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Preambulum

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiiletet az alapitok azzal a szdndékkal hoztak életre,
hogy tagjaik szdmdra az autoimmun betegségben szenvedék — amugy is nehéz — életfeltételeit
javitsa, hatékony érdekképviselettel gondoskodjon a legsziikségesebb életkérilmények
folyamatos javitasarol. Az Egyesilet kiemelt célja az autoimmun betegségben szenveddk
egészségugyi felvilagositasa, tajékoztatasa, valamint a Dr. Kaposi Mér Alap keretében a raszoruld
betegek gyogyszerkoltségeihez vald hozzajarulas. Mindezek a célok hatékonyan elémozditjak az
autoimmun betegségben szenveddk szinvonalasabb egészséglgyi ellatasat, egészségugyi és
tarsadalmi rehabilitasat.

Az Egyestilet a 2009. aprilis 4-én megtartott kdzgytlés 2/2009. (IV.4.) szamu hatarozata alapjan -
kiemelkedé munkassaga elismerésekén - felvette elhunyt alapitdja, Schopper Gabriella nevét. Az
Egyestilet 0] elnevezése ettdél az id6ponttdl: Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet.
Schopper Gabriella alapitotta egyesiiletiinket 1996-ban, s vezette halalaig, 2006-ig. Az O
nevéhez flzédik a magyarorszagi autoimmun, (elsésorban lupuszos) betegek érdekképviselete.
Magyarorszagon és nemzetkozileg elismert ember, a mai napig az O nevével emlitik
Egyesiletinket.

1. Altalanos rendelkezések

1.1 Az Egyesiilet neve, székhelye, egyéb adatai:

= Az Egyesllet neve: Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesulet
= Az Egyesiilet roviditett neve: Magyar Lupus Egyesulet

= Az Egyesiilet idegen nyelvl neve: Gabriella Schopper Hungarian Lupus Group
= Az Egyesulet megalakulasa: 1996. februar 23-an, Budapesten.

* Az Egyesiilet székhelye: 6635 Szegvar, Korogy u. 69.

Weboldalak: www.autoimmun.hu, www.lupusz.hu,
= Elektronikus elérhetéségek: www.sle.hu.
E-mail: info@lupusz.hu.

= Az Egyesulet mikodési terilete: Magyarorszag (orszagos hatékoéru).

» Az Egyesllet szervezeti formdja: kdzhasznu.
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1.1.1 Az egyesiilet emblémaja

= Az Egyesulet emblémaja piros szind pillangé alaku alapon fekete szin( farkas szimbolum
tukrozve.

* Az embléma képe:

1.1.2 Az egyesiilet bélyegzéje

» Az Egyesulet bélyegzdje 50 mm atmérdjd kor alaka, lenyomatanak szine élénk piros.

= Az Egyesulet bélyegzdjén az alabbi adatok szerepelnek:

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesulet

Hungarian Lupus Group

KOZHASZNU SZERVEZET

H-6635 Szegvar, Korogy u. 69.

Telefon / fax: (63)364-400

Adoszam: 18157860-1-06

Weboldalaink: www.lupusz.hu www.autoimmun.hu www.sle.hu
E-mail: info@lupusz.hu

= Az Egyesulet bélyegzdjének lenyomati képe:
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1.2 Az Egyesiilet célja

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiiletet az alapitok azzal a szdndékkal hoztak életre,
hogy tagjaik szamara az autoimmun betegségben szenved6k — amugy is nehéz — életfeltételeit
javitsa, hatékony érdekképviselettel gondoskodjon a legsziikségesebb életkérilmények
folyamatos javitasarol. Az Egyesilet kiemelt célja az autoimmun betegségben szenveddk
egészségugyi felvildgositasa, tajékoztatasa, valamint a Dr. Kaposi Mér Alap keretében a raszorulo
betegek gyogyszerkoltségeihez vald hozzajarulas. Mindezek a célok hatékonyan elémozditjak az
autoimmun betegségben szenveddk szinvonalasabb egészséglgyi ellatasat, egészségugyi és
tarsadalmi rehabilitasat.

Az Egyesllet, mint kozhasznu szervezet cél szerinti kdzhasznu tevékenysége az 1997. évi CLVI.
térvény szerint az aldbbi:

»26.§ C/1. pont: egészségmeglrzés, gyogyitd-, egészségligyi rehabilitaciés tevékenység
(Alapszabaly 1.3. pontjanak 1., 3., 4., 5., 7., 8., 11., 12., 13., 14., 15., 16., 17., 19, 20., 21.
és 25. pontja).

» 26.§ C/2. pont: szocidlis tevékenység, csaladsegités, idéskoriak gondozasa (Alapszabaly 1.3
pontjanak 1., 7., 8. és 23. pontja).

