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A Schopper Gabriella
Magyar Lupus Egyestilet hirlevele

vt

2014/1 - 2014. marcius 5.

a Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet tavaszi betegférumara, mely 2014. marcius
29-én (szombaton) 13.00 - 1730 6raig lesz Budapesten, az Orszagos Egészségbiztosi-
tasi Pénztar székhazanak eléadotermében (Budapest, 13. kerilet, Vaci Gt 73/A).

13.00 6ra:
13.30 ora:

145 ora:

14.30 ora:

1545 ora:

15.30 ora:

Tervezett programok:
Kotetlen beszélgetés, tagbelépési lehetdség.
Prof. Dr. Géher Pal egyetemi tanar, elnok (Budai Irgalmasrendi Kérhaz, Magyar
Balneolégiai Egyesiilet) el6adasa Balneoterapia iziileti betegségekben cimmel.
Szlinet.
Dr. Nagy Gyorgy egyetemi docens (Budai Irgalmasrendi Kérhdz) elSadasa
Uj terapias lehetéségek SLE-ben cimmel.
Szlinet.
A Magyar Lupus Egyesillet kozgytilése és Egyesileti 6ra programunk.
A kozgyllés meghivéja a 8. oldalon olvashatd. Egyesiileti 6ra programunkban
beszélgetiink a betegtarsak altal a legutobbi idészakban felmeriilt kérdésekrdl és
problémakrél, az SLE betegek szamara igénybe vehetd személyi jovedelemadd
kedvezményrdl, az egészségkarosodott emberek szocidlis ellatasairdl és feliilvizsga-
latukrél, utazasi kedvezményekrdl, stb... Programunk varhatéan 1730 6raig tart.

Minden résztvevének jegyzettémbot, irdeszkozt, frissitét biztositunk.

,

Ingyenes programunkra mindenkit szeretettel varunk!

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet hirlevele
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Sok szeretettel meghivjuk a Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet lupusz vilagnapi program-
jara, amely 2014. majus 10-én (szombaton) 12.00 - 1700 6raig lesz Szegeden, a Somogyi Karoly
Varosi és Megyei Konyvtar eléadétermében (Szeged, Dom tér 1-4.).
Tervezett programok:

12.00 ¢ra: Regisztracio, vendéglatas, lupusz toto, kotetlen beszélgetés. Minden résztvevének frissitét,
az el6adasokon valé jegyzeteléshez pedig jegyzettombot és irdeszkozt biztositunk.

13.00 ¢ra: Szeged felfedezése varos nézé kisvonattal. Indulds 1245 érakor csoportosan a Somogyi
Konyvtar el6adétermébdl.

14.00 ¢ra: Dr. Kovacs Laszlé egyetemi docens, intézetvezetS (Szegedi Tudomanyegyetem, Szent-
Gyorgyi Albert Klinikai Kézpont, Reumatoldgiai Klinika) el6adasa Lupusz — az ezerarcu
betegség cimmel.

1445 éra: Szlnet.

15.00 ¢ra: Prof. Dr. Sonkodi Sandor emeritus egyetemi tanar, a Magyar Tudomanyos Akadémia
doktora (Szegedi Tudomanyegyetem, Szent-Gyorgyi Albert Klinikai Kdzpont, I szdm
Belgydgyaszati Klinika) el6adasa Az SLE vese érintettsége cimmel.

1545 éra: Szlinet.
16.00 sra Lupusz toté eredményhirdetése, ajéndéksorsolési

Ingyenes programunkra - 3
. minden betegtarsat
szeretettel varunk!

Ez a nap a lupusszal él§
betegekrdl szél. Legyiink
egyutt ezen a napon,
Ugy mint a vilag tobbi
orszagaban is.
Tovabbi informacio
e-mailen: info@lupusz.hu
telefonon: (30)349-1100

[Saseah www.lupusz.hu




Legutdbbi betegférumunkrdl

2013. évi utols6 betegférumunk november 23-an volt az
Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar (OEP) székhazanak
el6adétermében. Az OEP székhaza nagyon konnyen
megkozelithetd tomegkozlekedéssel és autédval is, de a
vidékrdl autdbusszal vagy vonattal érkezé vendégeink is
konnyen el tudtak jutni a helyszinre. A betegférumunkon
résztvevék jegyzettombot, tollat, szendvicset, frissitét
kaptak. VoIt egy meglepetés ajandék is a vendégeknek,
Berané llona kézzel horgolt mini pillangéi.

Ezen a szombat délutan kettd orvosi eldadast hallhattunk.
Els§ el6adénk Dr. Balint Géza Professzor Ur volt, a
Magyar Tudomanyos Akadémia doktora, az Orszagos

Reumatoldgiai és Fizioterapias Intézet egykori
féigazgatdja. Kivald elSadasdban az orvos-beteg
viszonyrél beszélt ,amerikai médra”. Professzor Ur

el6adéasat Schopper Gabriella emlékére ajanlotta fel. Az
el6adason résztvevék megkapték nyomtatott formaban
is Professzor Ur eléadésanak 6sszefoglalojat.

