéseink, de akinek ez sem
elég, annak betekintést engediink kdnyvelésiinkbe.

Adoészamunk;
18157860-1-06



RENDELKEZ?) NYILATKOZAT
A BEFIZETETT ADO EGY SZAZALEKAROL

A kedvezmeényezett adoszama:

[1Is[1]s[7]86]o]- [1]-[o]6]

A kedvezményezett neve: Magyar Lupus Egyesiilet

TUDNIVALOK
A nvilatkozatot tegyve egy olvan postai szabvany méretii boritékba, amely e lap
meéretét csak annyiban haladja meg, hogy abba a nyilatkozat elhelyezhetd legyen.

FONTOS!

A rendelkezése csak akkor érvényes és teljesithetd, ha a nyilatkozaton a
kedvezményezett adoszamat, a boritékon pedig az On nevét, lakcimét és az
addazonosito jelét pontosan tiinteti fel.

A lezart, alairt boritékor kiildje el az illetékes adohivatalnak, vagy adia dt
munkdltatojanak.

A felajanlas modjai

+ Ha konyveldje késziti el adobevallisit, tdjékoztassa,
hogy a Magyar Lupus Egyesiletnek szeretné felajdnlani
addja egy szézalékdt! (Praktikus a fenti rendelkezd
nyilatkozatot kivagni és kitdlteni s a kdnyveldnek dtadni)

+ Ali a munkaltatojanak adja le a nyilatkozatat, annak a
munkaltaté altal kijelolt iddpontig kel odaadnia a
nyilatkozatot, de idén is igaz, hogy ha valaki ezt elfelejti
vagy kicsiszik valamelyik hatariddbdl, akkor majus g
barki elkildheti egy kilon boritékban is a nyilatkozatot.
Fontos! A nyilatkozat csak akkor érvényes, ha a boritékon
feltiinteti nevet, lakcimét és adoazonosito jelét!
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* Ha tud erre iddt szanni.. Kérjik, informdlja csaladjat,
rokonait, baratait, kollégait, Ogyfeleit az add egy szazalék
felajanldsanak fontossagardl és szikségességérdl Ha van
kényvels ismerGse, juttasa el részére felhivasunkat. Ha
van weboldala, publikilia bannerinket, ha Facebook
regisztracidja, ossza meg egy szazalékos plakatunkat
{megosztds link).

1"

- Az 1%-0s nyilatkozatok leadisi hatarideje:
- Egyéni véllalkozok: 2012, februdr 25.
- Onaddzok: 2012 majus 1
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Lepke

Lepke ldadvanyunkhoz Piroska és a farkas” dntapaddkat
mellékelonk, kérjik adjak at ismerdseiknek, ragasszak ki
nyilvdnos helyekre!
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Il. Hevér Krisztina Dij - palyazati kiiras
A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet Hevér Krisztina emlékére 2009
szeptember 26-dn, a 16/2009 (IX29) szami kozgydlési hatdrozat alapjan Hewér
Krisztina Dijat alapitott.
Hevér Krisztina fiatalon, 34 éves kordban, 2009 augusztus 20-an hunyt el. Egyesiletink
65 a magyarorszdgi autoimmun betegek sokat kiszonhetnek munkdjanak. Sokat tett a
nemzetkéizi kapcsolatok megerdsitése érdekében, civil munkdjival a magyar lupuszos
betegeket segitette. Kiemelkedd munkdja példaértékyd mindenki szamara.
Az O emléke eldtt tisztelegve hirdetjilk meg a masodik Hevér Krisztina Dij palydzati
kiirdsat.
1. A palyazat cime: Autoimmun betegseggel vald egylttélés kihivasai
2. A palyazat beadasanak hatarideje: 2012 november 15
3. Eredményhirdetés: 2012 december 1 szombat, 1530 dra. Helyszin Budapest, Orszagos Epészséghiztositasi
Pénztar székhazanak konferenciaterme (Budapest, 13. kerlilet, Vad Ot 73/A)
4. Dijazas: A Hevér Krisztina Dijat kifrasonként egy palyazd nyerheti el A nyertes palyazd emlékplakettben és
50.000 Ft pénzjutalomban részesiil.
5. A palyazat beadasanak médja: kizarolag postai kiildeménykent, a Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet
levélcimére; 6635 Szegvar, Koragy u. 69 A boritékra ra kell irni Hevér Krisztina Dij",
6. Nevezési dif: nincs.
7. Részvételi feltételek:
+ Magyar allampolgarsag.
-« A palyazat megfelel a tartalmi kiirdsnak.
+ A beérkezett irdsos pélyamii terjedelme 2-10 oldal (A/4 méretd lapon kézirds, vagy szovegszerkesztett oldal).
« Egy palyazo egy palyamivet nydjthat be.
« A palyamiben szerepelnie kell a palyazo nevének, cimének, egyéb elérhetdségenek (telefonszam, e-mail).
+ A pélydzd beleegyezik abba, hogy a palyamu az egyesiilet kiadvanyaiban és weblapjan megjelenhessen.

