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EGYESULET

Programunk mindenki szamdra ingyenes,
a helyszinen kotelez6 regisztracio van.

Az el6adasokon vald jegyzeteléshez ingyenesen biztositunk
jegyzettombot és iroeszkozt.

Tombolatargyak felajanlasat elfogadunk.
(A helyszinen lehet leadni a tombolatargyakat,
kérjlik a felajanlo nevét rairni az ajandékra.)

A program esemeénye a Facebookon:
https://facebook.com/events/1457098721072496/

Kérjiik tdmogasson benniinket addja egy szazalékaval!
Adészamunk: 18157860-1-06

Ingyenes programunkra sok szeretettel varunk minden
lupusszal és mas autoimmun betegséggel €16 embert.

A programvaltozas jogat fenntartjuk!
A programot a Magyar Lupus Egyesiilet rendezi.
Tovabbi informacio: info@lupusz.hu - ¢(30)349-1100
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Nsghins

Tisztelt Egyesiileti Tagok!

Eziton értesitem, hogy Alapszabalyunk szerint
Kozgylilést hivok 6ssze, melyet 2018. aprilis 28-
an (szombaton) 13.30 6rai kezdettel tartunk
Budapesten a Vaci ut 73/A. sz. alatt, az
Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar székhazanak
eléadétermében.

Amennyiben nincs jelen a meghivott Magyar
Lupus Egyesiilet aktiv tagjainak 50%-a plusz egy
f6, akkor ugyanezen a helyszinen és napon 14.00
orakor ismételten O&sszehivom a Kozgydilést,

amely ugyanazon napirendi pontokkal a
megjelentek létszamatol fliggetlenll szavazd és

hatarozatképes lesz.

A Kozgyiilés tervezett napirendi pontjai a
kovetkezok:

1. Szakmai és pénziigyi beszamolé az
Egyesilet 2017 évi gazdalkodasarol és
kozhasznu tevékenységérdl, a 2017 évi
kozhasznusagi melléklet elfogadasa.

2. 2018. évi kézhasznu terveink, dnkéntesség,
egyebek.

Budapest, 2017 oktober 26.

Tisztelettel:
Purgel Zoltan

ugyvezetd

Lepke

7]
".?l [ Honeywell

T, Zsaanayer

Budapesti /
Rendorfokapitanysag”

Kérjiik, hogy akinek
szamit civil szervezetiink
jovéije, vegyen részt
Kozgyuilésiinkon. Aktiv I.
és Aktiv Il. tagjaink
megjelenésére feltétlen
szamitunk!

A Kozgydlés nyilvanos,
azon barki részt vehet,

de szavazni csak érvényes
tagsaggal rendelkezd Aktiv
I. és Aktiv Il tagjaink
tudnak.

A Kozgydlés varhatban
30 perc idejd lesz.

Szerény vendéglatasrol
(frissit8, szendvics)
gondoskodunk.



Egyeslleti hirek

MAGAZINOK TAGJAINKNAK

Lepke cimd hirlevél Gjsagunk tavaszi lapszamat és a
Reumatoldgiarél mindenkinek magazint aprilis kozepén
postazzuk Aktiv 1. és Tamogat6 I. tagjaink részére. A
Reumatolégiarél  mindenkinek magazint a Magyar
Reumatolégia Haladasaért Alapitvany jévoltabdl
ingyenesen kapta egyesiletiink, eziton is kdszonjik Dr.
Hodinka Laszl6 FSorvos Ur nagylelkii felajanlasat. Lepke
Ujsagunk weboldalunkrdl is letolthetd.

UJ) FACEBOOK CSOPORT INDUL LUPUSSZAL
ELOKNEK

Egyestiletiink aktivan kihaszndlja a kozosségi média 4ltal
nyljtott szolgaltatasokat és reklam lehetéségeket. A
kezdetektdl van (izleti Facebook oldalunk, muikédtetiink
egy titkos csoportot (Facebook Kapu) tagjaink részére,
ahol tagjaink megtekinthetik az orvosi eléadasok
rogzitett videofelvételeit.

Az év elején elinditottunk egy Ujabb Facebook csoportot
azzal a céllal, hogy a lupusszal él6 embereknek segitséget
nyUjtsunk kérdéseikben. Egy olyan szabélyozott kozosségi
csoportot szeretnénk, ahol a csoporttagok ellendrzott
informaciot kapnak kérdéseikre. A zart csoport neve:
Lupusszal él6k. (Szandékosan kertiltik a betegek”,
....betegségben szenveddk” szavakat) A csoportba fel
fogunk venni immunolégus, reumatolégus orvosokat,
hogy moderaljdk, vagy helyesbitsék a bejegyzéseket,
hozzészoélasokat, igy sokkal hitelesebb valaszt és
ellendrzétt informaciét kaphatnak a betegtarsak.

Tilos a csoportban barmilyen profitorientélt tevékenység
(termékforgalmazas), s nem jelenhet meg olyan
gyogyszer vagy terapia, amely tudomanyosan nem
bizonyitott a lupusz betegségben (pl. homeopatia,
gyoégygomba, szenteltviz, stb). A csoport tagja lehet
barmely lupusszal él6 ember, aki elfogadja a felhasznaldi
szabalyzatot. Csak valés névvel, profilképpel rendelkezd
embereket vesziink fel. A csoportba mar most is lehet
jelentkezni, de igazan aktivan terveink szerint 2018 &szén
indulna be a csoport.