* 26.§ C/3. pont: tudomanyos tevékenység, kutatas (Alapszabaly 1.3 pontjanak 2. és 9.
pontja).

»26.§ C/4. pont: nevelés és oktatds, képességfejlesztés, ismeretterjesztés (Alapszabaly 1.3
pontjanak 1., 2., 3., 4., 5., 10., 16., 17., 18., 19., 20. és 21. pontja).

* 26.§ C/5. pont: kulturdlis tevékenység (Alapszabaly 1.3 pontjanak 5. és 22. pontja).

*26.§ C/11. pont: hatranyos helyzetli csoportok tarsadalmi esélyegyenléségének eldsegitése
(Alapszabaly 1.3. pontjanak 1., 4., 6., 7., 10., 11., 12, 13, 14., 15., 16., 17, 19., 23., 24. és
25. pontja).

= 26.§ C/17. pont: rehabilitaciés foglalkoztatas (Alapszabaly 1.3 pontjanak 1., 4. és 17. pontja).

= 26.§ ¢/18. pont: munkaerépiacon hatranyos helyzetl rétegek képzésének, foglalkoztatasanak

elésegitése - ideértve a munkaerd-kolcsénzést is - és a kapcsolddoé szolgaltatasok (Alapszabaly
1.3 pontjanak 4. pontja).
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* A fentieken tulmendéen az Egyesulet olyan kozfeladatot lat el, amelyek megoldasardol az
egészségligyrdl szold 1997. évi CLIV. térvény 141.§ (1) bekezdése, (2) bekezdése és a 144.5 (1)
és (2) bekezdése értelmében az allamnak kell gondoskodnia.

= Az Egyesllet ellatja tovabba a szocialis igazgatasrol és szocidlis ellatasokrol szélé 1993. évi lll.
torvény alapjan az alabbi kozfeladatokat:

= Szocidlis, életvezetési és mentalhigiénés tanacsadas (1993. évi lll. tv. 64.§ (4) bek. a.)
pontja).

» Anyagi nehézségekkel kiizdék szamara a pénzbeli, természetbeni ellatdsokhoz, tovabba
szocialis szolgaltatasokhoz valé hozzajutds megszervezése (1993. évi lll. tv. 64.§ (4) bek.
b.) pontja).

» Csaladgondozas, a csaladban jelentkez6 muikodési zavarok, illetve konfliktusok
megoldasanak el6segitése (1993. évi lll. tv. 64.§ (4) bek. c.) pontja).

= Kozosségfejleszté, valamint egyéni és csoportos terdpids programok szervezése (1993. évi
Il. tv. 64.§ (4) bek. d.) pontja).

* Az Egyesilet az allami, dnkormanyzati koézfeladatok ellatdsa korében azokat a kodzhasznu
tevékenységeket végzi, amelyek az autoimmun betegek kilonleges tajékoztatasi,
kommunikaciés igényeivel és az egészségugyi ellatérendszerrel valamint a szocidlis
gondozérendszerrel — betegségikbdl kovetkezéen fokozott — egylttmdikodési szlikségletiikbdl
ered. Az allami és dnkormanyzati egészségugyi illetve szocialis ellatérendszer forrasai ma még
nem elegenddéek e feladatok maradéktalan és jo szinvonalu teljesitéséhez. Ebben kivan
segitséget nyujtani a kozfeladat-ellatasban térténd kézremikodésével az Egyestlet. Ugyanolyan
moédon - nem intézményfenntartdssal, hanem szolgaltatasok nyujtasaval -, ahogyan azt az
allami, 6nkormanyzati ellatérendszernek kellene tennie.

* Az Egyestilet kézhasznu tevékenységét nyereség- és vagyonszerzési cél nélkil folytatja,
vallalkozéi tevékenységet kizarélag kozhasznu céljainak elérése érdekében, azokat nem
veszélyeztetve, masodlagos tevékenységként végezhet.

= Az Egyesliletben mindenki ingyenesen, dnkéntes munkaban végzi munkajat. Senki sem kaphat
bér jellegli kifizetést (munkabér, megbizasi koltség, béren kivili juttatas, tiszteletbér, stb.).

» Az Egyesllet gazdalkodasa soran elért eredményeket nem osztja fel, azt a céljai szerinti
tevékenységre forditja.
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» Az Egyestilet kozvetlen politikai tevékenységet nem folytat, szervezete partoktdl fuggetlen,

azoknak anyagi tamogatast nem nyujt. Kozvetlen politikai tevékenység a partpolitikai

tevékenység, tovabba orszaggyulési képvisel6i, megyei, févarosi dnkormanyzati valasztason

jelolt allitasa.

