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Ebben az évben sok projektiinket sikertilt
megvalositanunk. Két alkalommal megjelent
a Pillangd magazin, két alkalommal pedig a
Lepke Ujsag. Sikeresen megvalositottuk a Lu-
pusz Vildgnapi programunkat, valamint a ,He-
Vvér Krisztina Dij” és ,A pillangé ezer arnyalata”
cim rajzpalyazatunkat.

Ebben az évben nyertiink 800.000 Ft palyazati
forrast a Petéfi Kulturalis Ugynokség Zrt.-tél,
amelyet a 2021. juliusban beadott palyazat
szerint a Pillangd magazin két lapszdmanak
kiadasat fedezte volna. Sajnos az eltelt egy
év alatt a nyomdai koéltségek nagy mértékben
megemelkedtek, igy tavasszal egy nagyon ne-
héz dontés eldtt alltam. Vagy biztositunk 480
ezer Forint 6ner6t a projekthez (ennyivel emel-
kedtek a nyomdai koltségek) vagy lemondunk
a megitélt 800 ezer Forint palyazati forrasrol,
s nem valdsitjuk meg a projektet. Nagyon sok
6rlédés utan az elsé valtozat mellett dontot-
tem, s jelentds 6sszegli 6nerd biztositasa mel-
lett, s a palyazati forras felhasznalasaval meg
tudott jelenni a Pillangd magazin két lapsza-
ma. Rendkivili tdmogatast nyujtottak projek-
tlinkhoz a Pfizer, a Merck és az Egis Gyogyszer-
gyartd vallalatok és a Magyar Reumatologusok
Egyesiilete.

Habar sikeres programokat valdsitottunk meg,
egyesliletiink anyagi helyzete szomort képet
mutat. Tagdijat fizetdé tagjaink szama folya-
matosan csokken. Szomoruan tapasztaltam,
hogy sokan nem fizették be a 2022. évi tagdi-
jat, vagy nem Ujitottak meg idei tagsagukat.
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Pedig a 3-4000 Ft-os éves dij csekély mértéki,
ennek a tobbszorosét ,kapjak vissza” tagjaink.
Palyazati lehetdség esetében is el6nytelen sza-
munkra, hogy kevés tarsadalmi tamogatottsa-
got tudunk igazolni, pedig kdzel tizezer SLE-vel
él6 beteg van Magyarorszagon. Azt szeretném
kérni minden lupusszal él6 betegtarsamtol,
hogy legyen biiszke arra, hogy hazankban
miikédik egy olyan betegszervezet, amely
az 6 érdekiiket képviseli. Azt kérem, hogy ta-
mogassak a Magyar Lupus Egyesiiletet, |épje-
nek be tagnak, lehetéségeikhez mérten nyujt-
sanak pénzadomanyt, adojuk egy szazalékat
ajanljak fel nekiink.

2022. oktéber 31-én lettek automatikusan
kikiildve a tagdijbefizetési értesité e-mailek.
Sajnos tobben jelezték, hogy a ,Levélszemét”
mappaba érkezett e-maillink. Kérem tagjain-
kat, hogy a11702012-20004257 bankszamla
szamunkra atutalassal, vagy a webolda-
lunkra bejelentkezve online bankkartyas
fizetéssel egyenlitsék ki a tagdijakat.
Azoktol a betegtarsaktol, akik nem szeretné-
nek hivatalosan belépni egyesiiletiinkbe, ké-
rem, hogy tamogassak civil szervezetiinket
par ezer Forint pénzadomannyal. Bank-
szamla szamunk: 11702012-20004257. Ked-
vezményezett: Magyar Lupus Egyesiilet (A koz-
leménybe az ,adomany”-t kérjiik beirni.)
2023-ban lesz egyesiiletiink alapitasanak 30
éves évforduldja, amelyet a Lupusz Vilagna-
pi programunk keretén beliil, terveink sze-
rint 2023. majus 13-an, szombaton délutan
szeretnénk meglinnepelni a NEAK Székhaz
eléadétermében (Budapest, Vaci Ut 73/a). A
program és a két orvosi el6adas szervezése



még folyamatban van. Egyelére még azt sem
tudjuk, hogy milyen forrasbol tudjuk rendez-
vénylinket megvaldsitani.

Halottak napjan megemlékeztiink egyesiile-
tlnk alapitéjarol és névadojarol, Schopper
Gabriellarél. A Rakospalotai Koztemetdben
lévé sirjara egyesiletiink nevében koszorut
helyeztem el.