: a
Masodik el6adénk Dr. Kadar Janos féorvos Ur volt, a
Szent Laszl6 Kérhazbol Féorvos Ur elSadasaban az
internetes  Tarsalgd rovatunkban az SLE betegek
leggyakrabban feltett kérdésekrdl beszélt, s természe-
tesen az el6adas utan is valaszolt a betegek altal feltett
kérdésekre. Weboldalunkon 2013. majus 10-én, a Lupusz
Vilagnapjan inditottunk el egy (j ingyenes szolgéltatast a
lupusszal él6 betegek szamara. Ettdl az idSponttdl kezdve
weblapunk Tarsalgé rovatdban nemcsak a betegek

A Schopper Gabriella

Magyar Lupus Egyeslilet hirlevele

tudnak egymadssal beszélgetni, hanem kérdéseikre hiteles
valaszt kapnak nagy tapasztalattal rendelkezd
immunoldgus orvostdl. Az orvos vélaszol szolgéltatasun-
kat Dr. Kadar Janos féorvos Ur vezeti, melyet eziiton is
koszoniink. Szolgaltatasunkat barki ingyenen igénybe
veheti, regisztracié sem sziikséges. Féorvos Ur par napon
belll valaszol a kérdésekre, a valaszok kiemelt grafikai
stilusban jelennek meg, ezzel is jelezve az Uizenet
hitelességét.

Az orvosi el6adasokat videdra rogzitettik, hogy azon
tagjaink is meg tudjak nézni, akik a tavolsdg vagy
egészségiigyi okok miatt nem tudtak eljonni beteg-
férumunkra. A filmeket a stidié utémunkalatok utan
publikaljuk weblapunkon és DVD kiadvanyt készitiink.

Fél négykor kovetkezett szliletésnapi (innepségiink,
amelynek 6sszefoglaléjat a kovetkezé oldalon lehet
elolvasni.

Szeretném ezlton is megkdszonni Dr. Sélleiné Marki
Maria Fdigazgatondnek, hogy rendelkezéslinkre
bocsajtotta az Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar
eladétermét. Nekink ez nagy tamogatés, hiszen egy
kulturdlt és jol megkozelithetd helyen tudjuk megtartani
betegférumainkat.

Kovetkezé betegféorumunk 2014. marcius 29-én lesz,
s késziilink a Lupusz Vilagnapi rendezvényiinkre is,
amely 2014. majus 10-én lesz Szegeden. Sok
szeretettel varunk mindenkit ezekre a programokra is!



Szlletésnapi Osszefoglalo

A 2013. november 23-i betegférumunkon — az orvosi
el6adasokat kovetSen - (linnepeltik egyestiletiink 20.
sziletésnapjat. Az el6addtermet szépen feldiszitették
léggdmbokkel az egyesilet legaktivabb onkéntesei, igazi
szilletésnapi hangulatot vardzsolva. Az (nnepség 1530
orakor kezdédott Purgel Zoltan elndk beszédével.

,,Sok szeretettel kioszontom vendégeinket sziiletésnapi
tinnepségiinkon! Egyesiiletiink alapitoja és névaddja —
Schopper Gabriella Amerikaban élt, amikor az 1970-es
években beigazolddott, hogy sokasodé panaszai mogott a
lupusz betegség dll. A kezeléseket kovetéen idérdl-idore
tiinetmentessé valt, majd ismét fajdalmakkal, szenvedések-
kel teli periodusok kivetkeztek, 1985-ben pedig teljesen
lebénult. A Milwaukeei klinikdra keriilt, itt ismerte meg Dr.
Mary Ellen Csuka magyar szdrmazdsi doktornét. O
nemcsak a betegségét gyogyitotta, hanem lelkét is.
Schopper Gabriella 1989-ben gyermekével hazatért
sziildfoldjére. 2 évvel késébb Budapest volt hazigazddja a
Nemzetkozi Reumatologus Kongresszusnak, s az amerikai
kiildottség tagja volt Gabriella amerikai kezel6orvosa,
Csuka doktornd is. Doktornd meglatogatta Gabrielldt
budapesti otthondban, s beszélgetésiik sordan felvetddott,
hogy amerikai mintdra Magyarorszdgon is lehetne egy
klub, amely a lupusszal él6 betegeket képviselné, segitené.
Gabriella révid gondolkodds utdn elkezdte a szervezést,
orvosokat, kérhdzakat, klinikdakat, betegtarsakat, ijsagiro-
kat keresett meg, majd 1993-ban Gabriella otthondaban
megalakult a klub 5 fével. Beindult a munka, megkezdédott
alevéliras, a szérélap készités, a betegforumok szervezése,
kattogott az irégeép, dsszedllt az orvos lista, elindult a
hirlevél, s mar a vizesapbdl is az folyt, hogyan lehet a
lupusz betegséggel egyiitt élni. 1996-ban a klub kozhaszni
egyesiiletté alakult. A Magyar Lupus Egyesiilet a magyar
betegszervezetek kozott aktivitdsat, tevékenységet tekintve
mindig az élen jart. Schopper Gabriella haldlaig, 2006-ig
vezette az egyesiiletet. Az irogép kattogasat is mar csak a
csillagok felett lehet hallani... Egy évig Debreczi Sandor
betegtarsunk folytatta az egyesiilet vezetését, kdszonet
érte. 2009-ben a Magyar Lupus Egyesiilet kiemelkedd
munkdssdga elismeréseként felvette alapitoja — Schopper