Ha lupusszal élsz, jelentkezz itt a csoportba:
https://www.facebook.com/groups/lupusszalelok (A
csoportba vald jelentkezésnek nem feltétele érvényes
tagsdg a Magyar Lupus Egyesiiletben.)

A Lupusszal él6k csoport felhasznaldi szabalyzata:

A csoporthoz csatlakozékndl elvaras, hogy lupusz (SLE)
betegséggel élienek, valds személyek legyenek valodi
névvel, magyar nyelvli oldallal, felismerheté arct
profilképpel rendelkezzenek.

,
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Tilos profitorientalt tevékenység (pl. termékforgalmazas).

Tilos olyan készitmény ajnldsa, amelynek hatdsa
tudomanyosan nem bizonyitott lupusz betegségben (pl.
homeopatia, gyégygomba, szenteltviz, stb)

Tilos obszcén, sértd szavak hasznalata.

A bejegyzések kommentelését lezarni vagy posztot
tordlni csak adminisztratoroknak szabad.

Az a csoporttag, aki adminisztratort letilt, azt azonnal
toroljik.

Aki az adminisztrator dontését fellilbirdlva djra kitesz
torolt posztot, vagy azzal kapcsolatos vitainditét, hogy ki
mit miért torolt, figyelmeztetés nélkdl tiltjuk.

A csoportba vald jelentkezésnek NEM feltétele érvényes
tagsag a Magyar Lupus Egyestletben.

UJ PILLANGO MAGAZIN

Készil Pillangd magazinunk leglijabb szama, mely
terveink szerint 2018. majus 12-én jelenik meg. A 36
oldalas, szines magazinba sok-sok orvos el6add
visszaigazolta, hogy kiild irast. Az alabbi cimlapterven
Selena Gomez lathaté. Ez a magazin kiadasa jelentds
koltség egyesiletiinknek, ezért csak tagjaink szamara
garantaliuk a magazin megkapasat. Megvasarolni a
késébbiekben nem lehet, mert nem keril kereskedelmi
forgalomba.

Ebben a lapszamban is meg fog jelenni az ,En naplém
rovat”, melyben egy betegtars irhatja le torténetét a
lupusszal vald egyittélés kihivasarol.

FACEBOOK KAPU UJ TAGJAINK RESZERE IS

Az utébbi hénapokban tobben csatlakoztak
egyestletiinkhéz ~ tagnak, aminek nagyon orUlink.
Tagjaink részére van egy titkos Facebook csoportunk,
ahova fel van téltve az elmdilt 11 év alatt készitett 6sszes
orvosi el6adas videdja (81 vided 2969 perc
terjedelemben) és még sok-sok mas tartalom.
Szeretnénk kérni (j tagjainkat, hogy (ha van Facebook
regisztraciojuk), vegyék fel a kapcsolatot Purgel Zoltannal,
s kérjgk felvételiiket a Facebook Kapu nevl zart
csoportba.
Purgel Zoltant a www.facebook.com/purgelzoltan cimen
talaljadk a Facebookon. Jelenlegi tagjaink a
www.facebook.com/groups/kapu.magyarlupusegyesulet/
cimen tudnak belépni Facebook Kapu csoportunkba.
BIZONYTALAN CSODASZER

Dr. Szekanecz Zoltan Professzor Ur felhivasat kozoljiik:

Kedves Betegeink!



Az utébbi idében egyre todbb bizonytalan hatasu
,csodaszert” hirdetnek a facebookon és mds internetes
honlapokon, és referenciaként a Reumatolégusok
Egyestiletét tiintetik fel. Ez az ,egyestilet” nem létezik, a
honlapokon szerepl$ személyek, akik ,nyilatkoznak”, nem
valésak.

A Magyar Reumatolégusok Egyesiilete elhatarolja magat
az interneten terjedd azon hirdetésektdl, amelyek az
Egyesiletre hivatkozva ajanlanak kiilénb6z6 reumatoldgiai
jellegli készitményeket. Egyben felhiviuk a betegeink
szives figyelmét, hogy a gydgykészitményekrdl, és
kezelési eljarasokrél minden esetben szakorvos
kollégdinktol érdekiddjenek.

Magyar Reumatolégusok Egyesiilete
Prof. Dr. Szekanecz Zoltan
tanszékvezetd egyetemi tanar

TAMOGATAS AZ AUTOIMMUN BETEGEKET
KEZEL® OSZTALYOKNAK

A Magyar Lupus Egyesiilet 5 évvel ezel6tt alapitotta meg
a Dr Kaposi Mér Alapot azzal a céllal, hogy raszoruld
autoimmun  betegek gyogyszerkoltségeihez jaruljon
hozza. Egyenlére nem sikerllt akkora mértékd
pénzadomanyt Osszegydjteniink, mint amire korabban
szamitottunk, ezért az igazsagossag elve miatt Ugy
dontottiink, hogy inkabb az autoimmun betegek
kezelésében résztvevd intézmények fekvébeteg osztalyait
tamogatjuk egy-egy Klinikai felhasznalasra ajanlott
vérnyomasmérével. Errél a 2017 aprilis 29-én tartott
kozgyilésiinkdn — dontéttink, gy a 2/2017 szamu
hatarozatunk szerint az alabbi intézményeket tamogatjuk.