= Az

Egyesilet nem =zarja ki, hogy tagjain kivil mas is részesulhessen kdzhasznu

szolgaltatasokbol.

* Az Egyesllet alapszabalya szerinti tevékenységének és gazdalkodasanak legfontosabb adatait

az Egyesilet weboldalain (www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu, www.sle.hu) nyilvanossagra

hozza.

» Az Egyesulet jelen alapszabalyaban rogzitett céljainak megvaldsitasa és biztositasa érdekében

egyuttm(ikodési szerz6dést kothet a hasonlé tevékenységet ellatéd szervezetekkel.

= Az Egyesllet évente dont a céljai kézott felsorolt feladatok végrehajtasahoz felhasznalhato

pénzeszkdzdok mértékérdl, felosztasuk modjardl, egyéb tamogatas nyujtasarol.

1.3. Az Egyesiilet tevekenysége

= Az Egyesllet céljainak megfelel6en az aldbbi kdzhasznu tevékenységet folytatja:

0 1.

Autoimmun betegségben szenveddk tarsadalmi gondozasi és szocidlis érdekeinek
képviselete és védelme. A betegek szocidlis segitésének megszervezése annak érdekében,
hogy lehetéséghez mérten tagjaik a legteljesebb életet élhessék a tarsadalom,
kérnyezetik és énmaguk javara, amelybe beletartozik a betegek munkalehetéségének
keresése, illetve biztositasa is.

(1997. évi CLVI. torvény 26.§ C pontjanak 1., 2., 4., 11. és 17. pontja.)

Az autoimmun betegségekkel kapcsolatos ismeretek névekedésének elmozditasa, az 4
eredmények megismerése - kilonds tekintettel magyarorszagi és nemzetkozi
tudomanyos konferenciak, tapasztalatcserék, ismeretterjeszté forumok megszervezése,
és azokon valo kézrem(ikodés révén.

(1997. évi CLVI. torvény 26.§ C pontjanak 3. és 4. pontja.)

A magyar lakossagot széles korben felvildgositani és tajékoztatni az autoimmun
betegségek természetérdl, kezelésének lehetéségeirdl, a tarsadalmi szolidaritas
novekedése érdekében.

(1997. évi CLVI. térvény 26.§ C pontjanak 1. és 4. pontja.)
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A betegek egészségligyi felvildgositasaval és az életmddjukra vonatkoz6 tanacsokkal,
betegtajékoztatdé kiadvanyok el6allitasaval, beszerzésével és terjesztésével segiti a
megvaltozott helyzetlikh6z val6 alkalmazkodasukat.

(1997. évi CLVI. térvény 26.§ C pontjanak 1., 4., 11., 17. és 18. pontja.)

Az Egyesulet tagjai kozti kapcsolat kialakitasanak és fenntartasanak elésegitése kulturalis
és szabadidds programok szervezésével, a World Lupus Day szabadidds program évente
egy alkalommal térténé megrendezése.

(1997. évi CLVI. térvény 26.§ C pontjanak 1., 4. és 5. pontja.)

Kapcsolatépités mas civil szervezetekkel, klubokkal, j6 egyuttmikodés kialakitasa és
tapasztalatcsere érdekében.
(1997. évi CLVI. torvény 26.§ C pontjanak 11. pontja.)

Segitségnyujtas, kedvezmények biztositasa, tamogatdék megnyerése a szikséges
gyogyaszati segédeszkdzok beszerzéséhez.
(1997. évi CLVI. torvény 26.§ C pontjanak 1., 2. és 11. pontja).

Az Egyesllet stratégiai céljai kozott szerepel a beteg-orvos kapcsolatok javitdsa, a
betegek jogainak névekvé szintl érvényesitése.
(1997. évi CLVI. toérvény 26.§ C pontjanak 1. és 2. pontja.)

A betegséggel kapcsolatos orvosi és gydgyszergyari kutatasok tdmogatasa.
(1997. évi CLVI. térvény 26.§ C pontjanak 3. pontja.)

Egylttm(ikédni a nyomtatott és elektronikus médiakkal, hogy az Egyesilet céljai és
tevékenysége eljusson a lakossaghoz.
(1997. évi CLVI. torvény 26.§ C pontjanak 4. és 11. pontja.)

Hatékony érdekképviselet megvaldsitasa az autoimmun betegségben szenveddk részére.
(1997. évi CLVI. torvény 26.§ C pontjanak 1. és 11. pontja.)