Gabriella nevét. En biiszke vagyok arra, hogy hat éve
vezethetem ezt a nagy muiltu, nemzetkozileg is elismert civil
szervezetet. Sok-sok betegtdrsat ismertem meg, 1j bard-
tokat szereztem. En a betegtdrsakkal valé beszélgetések
sordn azt tapasztaltam, hogy egy kozos tulajdonsag
mindannyiunkban megtalalhato: érzékenyek vagyunk,
nagyon érzékenyek. Egészséges embertarsainkkal
ellentétben benniinket sokkal nehezebben érintenek a
koriilottiink lévé vilag valtozdsai, nehezebben viseljiik ha
megbdntanak benniinket, nehezebben dolgozzuk fel a
csalédasokat. Erzékenyek vagyunk, ezért van lupusz
betegségiink. De higyjétek el, érzékenységiink miatt ezzel a
betegséggel értékesebbek is vagyunk. Gondoljatok erre,
amikor a nehezebb iddészakokban ugy érzitek, hogy
kevesebbek vagytok. Tibbek vagytok, értékesebbek
vagytok! Boldog huszadik sziiletésnapot Schopper
Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet!”

Ezutan Cseresnyés Gyorgyné (Schopper Gabriella

testvére) mondta el gondolatait. Rozsika beszélt testvére
betegségérdl, a sok-sok kiizdelemrdl, a magyar lupusz
klub létrehozasardl, a kezdeti nehézségektdl a sikeres
betegegyesiiletig.

Kaptunk egy nagyon szép és meghaté levelet Dr.
Pozsonyi Teréz docensnétdl, amelyet Simon Mari
olvasott fel




Docensnd levele:

., Kedves Elnck Un Kedves Zoltan és a Schopper Gabriella
Magyar Lupus Egyesiilet minden Kedves Tagja! Jolesé
érzéssel olvastam a kedves Meghivéjukat a Magyar Lupus
Klub / Egyesiilet 20. évforduldja alkalmdbol rendezendd
emlékezd iinnepségiikre. Mivel személyesen nem lehetek
Ondkkel, igy e levélen keresztiil szeretmém koszonteni
Ondket és szivélyes iidvozletemet és szivbél jové jo
kivansdgaimat kiildeni. Kivanok Mindannyiuknak jo
egészséget és erejiikhoz mérten tovabbiakban is eredmé-
nyes munkat az Egyesiiletben. Csodalatos eredményeket
értek el az elmult 20 évben. A megemlékezés jo alkalom az
osszegzésre. Az én visszapillanto tiikrombdl sok szép
eredmény csillog vissza. Nehéz lenne mindet felsorolni, de
néhdanyat szeretnék azért megemliteni. Dij nyertes palydza-
tok, kongresszusokon valo részvétel, és talan amire a
legbiiszkébbek lehetnek, a Pillangé Magazin és a Lepke
kiadvany rendszeres megjelenése mellett az Egyesiilet
életét leginkabb tiikrozd betegforumok, amelyek jol jelzik,
hogy milyen fontos szerepet jdtszik az Ondk életében ez az
Egyesiilet. 20 EVVEL EZELOTT amikor mindezt GABIKA
megdlmodta, TALAN CSAK O sejtette, hogy amit elképzel
annak igy kell megvalosulnia, ahogy most a megemlékezés
pillanataiban ezt értékeljiik. Visszagondolva, magam se
hittem volna, hogy ilyen sikeres munkdt és eredményeket
tud felmutatni a Klub késébb az Egyesiilet. Gabikat, akit
mdr évek ota kezeltem szivbdl ovtam volna, hogy e nagy
munkdba vagja fejszéjét, de O FELTARTOZTATHATAT-
LANNAK bizonyult! Ovtam volna a munka fizikai
megterhelésétil és az esetleges kudarcok pszichés
traumaitol, de minden hidba valo volt. Az elszantsdgat
senki nem tudta letérni. Az alakulé iilésen hallgatva Ot és a
megannyi szép, bensdséges kardcsonyi Osszejovetel
oromteli hangulataban megértettem, hogy ez a munka
élteti O1, és nagyon oriil, hogy segithet, betegtdrsain.
Sajnos, hogy ezen a szép napon mdr nem lehet kozottiink.
Halds vagyok Onéknek, hogy rendszerességgel megem-
lékeznek Rola. Legutobb, Halottak napjan amikor kint
jartam a temetdben, orommel lattam a megemlékezd szép
koszorujukat, hala érte! Tiszta szivbdl szeretnék koszonetet
mondani Zoltannak is a heroikus munkdjaért, ugy
gondolom, hogy az elmiilt évek miden nehézségét legydzve,
beleértve sajat betegségét és mindazt ami az elndki
munkadval jar példaértékii lehet mindnydjunk szamdra.
Még egy gondolat az emlékezés fatylabol. Nagy drom volt
szamomra, hogy a Hevér Krisztina emlékére meghirdetett
padlyamunkat egy nagyon kedves betegem, akit nagyon
bdtoritottam a megirdsdra, - Katai Andrea nyerte meg! Az
Egyesiilet nélkiil betegem szamdra ez a csoddlatos siker
élmény sem sziilethetett volna meg. KOSZONETKEDVES
MINDNYAJUKNAK a KEPVISELO TESTULET minden
tagjanak, hiszen dldozatos munkdjuk gyiiméolcse mdra
megérett. Oromteli szép iinneplést kivanok és tovabbi sok
sikerrel teli éveket, j6 egészségben. Eljen tovabb és
valésitsa meg kitiizétt céljait a Schopper Gabriella
Magyar Lupus Egyesiilet! Szeretettel és szivélyes
tidvozlettel: Dr. Pozsonyi Teréz”

,
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Docensnd szivbdl sz6lé levének felolvasasa utan Purgel
Zoltan elndk felolvasta a kiilféldrdl kapott leveleket, majd
egy ,forgatokényvbe” nem tervezett esemény kovetke-
zett. Cseresnyés Gyorgyné és Schopper Carol atadta
Purgel Zoltannak a Schopper Gabriella Dij emlék-
plakettjét és egy nagy ajandékcsomagot.