Palydzatot nyljtottunk be a Nemzeti Egyutt-
mukodési Alap mlkodési és szakmai tdmoga-
tésara. Régebben mindig nyertiink kevés for-
rast ezen a palyazaton, de az utébbi években
nem tdmogattak benniinket. Pedig becsliletes,
atlathato, 30 év multtal rendelkezd kézhasznu
civil szervezet, betegszervezet vagyunk. Saj-
nos nekem nincsenek kormanyzati kapcsola-
taim, amelyek elényt jelentenének a palyazat
elbiralasaban. Esetleg, ha valaki kozben tud
jarni, kérem segitsen. Palyazati azonositénk:
NEAO-KP-1-2023/10-000407; a projekt cime:
JEsélyegyenldséggel a 2023-ban 30 éves civil
szervezetiinkért és az autoimmun betegséggel
él6 magyar embertdrsainkért’.

Mondanivalom legvégén szeretnék par szot
ejteni a Magyar Lupus Egyesiilet gazdalkoda-
sardl. Csekély miikodési koltséglink van, tiszt-
ségviseldink, onkénteseink nem részesiilnek
tiszteletdijpan vagy mas ,munkabérszer(i”
kifizetésben. Gazdalkodasunkban nem kell
szamolnunk a rezsidijak és a kozlizemi szol-
galtatasok aranak emelkedésével, mert nincs
neviinkon semmilyen koézizemi szdmla, még
internet- és telefon el6fizetés sem. (Az irodat
a vallalkozasom biztositja.) Kis 6sszegl kiada-
saink vannak, pl. irodaszerek, nyomtatvanyok,
postakoltség, csomag szallitasi koltség, a
bankszamla fenntartasi koltségek. Konyvelési
dijunk 36.000 Ft évente. Palyazatok esetében
szlikséges palyazati dijakat kell fizetnlink, va-
lamint kozjegyzdi, vagy lgyvédi alairasmin-
taért fizetnlink. Nagyobb kiadassal a nyom-
dakoltségeknél és a rendezvényszervezési
dijaknal kell szamolnunk.

Minden betegtarsnak kivanok sok erét, jo ked-
vet és minden jot. Vigydzzunk magunkra és
egymasral

Barati tidvozlettel:

Purgel Zoltan ligyvezetd
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MENNYIRE JAVITOTTA AZ ELETEMET
A JOBB MINOSEGU KOMMUNIKACIO
AZ ORVOSOMMAL?

Szeretnék palyazni az EULAR Edgar Stene

2023. évi palyazatan, amelynek cime ,Reuma-
tolégiai vagy mozgdsszervi betegséggel éléként
mennyire javitotta az életemet a jobb mindségi
kommunikdcié az orvosommal?’.
A sajat tapasztalatom mellett szeretném
megosztani SLE-vel él6 betegtarsaim ész-
revételeit az orvos-beteg kommunikaciéval
kapcsolatban, kivancsi vagyok, hogy kinek
milyen mindségli a parbeszéd, s hogy milyen
tényezbkkel lehet ezen javitani. Aki szeretné
megosztani velem ezeket a tapasztalatokat,
az 2022. december 31-ig tudja elkiildeni a
zoltan@purgel.hu e-mail cimre, vagy Mes-
sengeren (Purgel Zoltan), esetleg telefonon
a +36303491100 szamon. Ezdton is kdszonok
minden személyes véleményt, megtapaszta-
last.

Purgel Zoltan

SIKERES VOLT A LUPUS DAY
RENDEZVENY

A Magyar Lupus Egyeslilet majus 7-én dél-
utan tartotta Lupusz Vildgnapi (World Lupus
Day) rendezvényét Budapesten, a NEAK szék-
haz el6adétermében. A programra érkezdék a
jelenléti iv kitoltését kovetben jegyzettombot,
tollat, szendvicset és italt kaptak.

Purgel Zoltan, a Magyar Lupus Egyesiilet tiszt-
ségvisel6je kdszontdjében elmondta, hogy
2004 6ta minden év majus 10-e a Lupusz Vi-
lagnapja. A nemzetkoézi 6sszefogas célja, hogy
tajékoztassak az orvosokat, betegeket és a
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nyilvanossagot a lupuszrél, hogy névekedjen
a lupusz-kutatas finanszirozasa, s hogy ugy
beszéljenek az SLE-r6l, mint egy jelentés koz-
egészségligyi problémarol.