8. Zsurizés: a beérkezett palyazatokat a Magyar Lupus Egyesilet elnokségi tagjai értékelik, a zsiri elndke: Varga
Gabor. A zsUri tagjai javaslatot tesznek a legjobb pédlyamunkara. A zsdri donthet Ogy, hogy nem javasol
palyamunkat a masodik Hevér Krisztina Dijra. A dontés végleges, a pdlydzok nem jogosultak fellebbezni a
dontés ellen.

9, A pélydzatra beérkezett palyamunkékat nem kildjik vissza.

Az elsd Hevér Krisztina Dijat Katai Andrea nyerte meg,
palyamunkdja olvashatd weboldalunkon, és Fillangd magazinunk 2010/1 szdmdaban.

Ar=eled Hever Krisztina) Dij dtadasa
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Eseménynaptér 2012. Tervezett programok és kiadvanyok.

Marcius 31 szombat 1330 - 1515 driig: Betegforum @udapest OFF seékhiz, 2 arvosi elfadis)
1530 dratol Kozgytlés (veghive az1 & 3. aldalon)

Szeptember ~ Lepke kiadvanyunk 2012/3. szamanak megjelenése
Szeptember 29 szombat 1330 - 515 oraig: Betegfnrum [EJdapcsl OFP székhiz, 2.0r1..r.t:.5|. doadaa).
November 5. Lepke kladvanyunk 2012!4 szamanak meg|elenese .
November 15.  Nevezési hatéridsk:  Hevér Krisztina Dij palyazat
Lupusz — ahogy én latom Fotopélydzat
~ Lupusz Kviz

DECEI’TIhEr 1 szt‘mtal ”‘B BG - 1515 6I’élg .Betegférum (Budapest OFF székhiz, 2 orvosi elue:las}-

1530 oraték Eredményhirdetések, sorsoldsok
[Hﬂrtr Knszllrm Dq Lupusz - .Lh.lgy rn L_I1.Ul F-;Jlupaly.az.u I.upu:z K-nz) .

December 15. srombat Lupus: - ahogy én latom Fotépé.lyézat megnylto]a

Fillangé magazinunk 2012/1. szamanak megjelenése
Programjaink ingyenesek, a valtozds jogat fenntartjuk! A naptért folyamatosan aktualziljuk Lepke kiadvdnyunkban, valamint webolkdalunkon Lepke &
Pillangd kadvinyaink dipnentesen megtekinthetdk weboldalunkon: wwalupusz hu, wassaautolmmunb, wawslehu

[

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet - k&zHASZNG szErRVEZET \‘

Levélcim: H-6635 Szegvar, Kordgy u 69 - Telefon / fax: (63)364-400
Web: wwwlupuszhu -+ wwwautoimmunhu - wwwslehu - E-mait info@lupusz.hu
Adoszam: 18157860-1-06 - Bankszamla szam: 57200062-10027202

& Hndk: Purgel Zoltan [(63)364-400, (30)349-100 -+ E-mailt zoli@lupusz hu
& Alelnok, nemzetkozi kapcsolattarté: Varga Gabor ((30)341-3991 - E-mait gabor@lupusz.hu
& Alelngk, nemzetkdzi kapesolattarto: Balazs Henrietta ((20)3963-874 + E-mail: henrietta@lupusz.hu
& MRE képviseld: Simon Mari ((30)2941-315 - E-mail mari@lupusz.hu
KépviselSk
» Balogh Regina Maria - KAPOSVAR - ((20)5839-045 - E-mait regina@lupusz.hu
# Bera Istvanné (llona) - KECSKEMET - ((30)4472-528 + E-mait ilona@lupusz.hu
& Kemény Csilla - BUDAPEST - ((20)5758-984 - E-mail csilla@lupusz.hu
© Kemény Janosné (Klari) + BUDAPEST - [{30)6957-254 -+ E-mail Mari@lupusz.hu
© Papp Andrea - BUDAPEST - ((70)7765-428 - E-mait andi@lupusz.hu
© Reszegi Tiinde - DEBRECEN - ((30)771-3813 + E-mail tunde@lupusz.hu
& Dr. Szévényiné Fazekas Gydngyi - DIOSD - ((30)9417-245 - E-mail gyongyi@lupuszhu
©Turi Gabriella - BAJA - 1(20)9908-273 - E-mail gabi@lupusz.hu
Segitség kerheto

& Képviseldinktdl telefonon, e-mailben vagy akar személyesen is.
& Weblapunk (wwwlupuszhu wwwautoimmunhu wwwslehu) Tarsalgd rovatdban

I-\ @mwmmmkmnﬂupuszegfﬁum - Ciw ity winehulupusz « YoulTH http:/ fwwwyoutube comyuserLupusHungary ‘)
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