A meglepetés utdn egy masik meglepetés tortént,
megérkezett a 70 szeletes oOridsi — az egyesilet
emblémajaval diszitett - szlletésnapi torta, amely
nemcsak szép volt, hanem finom is. Mindenki szdmara
emlékezetesre siker(ilt ez a szilletésnap.

Megjelent interneten, az egyesilet YouTube csatornajan a
20. sziletésnapi tinnepségiinkon készlilt vided dsszefogla-
16. A videot ellattuk magyar és angol nyelvi felirattal, igy
hallassériilt  és klfoldi  betegtarsaink is meg tudjak
tekinteni. A feliratot dnkénteseink készitették, készonet a
gyors és pontos forditasért Janecskdé Annanak, Kristof
Krisztinanak, Majer Mariannak (Hunnect Forditéiroda)
és Schopper Carolnak!

Készonet
Ez(ton is koész6ném a részemre megszavazott
Schopper Gabriella Emlékdijat, igyekszem ezutan is
Ugy vezetni az egyeslletet, hogy az hi legyen
névadéjahoz.
Purgel Zoltan elndk



Egészségre neveld, szemléletformald programsorozatot inditottunk

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet Eurépai Unios palydzati forras segitségével egészségre neveld,
szemléletformal6é programsorozatot inditott négy varosban: Debrecenben, Kecskeméten, Pécsen és Szegeden.
A programokon barki ingyenesen részt vehet, viszont elézetes regisztraci6 szikséges! A palyazat megvaldsitasaval
az a célunk, hogy az ifji korosztalyoknak és a csaladok egészének szemléletformald életmdédjahoz, valamint a szép
korlak egészségének megdrzéséhez is hozzajaruljunk. Azt szeretnénk, ha ez a programsorozat valamennyilink
testi és lelki egészségét szolgalnal A varosonkénti részletes programokat lasd lentebb!

Jelentkezés, regisztracio, tovabbi informacio:
E-mail: egeszseg@lupusz.hu - Telefon, fax, Uzenetrogzits: (63)364-400
Mobiltelefon: (20)3399-069 < Weboldal: wwwlupusz.hu/egeszseg

+ 2014. februar 14. (péntek) 16-17 oraig
Relaxacios technikak
Eléadé: Nagyné Berke Monika
Debrecen, Réakéczi u. 7
+ 2014. februar 21 (péntek) 16-17 éraig
Logikai jatszohaz felnStteknek
Eléadé: Nagyné Berke Monika
Debrecen, Réakéczi u. 7
+ 2014. majus 9. (péntek) 16-17 ordig
Stresszkezelés
El6ad6: Nagyné Berke Monika
Debrecen, Réakéczi u. 7

Debrecen

+ 2013. december 6. (péntek) 16-17 draig
Személyiségfejlesztés
El6ad6: Nagyné Berke Monika
Debrecen, Jerikd u. 17-19.
+ 2013. december 13. (péntek) 16-17 oréig
Onismeret
El6ad6: Nagyné Berke Monika
Debrecen, Rakéczi u. 7
+ 2014, janudr 9. (csiitortok) 16-17 oréig
Egyiittmuikodési stratégiak fejlesztése

+ 2014. marcius 14. (péntek) 16-17 oréig

Sajatkészitésti ételek és a gyorséttermi
ételek kozotti kulonbség

El6ado: Deszticsné Nagy Katalin

Pécs, Dobd Istvan u. 86-90.

+ 2013. szeptember 20. (péntek) 16-17 oraig

Sziv és érrendszeri megbetegedések
megel6zése

El6ad6: Bata Méria

Szeged-Széreg, Magyar u. 14.

+ 20714. jOnius 20. (péntek) 16-17 oraig
Balesetmegel6zés
ElSad6: Nagyné Berke Monika
Debrecen, Rékéczi u. 7

+ 2014. jonius 27 (péntek) 16-17 oréig

El6add: Nagyné Berke Monika

Debrecen, Rakéczi u. 7
*2014. janudr 17 (péntek) 16-17 oraig

Az érzelmi intelligencia (EQ) fejlesztése
El6add: Nagyné Berke Monika

+ 2013, szeptember 27 (péntek) 16-17 oraig

A cukorbetegség kockazata és
megeld6zésének lehetSségei
El6ad6: Bata Méaria

Szeged, Szekerce u. 14.

Elsésegélynyuijtas
El6add: Nagyné Berke Monika
Debrecen, Rakéczi u. 7

Debrecen, Rakdczi u. 7
+2014. januar 23. (cstitortok) 16-17 oraig
Problémamegoldé készségfejlesztés
El6ad6: Nagyné Berke Monika

+ 2013. oktéber 4. (péntek) 16-17 oréig

Az allergia megel6zése és kezelése
El6adé: Bata Maria
Szeged, Szekerce u. 14.