Akik itt vagyunk jol tudjuk, hogy melyek azok a
dolgok, amelyekkel egy lupusszal él6 embernek
szembe kell néznie nap mint nap.”

Purgel Zoltdn elmondta, hogy a koronavirus
jarvany miatt az elézé két évben elmaradtak
programjaik. A kdszontd utan egy perc néma
felallassal emlékeztek azokra a betegtarsakra,
akik ,mar nem lehetnek koztiink, s igazoltan
vannak tavol.”

Az elsd eléadast Dr. Bazsé Anna Féorvosnd
tartotta, aki az Orszagos Reumatoldgiai és
Fizoterapias Intézet Klinikai Immunoldgiai,
Gyermek-és Felnétt Reumatolédgiai Osztaly
féorvosa. Doktornd ,Az SLE-rél négyszemkozt”
cimmel tartott el6adast, amelyben altala-
nossagban beszélt az SLE-rél, a diagnoszti-
zalasrol, a szervi érintettségekrol, a kezelési
lehetdségekrél. A résztvevk nagyon értékes
eléadast hallhattak.

A délutan masodik eléadoja Dr. Pajor Attila
egyetemi tanar volt, a Semmelweis Egyetem
Sziilészeti és N6gyogyaszati Klinikardl. A Ma-

.
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gyar Lupus Egyesilet alapitasa ota eltelt 29 év
alatt Dr. Pajor Attila egyetemi tanar tobbszor
tartott mar eléadast, most negyedik alkalom-
mal fogadta el az egyesiilet felkérését. Profesz-
szor Urnak nagyon sokat kdszénhetnek azok
az anyukak, akik autoimmun betegséglik mel-
lett gyermeket tudtak vallalni. A ,Gyermekvadl-
lalds autoimmun betegségben” cim( el6adas-
ban beszélt a gyermekvallalasat befolyasold
tényez6krél, a fogamzasgatlasrél, a terhesség
soran el6forduld szovédményekrél, az SLE be-
tegség szlilés eldtti és -utani esetleges fellan-
golasarol.

A harmadik eléad6 Dr. Kadar Janos Féorvos
volt, aki a Szent Laszl6 Kérhaz orvosa. Doktor
Ur egy érdekes el8adast tartott ,COVID-19 és
SLE, djabb kezelési lehetdségek” cimmel. El6a-
dasaban beszélt a kockazati tényezékrol, pél-
daul érdekes tény, hogy mivel az SLE tulnyo-
morészt nék betegsége, igy véddfaktort jelent,
ugyanis kimutattak, hogy a Covid-19 inkabb a
férfiakat érinti sulyosabban. Az is érdekes ku-
tatasi eredmény, hogy lupus antikoagulans po-
zitivitadst a COVID-19-ben szenvedd betegek 42
szazalékanal tapasztalnak. Féorvos Ur beszélt
még a gydgyszeres kezelési lehetéségekrol.




A résztvevék visszajelzése alapjan mindharom
el6adas tartalmas és szinvonalas volt, sok Uj
informacidhoz juthatott az, aki ott volt. A Ma-
gyar Lupus Egyesiilet eziton is kdszoni Dr.
Bazsé Anna Féorvosndnek, Dr. Pajor Attila
Professzor Urnak és Dr. Kadar Janos Féor-
vos Urnak, hogy elfogadtak felkérésiiket, s
hogy értékes el6adasokat tartottak.

Az el6adasokrol videofelvétel késziilt, amelyet
kozzétettek honlapunkon a ,Videdalbum” ol-
dalukon és ,,A Magyar Lupus Egyesiilet tagjai”
zart Facebook csoportban. A felvételeket nagy
nyilvanossag elétt szerzéi jogi okok miatt nem
publikaljak, csak az egyesiilet hivatalos tagjai
tudnak hozzaférni.