- Orszagos Reumatoldgiai és Fizioterapias Intézet,
Immunolégiai fekvébeteg osztaly
- Debreceni Egyetem IIl. sz. Belgyogyaszati Klinika,
Immunolégiai fekvébeteg osztaly

OomRON
[}

- Debreceni Egyetem, Reumatolégiai Klinika,
fekvébeteg osztaly

- Szegedi Tudomanyegyetem, Reumatolégiai és
Immunolégiai Klinika, fekvébeteg osztaly

- Budai Irgalmasrendi Kérhdz, Reumatolégiai
fekvébeteg osztaly

|d6kézben megvasaroltuk a vérnyomasmérdket, jelenleg
a tdmogatott intézményekkel egyeztetiink, majd a
tdmogatasi szerz6dést alairdsat kovetden adjuk &t
haszndlatra adomdnyunkat. Egyenlére ,csak ennyivel”
tudtunk tdmogatni, célunk az, hogy a jévében nagyobb
adomanyokkal még tébb intézményt tdmogassunk.

BEFEJEZODIK WEBLAPUNK ,RANCFELVARRASA"

Tavaly kezdddétt el weboldalunk rancfelvarrasa” és
modernizaldsa. Kis mértékben valtozott a megjelenés,
attekinthetébb lett az oldal, és mar mobil eszkozon is
kénnyen béngészhetjlik a portalt.

Béviiltek az archiv hirek és irdsok, optimalizaltuk az
elSadas videokat, jelenleg 81 eléadas videdja van fent
2969 perc terjedelemben. Az egyedilallé tartalom
mennyiségét ol jelzi ha egyszerre szeretne valaki
hozzéfogni a videdk megnézéséhez, az tébb mint két
teljes napig tartana. Az el6adas videdkat tagjaink tudjak
megtekinteni bejelentkezést kovetSen. Elkészillt az angol
nyelvii bemutatkozé oldalunk is.

Magyarorszagon a mi betegszervezetiink volt az elsé, aki
online tagbelépési lehetdséget mikodtet bankkartyas
tagdijfizetéssel. Tagnyilvantartéd rendszeriinkén djitottunk,
automatizalva lettek a folyamatok és a kisebb hibakat is
kijavitottuk.

Sikerdilt elinditanunk a Tarsalgd rovatot is, jelenleg teszt
lzemmoédban  muikodik.  Terveink  szerint  hamarosan
Ujraindul az Orvos vdlaszol szolgaltatds is. Két évvel
ezel6tt szlint meg a Tarsalgd, mert a Nemzeti
Adatvédelmi és Informacidészabadsag Hivatalnal
feljelentette egyestletiinket egyik ,baranybdrbe bujt
farkas" tagunk, ezért az adatvédelmi hianyossagok miatt
eljarast inditott elleniink a hatésag. A NAIH kérésére
elkészitettlik az adatvédelmi szabdlyzatunkat, melyet
megjelentettiink weblapunkon. Most mar az adatvédelmi
torvényeknek is maximalisan megfeleliink, gy gondoljuk,
hogy egyedilli civil szervezetként Magyarorszagon.
Latogassak portélunkat és Facebook oldalunkat.
Honlapunk a kévetkezé cimen érthetdk el ugyanazzal a
tartalommal:  wwwlupusz.hu  wwwlupuszbetegseg.hu
www.lupusbetegseghu  www.magyarlupusegyesulet.hu
www.autoimmun.hu www.hungarianlupusgroup.org.
Facebook oldalunk: www.facebook.com/lupuszegyesulet,
Youtube csatornank:
wwwyoutube.com/user/LupusHungary.
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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 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

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 i
| 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.
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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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APiroska és a farkas cimU szép mesét mindannyian ismerjuk. A lupusz betegség viszont tényleg nem mese, a lupusszal é16
embereknek életiik végéig klizdeniuk kell a farkassal. Egyesuletlink 25 éve alakult azzal a céllal, hogy a lupusz betegséggel
él6k életfeltételeit javitsa. Kozhasznu szervezetiinkben mindenki valoban tarsadalmi munkaban - fizetés nélkul - végzi
feladatait. Nincs semmi mese, mi becstletes civil szervezet vagyunk, a felajanlott adé egy szézalékokat nem a mikodési
koltségek emésztik fel, hanem 100%-ban cél szerinti tevékenységekre forditjuk. Latogass el weblapunkra, ismerj meg
benninket, s haazt szeretnéd, hogy egy szazalékod biztosan j6 helyre keriiljon, ajanld fel nekuink!

Adoszamunk:
18157860-1-06

www.lupusz.hu/egyszazalek/

Schopper Gabriella
Magyar Lupus Egyestlet