Debrecen, Rakéczi u. 7
+ 2014. janudr 24. (péntek) 16-17 oréig
A munka és a maganélet egyenstlya
El6ad6: Nagyné Berke Monika

.

+ 2013. oktober 25. (péntek) 16-17 6raig
Egészséges taplalkozas
El6adé: Bodnar Istvan Aurél

2013. oktober 1. (péntek) 16-17 oraig
Bio és reform ételek

Eléad6: Bata Maria

Szeged, Szekerce u. 14.

Debrecen, Rakéczi u. 7

+ 2014. janudr 28. (kedd) 16-17 oraig
Konfliktuskezelés
El6add: Nagyné Berke Monika

Kecskemét, Izsaki Ut 8.

+ 2013. november 8. (péntek) 16-17 draig
Mozgasformak valasztasa
El6ad6: Bodnér Istvan Aurél

+ 2013. oktdber 18. (péntek) 16-17 éréig

Az egészséges taplalkozas fontossaga
El6add: Polgar Annamaria
Szeged, Szekerce u. 14.

Debrecen, Rakéczi u. 7
+ 2014. januar 30. (csiitortok) 16-17 oraig
Asszertiv kommunikacio

El6add: Nagyné Berke Monika
Debrecen, Rakdczi u. 7

Kecskemét, lzsaki at 8.

+ 2013. november 15. (péntek) 16-17 oraig
A viz hatasa a szervezetre

Eléadd: Bodnar Istvan Aurél

Kecskemét, Izsaki Ut 8.

+ 2014. marcius 7 (péntek) 15-16 oraig

Egészséges étkezés: alapanyagok és
elkészitési modszerek

El6ado: Polgar Annamaria

Szeged Petdfi S. sgt. 12.

+2014. januar 31 (péntek) 16-17 oréig
Autogén relaxacio
El6ad6: Nagyné Berke Monika
Debrecen, Rakéczi u. 7

+ 2014. februar 7 (péntek) 16-17 oraig

Pécs

+ 2014. februar 28. (péntek) 16-17 oraig
Energiaegyensily megdrzése

+ 2014, marcius 21 (péntek) 15-16 oréig

A gyégynovények az egészségmegdr-
zés szolgalataban

El6add: Polgar Annamaria

Szeged Petdfi S. sgt. 12.

El6ado6: Deszticsné Nagy Katalin

Burn out: kiégés megel6zése
Pécs, Dobé Istvan u. 86-90.

El6add: Nagyné Berke Monika
Debrecen, Rakéczi u. 7

Lepke

+ 2014. marcius 28. (péntek) 15-16 oraig

Dohanyzas prevencié
El6add: Polgar Annamaria

¥

négy varosban

EGESZSEGVEDELEM ES MEGELOZES A
SCHOPPER GABRIELLA MAGYAR LUPUS EGYESULETNEL
TAMOP-6.1.2-11/1-2012-1162

Az Eurépai Unié és a Magyar Allam altal nyujtott timogatas dsszege

9681400 FT

Kivitelezés ideje: 2013.09.01. - 2014.08.29.
Kedvezményezett: Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet

e TN
MAGYARORSIAG MEGU UL
-

SZECHENYI TERV

Nemzeti Fejlesztési Ugynskség
www.ujszechenyiterv.gov.hu
0640638 638

A projekt az Eurdpai Uni6 tamogatasaval,
az Eurodpai Szocialis Alap tarsfinanszirozasaval valésult meg.

Szeged Petdfi S. sgt. 12.

+2014. aprilis 4. (péntek) 15-16 oraig

Sziv és érrendszeri megbetegedések
Eléadé: Polgdr Annaméria
Szeged Petdfi S. sgt. 12.

+ 2014. aprilis 11. (péntek) 15-16 6réig

Az allergiarol A-Z-ig
Eléadé: Polgar Annamaria
Szeged Petdfi S. sgt. 12.

+ 2014. aprilis 18. (péntek) 15-16 oraig

Egészséges munkahelyi ebéd otthonrdl
El6adé: Polgar Annamaria
Szeged Petdfi S. sgt. 12.

+ 2014. aprilis 25. (péntek) 15-16 oraig

A s6 szerepe az étkezésben
El6ado6: Polgar Annamaria
Szeged Petdfi S. sgt. 12.

- 2014. majus 16. (péntek) 15-16 oraig

Vetélkeddk egészséges taplalkozas
témaban

El6ado6: Polgar Annamaria

Szeged Petdfi S. sgt. 12.

+ 2014. majus 23. (péntek) 15-16 oraig

A mozgasszegény életmod
kovetkezményei

Eléadé: Polgar Annamaria
Szeged Petdfi S. sgt. 12.

* 2014. majus 30. (péntek) 15-16 ordig

Drog és alkoholfogyasztassal
kapcsolatos prevencié
Eléadé: Polgar Annamaria
Szeged Petdfi S. sgt. 12.

+2014. jlnius 6. (péntek) 15-16 Oraig

Konzultacié és interaktiv eladas:
a megfelelé sporteszkozok
kivalasztasanak szempontjai
El6ado6: Polgar Annamaria

Szeged Petdfi S. sgt. 12.