A Lupusz Vildgnapi program a ,Hevér Krisztina
Dij” és ,A pillangd ezer drnyalata” cimi rajz-
palyazat eredményhirdetésével folytatddott.
Purgel Zoltan elmondta, hogy a dij névaddja
Hevér Krisztina a Magyar Lupus Egyesiilet al-
elndke, 6nkéntese volt, s nagyon fiatalon, 34
éves koraban, 13 évvel ezelétt hunyt el. Emlé-
kére a Magyar Lupus Egyesiilet dijat alapitott.
LAz elmult évben irtuk ki a lll. Hevér Krisztina Dij
pdlyazati felhivdsunkat. Nagyon szép munkd-
kat kaptunk. Ottagu zsiri értékelte a pdlydza-
tokat. Szeretném kihangsulyozni, hogy az volt
a célom, hogy a zslri tagjai olyan személyek
legyenek, akik életében jél ismerték Hevér Krisz-
tindt. A zsdri tagja volt Dr. Kiss Emese, Berdné
Grof llona, Mdrtaszéki Ferencné, Varga Gabor
és én. Mivel nagyon értékes palyamdiveket kap-
tunk, ezért ugy déntéttiink, hogy idén ketté He-
Vvér Krisztina Dijat is kiosztunk, valamint a tébbi
pdlydzénak is adunk oklevelet és 10.000 Ft-os
vdsdrldsi utalvdnyt. A Hevér Krisztina Dijban ré-
szesliltek 20.000 Ft-os vdsdrldsi utalvanyt kap-
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nak. A palyamunkdkat most nem olvassuk fel,
azok a Pillangé magazinunkban megjelentek,
s hamarosan weboldalunkon is megjelennek.”
Alll. Hevér Krisztina Dij palyazaton Schall Ag-
nes és Vaginé Csiirds Eva kitlintetését javasol-
ta a zsri, akik gravirozott plakettet vehettek
at. Oklevélben részesiilt Rakoécziné Kisgyorgy
Hedvig és Petré Rehak Agnes.

Purgel Zoltan elmondta, hogy az elmult évben
autoimmun betegséggel él6 szul6k gyermeke-
inek hirdették meg ,,A pillang6 ezer arnyalata”
cimU rajpalyazatot.

WA legszebb munkat Gulyds Panna Ilondtdl kap-
tuk, igy 6 kapja az elsé helyezésért jré okleve-
let és a 15.000 Ft-os vdsdrldsi utalvdnyt. Szivbdl
gratuldlok Panndnak és sziileinek is.”

Panna rajzai megjelentek legujabb Pillangd
magazin kiilsé borit6 oldalan is.

A program zarasaként kozgyllést tartottak. A
helyszinen kihelyezett adomanylada felnyitas-
ra kerllt, s jegyz6konyv késziilt a benne évé
adomanyrol. (A 35.000 Ft pénzadomany a ko-
vetkezé munkanapon be lett fizetve az egyesi-
let bankszamlajara.)

Purgel Zoltdn kihangsulyozta, hogy nagyon
sokat késziiltek a Lupusz Vildgnapi programra,
de anyagi helyzetiik szomoru képet mutat.
LCivil szervezetiink 29 éves, de ilyen szomort
anyagi helyzetben még sohasem voltunk. Ha-
bar sikeriilt jelentds pdlydzati forrasbol ma-
gazinjainkat kiadni, de gyakorlatilag pénziink
nem nagyon maradt. Aki teheti, kérem tdmo-
gasson benniinket.”

Nagyon szamitanak az add egy szdzalékos
felajanlédsokra (Addészamuk: 18157860-1-06
Magyar Lupus Egyesiilet) és a pénzbeli ado-
manyokra. Atutaldssal a 11702012-20004257
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szamlaszdmra tudnak fogadni adomanyt, Pay- autoimmun betegek ellatdsdban
Pal-on az info@lupusz.hu e-mail cimre, vagy =+ DR. KADAR JANOS

www.lupusz.hu weboldalukon online bank- EZzért fontos autoimmun betegeknek a D-vi-
kartyas fizetéssel is lehet adomanyozni. tamin pétlds
2023-ban majus 13-an (szombaton) délutan = « Anehezen kezelhetd RA betegek kezelésérdl
fogjak megrendezni programjukat. 52016 ajanlds készilt
Kdszonjik a Nemzeti Egészségbiztositasi Alap- |« BELADI ILDIKO
kezelének, hogy rendelkezésiinkre bocsajtot- #LifeWithLupus
tak az el6addtermet! « SIPOSNE UJVARI BRIGITTA
Mentddpold lettem betegségem diagnoszti-
zalasdat kévetden