+20714. janius 13. (péntek) 15-16 oraig

Ugyességi vetélkeddk
El6adé: Polgar Annamaria
Szeged Petdfi S. sgt. 12.

),
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Meghivo kdzgydléslinkre

Tisztelt Tagjaink!

Ez(ton értesitem, hogy Alapszabalyunk szerint kézgydilést
hivok &ssze, melyet 2014. marcius 29-én (szombaton)
15.30 orai kezdettel tartunk Budapesten a Vaci it 73/A.
sz. alatt, az Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar
székhazanak el6adotermében.

Amennyiben nincs jelen a meghivott Magyar Lupus
Egyesilet aktiv tagjainak 50%-a plusz egy 6, akkor
ugyanezen a helyszinen és napon 16.00 orakor
ismételten osszehivom a Kozgydlést, amely ugyanazon
napirendi pontokkal a megjelentek létszamatdl
fliggetlenlil szavazé és hatarozatképes lesz.

A Kozgytilés tervezett napirendi pontjai
a kovetkezdk:

1. Szakmai és pénziigyi beszamol6 az egyesiilet 2013.
évi gazdalkodasardl, kozhaszni tevékenységérdi,

2013. évi kozhasznusagi melléklet elfogadasa.
A kézhasznUsagi jelentés weblapunkrol letolthetd.

2. Az egyesiilet tisztségviselSinek megvalasztasa.
(2 f& alelndk tisztségvisels megbizatasa lejart, ezért
alelndkoket kell valasztanunk. )

Kérem, hogy akinek szamit egyesiletiink jovéje, vegyen
részt kozgylléstinkon! Aktiv tagjaink megjelenésére
feltétlen szamitok! Szavazni csak érvényes tagsaggal
rendelkez6 Aktiv I. és Aktiv Il. tagjaink tudnak. A
kozgylilés varhatbéan 60 perc ideji lesz.

Budapest, 2014. februar 28.

/? ZORA A

Tisztelettel” Purgel Zoltdn elndk

Egyesuileti hirek

ADO EGY SZAZALEK

2014-ben is nagy hangsulyt szeretnék helyezni az add
egyszazalékos kampanyunkra. Szeretnénk, ha kovetkezd
éviink is ugyanolyan programokban és kiadvanyokban
gazdag lenne, mint a 2013-as év. Nekiink - és mindazon
szervezeteknek, akiknek valéban sziiksége van az
ado egy szazalékara - nem tud kolteni oriasplakatra.
Ezért kérek mindenkit, hogy vegyen részt ebben a
munkaban, s ne csak sajat és csaladja adéfelajanla-
saval segitsen, hanem keresse meg tavolabbi ismeré-
sét, rokonat, baratjat, kollégajat, szomszédjat, stb.

Az autoimmun betegek nagy része rokkantnyugdijas.
Mivel nincs adojuk, igy rendelkezni sem tudnak az egy
szazalékrdl. Ez az egyik olyan tény, amelyben hatranyban

vagyunk mas szervezetektdl. Ezért is fontos a
kampanymunka! Ennyit mindenki tegyen meg

egyesUletlinkért! Nem nagy munka, de rengeteg segitség!
Addszamunk: 18157860-1-06.

KOZLEMENY A 2013. EVBEN RESZUNKRE ATUTALT

SZJA 1 %-OS OSSZEG FELHASZNALASAROL

A 2013. évben (a 2012. addévben) a Magyar Lupus
Egyesilet 815510 Ft add egyszazalékos felajanlast
kapott 222 f6 ad6zo6tdl Ezdton is kdszonink minden
felajanlast! Ez a magas Osszeg nagy segitség volt
egyeslletlinknek abban, hogy eurépai szintdi civil munkat
végezziink. Az add egyszazalékos bevételiinket 100%-ban
cél szerinti tevékenységeinkre forditottuk. (Csekély

mikodési koltségeinket a tagdijbevételekbdl és a Nemzeti

Lepke

Egyittmikodési  Alap nyertes palyazatabdl finanszi-
roztuk) Az add egyszazalékos felajanlasokbdl tudtuk
megrendezni  betegférumainkat, ebbdl az 6sszegbdl
tudtuk megjelentetni Lepke cimd hirleveleinket, DVD
kiadvanyainkat. Még egyszer koszoniink minden felajan-
last, s a jovében is szamitunk minden egy szazalékra.

LUPUSZ VILAGNAPI RENDEZVENYUNK SZEGEDEN
Egyesletink 2014. majus 10-én (szombaton) (a lupusz
vilagnapjan) tartja programjat Szegeden, a Somogyi
Karoly Varosi és Megyei Konyvtar el6adétermében
(Szeged, DO6m tér 1-4). Betegférumainkat mindig
Budapesten tartjuk, ez az elsé kezdeményezésiink, hogy
vidéken is legyenek rendezvényeink. (Terveink szerint
jovére Debrecenben lenne rendezvényiink.) Plakatunk a
2. oldalon olvashaté. Ez a nap a lupusszal él6
betegekrdl szol. Legyiink egyiitt ezen a napon, ugy
mint a vilag tobbi orszagaban is. Szegedre kénnyen el
lehet jutni tdmegkdzlekedéssel, Budapestrdl oranként
indulnak vonatok. Debrecenbdl, Kecskemétrdl is
viszonylag kénnyen megkdzelithetd a varos vonattal. A
vasUtallomasrél  kényelmes sétaval kb. 30 perc alatt
megkozelithet6 a DOm téren lévd helyszin. Aki nem
szeret gyalogolni, a vasttallomasrél induld 1-es villamossal
is kdnnyen el lehet jutni, a Somogyi utca megallénal kell
leszallni (4 megélld, kb. 5 perc). Ingyenes programunkra
minden betegtarsat szeretettel varunk! Tovabbi
informacié6 e-mailen: info@lupusz.hu, telefonon:

(30)349-1100.