« Dr. Falus Andrds szerint hamarosan sziikség
lesz a negyedik oltdsra is

« Osszefiiggést taldltak a bérrak és az autoim-
mun betegségek kézott

« Sajat otthondban gyégyulhat tobb mint
huszezer Covid-beteg

« Egyiittmikédési megdllapoddst kétott az

Egis és a METU
« DR. ZALATNAI TOTH KLARA
MEGIELENTEK ONLINEALEGO MBS e0tokeo becsegynt ety
PILLANGO MAGAZINOK Egyesiilete

Weboldalunkon megjelent a Pillangd maga- =« PETRO-REHAK AGNES
zin két legljabb lapszama, amelyek most mar Csendes tarsam a vasculitis
online is elolvashatdk, megtekintheték a Ma-  « Trombdzis: igy befolydsolhatjdk az autoim-
gyar Lupus Egyesiilet tagjai szamara. mun betegségek a vérrogképzddést
A magazinokat publikaltuk ,A Magyar Lupus =« VAGINE CSUROS EVA
Egyesiilet tagjai (FACEBOOK KAPU)” Facebook Korldtok kézt, szabadon
csoportunkban, amelyhez ugyancsak tagjaink =~ 2021/1. szam tartalomjegyzéke

szamara biztositunk hozzaférést. « DR. SZUCS GABRIELLA
‘ ar Mi tortént szisztémds lupus erythematosus-

ban a COVID-19 pandémia megjelenése 6ta?
« DR. TARR TUNDE

Az SLE kezelése napjainkban
« DR. MOCZAR ESZTER

Avéddoltds fontossdga immunbetegeknél
« ROZAN ESZTER

Az dlhirek veszélyei - évatosan az internettel!
« Kemény Lajos professzor: Orémet okoznak a

; > gyogyulo betegek
i 254 | B « Meguijult irényelv az SLE diagnosztikdjéhoz

2022/1. szam tartalomjegyzéke és kezeléséhez
« DR. TARR TUNDE « lgéretes Uj antitest refrakter szisztémds

COVID 19 elleni védéoltads specidlis szem- lupusz kezelésére

pontja SLE-s betegekben « Megtaldltdk a lupuszt kivalté molekuldat?
« DR. HODINKA LASZLO « Autoimmun betegségek: ndluk alakulhatnak

A COVID jarvany tamasztotta kihivdsok az ki nagyobb eséllyel
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« Nem is olyan ritka - Hazdnkban mintegy
800 ezer ember szenved valamilyen ritka
betegségben

« DR. TARR TUNDE
Debreceni Egyetem, Klinikai Immunoldgiai
Tanszék munkdjdnak bemutatdsa

« ANTALNE BELADI ILDIKO
#LifeWithLupus

« RAKOCZINE KISGYORGY HEDVIG
Az élet betegségekkel is viddm

« SCHALL AGNES
Kihivdsok, amire nem is gondolndl

UJABB ORVOSI ELOADAS VIDEOK
WEBOLDALUNKON

Weboldalunkon publikaltuk a 2022. majus
7-i Lupusz Vilagnapi programunkon elhangzott
harom orvosi eléadas videdjat, amelyet a Ma-
gyar Lupus Egyesiilet tagjai bejelentkezés utan
tudnak megtekinteni. Vide6album oldalunkon
ezekkel a videokkal 6sszesen mar 94 vided
nézheté meg online.

»A Magyar Lupus Egyesiilet tagjai (FACEBOOK
KAPU)” Facebook csoportunkban is megte-
kinthet6k a videdk, amelyhez ugyancsak tag-
jaink szamara biztositunk hozzaférést.

« DR. BAZSO ANNA féorvos

Orszdgos Reumatoldgiai és Fizioterdpids

Intézet, Budapest

Az SLE-rél négyszemkozt
« DR. PAJOR ATTILA egyetemi tandr

Semmelweis Egyetem, Sztilészeti- és N6gyo-

gyaszati Klinika, Budapest

Gyermekvallalds autoimmun betegségben
« DR. KADAR JANOS féorvos

Dél-Pesti Centrumkdrhdz, Szent LaszIé Kor-

hdz, Budapest

Covid-19 és SLE, ujabb kezelési lehetdségek

TAGDIJ FIZETES

Kérjuk tagjainkat, hogy egyesiiletiink z6kke-
némentes miikédése érdekében 2023. januar
31-ig egyenlitsék ki a tagdijat. Az egyesiileti
tagdij bevételiinket kizarélag miikodési koltsé-
geink finanszirozasara hasznaljuk fel, pl. pos-
takoltség, telefonkoltség, weboldal fenntartas,
nyomtatvanyok, stb.