SZJA KEDVEZMENY SLE BETEGEKNEK IS!
Az Osszevont addalap addjat csokkenti a sulyos
fogyatékkal él6 magéanszemélynél az errdl szél6 igazolas
alapjan a fogyatékkal valé élet kezdS napjanak
hénapjatol ezen éllapot fenndllisa idején havonta, az
addév elsé napjan érvényes havi minimalbér 5 %-anak
megfelel§ 6sszeg. Az sszevont addalap addjat csokkentd
kedvezmény igénybevétele szempontjabdl sdlyos
fogyatékkal élének kell tekinteni azt a személyt, aki a
335/2009. (XI.29) Korményrendelet mellékletében
meghatarozott betegségek valamelyikében szenved, vagy
a mellékletben meghatéarozott valamely fogyatékkal él, és
ez kulon jogszabalyban foglaltak szerint megallapitasra
kertilt. A lupusz (SLE) betegség szerepel a
mellékletben! A kedvezmény igénybevétele szempontja-
bél a sdlyos fogyatéknak mindsild betegség, illetve
fogyaték megéllapitdsara, és az allapot végleges, vagy
atmeneti jellegének meghatarozasa szakambulancia, vagy
korhazi osztaly szakorvosa jogosult. Az errdl szold
igazolast tehdt a szakambulancia szakorvosa, vagy a
jogosultsagot megallapité szakorvosi  dokumentéci6
alapjan a beteg haziorvosa dllitja ki. Az ideiglenes
igazolast évente kell kidllitani az addévben fenndlld
stlyos fogyatékot megalapozd betegségrdl, illetve a
fogyatékrol. Ha a fogyaték véglegessége kerdlt
megallapitasra, akkor végleges igazolas kerdl killitasra.
Tehat a dolgozo (SZJA-t fizetd) SLE-s betegek szerezzék
be az alabbi igazolast haziorvosuktol, s jelezzék
konyveldjiiknek, hogy a kedvezményt igénybe szeretnék
venni. (Ugy tudjuk, hogy ezt 5 évre visszamendleg is lehet
érvényesiteni) Ez a kedvezmény havonta legalabb 4-
5000 Ft kedvezményt jelent az SLE betegeknek. Sajnos
sokan jelzik felénk, hogy a haziorvos, szakorvos nem
adja ki az igazolast az SLE betegeknek. Ez a
betegség szerepel a mellékletben, az SLE-ben
szenvedS betegeknek kotelezé kiadniuk a végleges
igazolast. Amennyiben ez nem torténik meg,
forduljanak az intézmény betegjogi képviseljéhez!
Sajnos azt tapasztalom, hogy jelentds adminisztracios
teher van az orvosokon, tobben nem is hallottak errdl a
rendeletrdl, s mivel nem ismerik, félnek kiadni az
igazolast. irtam levelet a NAV Csongrad Megyei
Adodigazgatosaga, Adoiigyi FGosztaly vezetdjének és
a Magyar Orvosi Kamara Jogi Irodanak is
allasfoglalast kérve. Ha megérkeznek a valaszok,
kozolni  fogom. Késébb azt szeretném elérni, hogy
torvénymaédositas utan ne kellien igazolast kérnie a
(gydgyithatatlan betegségben szenvedd) betegnek, s elég
legyen pl. a zardjelentést csatolni adébevallaséahoz.
MEGJELENT 9. DVD-NK

Fontos szamunkra, hogy a betegférumainkon elhangzd
orvosi el6adasokat és egyéb programjaink osszefoglaloit
azon tagjaink is meg tudjak nézni, akik a tavolsag vagy
egészségligyi okok miatt nem tudnak eljonni program-
jainkra. Hét éve rogzitjik a betegférumainkon elhangzé
el6adasokat, majd a stidid6 utémunkalatok utan

,
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publikaljuk weblapunkon és DVD kiadvanyt készittink. igy
aki nem rendelkezik internet eléréssel, az otthonaban is
megnézheti DVD-lejatsz6 segitségével elSadasainkat. 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 9. DVD-n a 2013. év orvosi elSadasai és egyéb
programjainak 6sszefoglal6i nézheték meg.
TELEFONOS LELKISEGELY SZOLGALAT
SLE-BETEGEKNEK
A (70)269-6300 telefonszdmon hétfénként 10.00-14.00-
ig, péntekenként 14.00-1800-ig fogadja Csajagi lldiko
azon betegtarsak hivasat, akik a nehezebb napjaikban
kedves, meleg és vidam szavakra vagynak.
https;//www.facebook.com/ildiko.csajagi9
E-mail: lelkisegely@lupusz.hu, lelkisegely@autoimmunhu
ORVOSI HETILAP KONFERENCIA
Az Orvosi Hetilap hazank egyik meghatarozé szaklapja
2013. oktober 18-an rendezte meg az Orvosi Hetilap
Interdiszciplinaris Konferenciat. Az els6 napi programban
Immunolégiai blokk is szerepelt, az egyik el6ad6 Dr. Tarr
Tiinde volt, a Debreceni Egyetem IIl. szamu belklinikarol.
A konferencian egyestiletlink kapott egy ingyenes
lehetSséget arra, hogy kidllitsa posztereit, szérolapjait.
Ezdton is koszonjik az Orvosi Hetilap kiaddjanak,
hogy biztositotta szamunkra ezt a lehetéséget.