2023. évi tagdijak (valtozatlanul) a kdvetkezok.

Lepke

Aktiv I. és Tamogato |. tagsag esetén 4.000 Ft /
év, Aktiv 1. és TAmogato Il. tagsag esetén pedig
3.000 Ft / év.

Koltségmegtakaritas miatt nem kildiink kilon
értesitést és készpénzatutalasi megbizast (sar-
ga csekket), kérjik, hogy mindenki keressen
meg egy OTP bankfidkot, s ott (bankfidki kész-
pénzbefizetéssel) fizesse be a tagdijat vagy
utalja at 11702012-2004257 bankszamlankra.
Weboldalunkon bankkartyas (Barion vagy Pay-
Pal) fizetésre is lehetéség van.

SZJA KEDVEZMENY SLE-S
BETEGEKNEK IS

Az 6sszevont adodalap adojat csokkenti a su-
lyos fogyatékkal él6 maganszemélynél az errél
sz6l6 igazolas alapjan a fogyatékkal vald élet
kezd6 napjanak hénapjatol ezen allapot fenn-
allésa idején havonta, az ad6év elsé napjan
érvényes havi minimalbér 5 %-anak megfelel6
0sszeg.

Az 6sszevont addalap adojat csokkenté ked-
vezmény igénybevétele szempontjabdl sulyos
fogyatékkal élének kell tekinteni azt a sze-
mélyt, aki a 335/2009. (X11.29.) Kormanyrende-
let mellékletében meghatarozott betegségek
valamelyikében szenved, vagy a mellékletben
meghatarozott valamely fogyatékkal él, és ez
kulon jogszabalyban foglaltak szerint megal-
lapitasra kerdilt. A lupusz (SLE) betegség sze-
repel a mellékletben! A kedvezmény igénybe
vételére jogosult az a személy is, aki fogyaté-
kossagi tamogatasban részesil. A kedvezmény
igénybevétele szempontjabol a sulyos fogya-
téknak mindsiilé betegség, illetve fogyaték
megallapitasara, és az allapot végleges, vagy
atmeneti jellegének meghatérozasa szakam-
bulancia, vagy koérhazi osztdly szakorvosa
jogosult. Az errdl sz6l6 igazolast tehat a sza-
kambulancia szakorvosa, vagy a jogosultsagot
megallapité szakorvosi dokumentacié alap-
jan a beteg haziorvosa allitja ki. Az ideiglenes
igazolast évente kell kidllitani, az adéévben
fennalldé sulyos fogyatékot megalapozéd be-
tegségrdl, illetve a fogyatékrél. Ha a fogyaték
véglegessége keriilt megallapitasra, akkor vég-
leges igazolas kerdl kiallitasra.

Tehat a dolgozd (SZJA-t fizetd) SLE-s betegek
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szerezzék be az igazolast haziorvosuktol, s je-
lezzék konyveldjiiknek, hogy a kedvezményt
igénybe szeretnék venni. (Ugy tudjuk, hogy ezt
5 évre visszamendleg is lehet érvényesiteni.)

FACEBOOK CSOPORT
LUPUSSZAL ELOKNEK

Egyesiiletlink aktivan kihasznalja a kozos-
ségi média altal nyuljtott szolgaltatasokat és
reklam lehetéségeket. A kezdetektdl van lzleti
Facebook oldalunk, mikodtetliink egy titkos
csoportot (Facebook Kapu) tagjaink részére,
ahol tagjaink megtekinthetik az orvosi eléada-
sok rogzitett videdfelvételeit. 2018-ban elindi-
tottunk egy Ujabb Facebook csoportot azzal a
céllal, hogy a lupusszal élé embereknek segit-
séget nyujtsunk kérdéseikben. Egy olyan sza-
balyozott kdzosségi csoportot valdsitottunk
meg, ahol a csoporttagok ellenérzétt informa-
ciét kapnak kérdéseikre. A zart csoport neve:
Lupusszal él6k. (Szandékosan keriiltiik a ,be-
tegek?”, ,,...betegségben szenveddk” szavakat.)
A csoportba fel fogunk venni immunoldgus,
reumatologus orvosokat, hogy moderaljak,
vagy helyesbitsék a bejegyzéseket, hozzaszé-
lasokat, igy sokkal hitelesebb vélaszt és elle-
nérzott informaciot kaphatnak a betegtarsak.
» facebook.com/groups/lupusszalelok/