WEBLAPUNK, UJABB DOMAINEK
Szamunkra fontos, hogy minden Ujonnan diagnosztizalt
SLE beteg minél gyorsabban megtalalja weblapunkat, s
ezéltal pontos informacidkhoz jusson e betegségrdl. Ezért
sikeresen regisztraltuk a lupuszbetegseg.hu,
lupusbetegseg.hu, magyarlupusegyesulet.hu és a
hungarianlupusgroup.org domaineket. Ez utébbi
domainen hamarosan elkészll angol nyelvii bemutatkozé
weboldalunk. Még ebben az évben jelentds fejlesztése-
ken esik 4t a csak tagjaink szaméra elérheté orvosi
eldadasokat tartalmazé oldalunk, és modern tagnyilvan-
tartd rendszert is fogunk késziteni. Szeretnénk, ha a tagdij
is befizethetd lenne bankkartyaval.

Tungpl zoudi

Purgel Zoltan elndk



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.

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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A Piroska és a farkas cim( szép mesét mindannyian ismerjik. A lupusz betegség viszont tényleg nem mese, az ebben
szenvedd betegeknek életiik végéig kiizdenitk kell a farkassal. Egyesuletiink 17 éve alakult azzal a céllal, hogy a lupusz
betegségben szenveddk életfeltételeit javitsa. Kozhasznu szervezetiinkben mindenki valéban tarsadalmi munkaban -
fizetség nélkil - végzifeladatait. Nincs semmi mese, mi becsuletes civil szervezet vagyunk, a felajanlott ado egy szazalékokat
nem a mukodési koltségek emésztik fel, hanem 100%-ban cél szerinti tevékenységekre forditjuk. Latogass el weblapunkra,
ismerj meg bennuinket, s ha azt szeretnéd, hogy egy szazalékod biztosan jé helyre keriiljon, ajanld fel nektink!

Adoszamunk:
18157860-1-06

A .h lek
Schopper Gabriella www.lupusz.hu/egyszazalek/

Magyar Lupus Egyestlet

Y A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet hirlevele




2014. évi idépontok, programok

Januar 31. Tagdijfizetési hataridé

Marcius

(szombat) 1300 — 1700 6raig: Tavaszi betegférum (Budapest OEP székhaz,
................................... kett§ orvosi elbadds, kzgydlés, Egyestleti 6ra)

(szombat) 100 - 1700 6réig: Lupus Day - Lupusz Nap programunk
Szegeden (Kett6 orvosi elSadas, vetélkedd, varosnézés, stb.)

(szombat) 1300 — 1700 6réig: Oszi betegférum (Budapest OEP székhéz,
kett6 orvosi elSadas, Egyesiileti 6ra.)

"""""""""""""""""" Programjaink ingyenesek, a valtozas jogat fenntartjukl
Varjuk otleteiket, javaslataikat programjainkkal kapcsolatban!

A naptart folyamatosan aktualizalijuk Lepke kiadvanyunkban, valamint weboldalunkon. Lepke és Pillangd
kiadvanyaink dijmentesen megtekintheték weboldalunkon: wwwlupusz.hu, www.autoimmun.hu, wwwisle.hu

\
r

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet - k6zHASZNU szERvEZET

Levélcim: H-6635 Szegvar, Kérégy u. 69. - Telefon / fax: (63)364-400
Web: wwwlupusz.hu + wwwautoimmunhu + wwwslehu - E-mail: info@lupusz.hu
Addszam: 18157860-1-06 < Bankszamla szam: 57200062-10027202

© EIndk: Purgel Zoltan ((63)364-400, (30)349-1100 - E-mail: zoli@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

© Reszegi Tiinde - DEBRECEN -+ ((30)771-3813 + E-mail: tunde@lupusz.hu

9 Dr. Szovényiné Fazekas Gyongyi - DIOSD - ((30)9417-245 - E-mail: gyongyi@Iupusz.hu

©Turi Gabriella -+ BAJA - ((20)9908-273 + E-mail: gabi@Iupusz.hu
Telefonos lelkisegély szolgalat autoimmun betegeknek

© Csajagi lldikoé - ((70)269-6300 (hivhatd hétfénként 10-14., péntekenként 14-18)

Segitség kérhetd

© KépviselSinktdl telefonon, e-mailben vagy akar személyesen is.
© Weblapunk (wwwlupusz.hu wwwautoimmunhu wwwslehu) Tarsalgdé rovatdban.

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 Mér Alap bankszamla szama
57200062-10031858 (Szegvar és Vidéke Takarékszovetkezet)

N http://www.facebook.com/lupuszegyesulet o CIUJIUJ http://iwiwhu/lupusz - You http://wwwyoutube.com/user/LupusHungary e

Lepke

-4