INTERNETES PORTALUNK

Mar nyolc domain cimen mukodik beteg-
tajékoztato portalunk, kiemelt latogatottsagi
adatokkal. A portalok mellett van Facebook
oldalunk és csoportjaink, valamint YouTube
csatornank. Buszkék vagyunk arra, hogy por-
talunkon 94 db sajat gyartasu orvosi eléadas
vided van fent. Az egyeduilallé tartalom meny-
nyiségét jol jelzi, ha egyszerre szeretne valaki
hozzafogni a videdk megnézéséhez, az tobb
mint két teljes napig tartana.

Weboldalaink:

« lupus.hu

+ lupusz.hu

+ lupusbetegseg.hu

+ lupuszbetegseg.hu

+ magyarlupusegyesulet.hu
+ hungarianlupusgroup.org
+ autoimmun.hu
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« sle.hu

Facebook oldalunk:

» facebook.com/lupuszegyesulet

YouTube csatornank:

+ youtube.com/user/LupusHungary

Lupusszal élok Facebook csoport:

« facebook.com/groups/lupusszalelok

A Magyar Lupus Egyesiilet tagjai Facebook

csoport (tagjaink részére):

« facebook.com/groups/
kapu.magyarlupusegyesulet

SZAMIT AZ EGY SZAZALEKOD!

Kériink, hogy személyi jovedelemadod
egy szazalékat ajanld fel a Magyar Lupus
Egyesiiletnek!

Ha koényveldd késziti el adébevallasodat, ta-
jékoztasd, hogy a Magyar Lupus Egyesiiletnek
szeretnéd felajanlani adéd egy szazalékat!

Aki a munkaltatéjanak adja le a nyilatkozatat,
annak a munkaltaté altal kijelolt idépontig kell
odaadnia a nyilatkozatot, de idén is igaz, hogy
ha valaki ezt elfelejti, vagy kicsuszik valame-
lyik hataridébdl, akkor majus 1-ig barki elkiild-
heti egy kilon boritékban is a nyilatkozatot.
Fontos! A nyilatkozat csak akkor érvényes, ha
a boritékon feltlinteted neved, lakcimedet és
adobazonositd jeledet!

Kériink, informald csaladodat, rokonaidat,
barataidat, kollégaidat, ugyfeleidet, az ado
egy szazalék felajanlasanak fontossagardl és
szlikségességérol! Ha van konyveld ismerdsod,
juttasd el részére felhivasunkat.
Addészamunk: 18157860-1-06

VIGYAZZON MINDENKI MAGARA!

Arra szeretném megkérni minden tagunkat,
hogy a fert6zés megelézése érdekében tartsak
be a védekezési szabalyokat! Ha lehet, senki
se menjen kozdsségbe, de ha mégis kell men-
ni, akkor hasznaljatok a maszkot és rendszere-
sen végezzetek fertStlenitést (kézmosas, felii-
lettisztitas).

A kozelgé Gnnepek alkalmabél Boldog Kara-
csonyt, és Egészségben Gazdag 2023-as évet
kivanok mindenkinek!
Purgel Zoltan
lgyvezetd, Magyar Lupus Egyesiilet




A Piroska és a farkas cim(i szép mesét mindannyian ismerjiik. A lupusz betegség viszonttényleg nem mese, a lupusszal €16
embereknek életiik végéig kiizdenilik kell a farkassal. Egyesiiletiink 27 éve alakult azzal a céllal, hogy a lupusz betegséggel
élok életfeltételeit javitsa. Kozhasznl szervezetlinkben mindenki valoban tarsadalmi munkaban - fizetés nélkil - végzi
feladatait. Nincs semmi mese, mi becsliletes civil szervezet vagyunk, a felajanlott ada egy szazalékokat nem a mukodesi
koltségek emésztik fel, hanem 100%-ban cél szerinti tevékenységekre forditjuk. Latogass el weblapunkra, ismerj meg
benniinket, s haaztszeretnéd, hogy egy szazalékod biztosan jo helyre keriiljon, ajanld fel nekink!

Adészamunk:
18157860-1-06

www.lupusz.hu/egyszazalek/

Schopper Gabriella
Magyar Lupus Egyesilet
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