EgyattmUikodés kialakitasa és fenntartasa egészségkarosodott emberek hazai és kulfoldi
szervezeteivel, mindazon allami, ©6nkormanyzati és civil szervezetekkel, amelyek
tevékenysége az egészségkarosodott emberek tarsadalmi esélyegyenldségeét,
szlikségleteik kielégitését szolgalja.

(1997. évi CLVI. toérvény 26.§ C pontjanak 1. és 11. pontja.)

Szoros egyuttmlkodés fenntartdsa az egészséglgy hivatalos szerveivel: Nemzeti
Er6forras Minisztérium, Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar, Nemzeti Rehabilitacios és
Szocialis Hivatal, Orszagos Nyugdijbiztositasi Figazgatdsag.
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(1997. évi CLVI. toérvény 26.§ C pontjanak 1. és 11. pontja.)

Orszagos beteg- és szakorvosi adatbazis kiépitése és folyamatos aktualizaldsa az
Adatvédelmi torvény keretei kozott.
(1997. évi CLVI. toérvény 26.§ C pontjanak 1. és 11. pontja.)

JO kapcsolat és egyuttmikodés kialakitédsa a févarosi és vidéki dGnkormanyzatokkal.
(1997. évi CLVI. toérvény 26.§ C pontjanak 1. és 11. pontja.)

Rendszeres - mindenki szamdra ingyenesen latogathaté - betegférumok tartdsa
mozgaskorlatozottak szamara is konnyen megkozelitheté helyen. Ezeken a férumokon
lehetéség van az Egyesuleti élet fejlesztésére, kozos célok hatékony tudatositasara,
ismeretek bévitésére, eredmények ismertetésére. Kiemelt feladatunk 06szténozni,
tamogatni a sorsjavité onaktivitast, segiteni az 6nszervezddést.

(1997. évi CLVI. torvény 26.§ C pontjanak 1., 4. és 11. pontja).

Betegoktatas, az egészséges életmodra nevelés szakmai fejlesztése és kiszélesitése,
kiléonos tekintettel a szocidlisan hatranyos helyzetli személyek, és a magas
rizikofaktorral él6 személyek korében.

(1997. évi CLVI. torvény 26.§ C pontjanak 1., 4., 11. és 17. pontja).

Oktatas megszervezése az autoimmun betegek apolasat és hazi gondozasat végzéknek.
(1997. évi CLVI. torvény 26.§ C pontjanak 4. pontja).

Egészségmegdrzd, betegségmegeldz6, felvilagositd, rehabilitaciot elésegité kampany
szervezése, folytatdsa az autoimmun betegségben szenveddk korében.
(1997. évi CLVLI. térvény 26.§ C pontjanak 1. 4. és 11. pontja).

Az Egyestilet sajat - rendszeresen megjelend - kiadvanyainak szerkesztéségi, kiadoi
feladatai. Az Egyesulet Pillangd cim( magazinjanak évente legaldbb egy alkalommal
torténé megjelentetése nyomtatott és elektronikus formaban. Az Egyesilet Lepke cim(
Ujsdgjanak megjelentetése évente legaldbb harom alkalommal nyomtatott és
elektronikus formaban.

(1997. évi CLVI. térvény 26.§ C pontjanak 1. és 4. pontja).

Az Egyesulet nyilvanos betegférumain elhangzé orvosi el6adasok - az el6adéval tortént
egyeztetést kovetden - videdfilmre torténé rogzitése, majd az Egyesiilet weboldalain és
DVD lemezen valé publikélas. igy azon tagjaink is meg tudjak nézni az eléadasokat, akik
betegségiik vagy a nagy tavolsag miatt nem tudtak részt venni betegférumunkon.
(1997. évi CLVI. torvény 26.§ C pontjanak 1. és 4. pontja).
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Az Egyesilet altal alapitott Hevér Krisztina Dij palyazati kiirdsanak megjelentetése
minden masodik évben, valamint az ezzel kapcsolatos Osszes szervezési feladat
elvégzése. (Alapszabaly 6.2 pont.)

(1997. évi CLVI. torvény 26.§ C pontjanak 5. pontja).

Az Egyesullet altal alapitott Dr. Kaposi Mér Alap keretében a raszorulé autoimmun
betegségben szenveddk gyogyszerkoltségeihez valé hozzajarulas palyazat atjan. Az
Egyesulet igy azokat az autoimmun betegeket tamogatja, akik anyagi koérilményeik
miatt mar a betegségével Gsszefliggl, rendszeresen szedett gyogyszereit sem tudjak
finanszirozni. (Alapszabaly 4.3 pontja.)

(1997. évi CLVI. torvény 26.§ C pontjanak 2. és 11. pontja).

Az egyenjogu és teljes kord tarsadalmi részvételhez és esélyegyenléséghez sziikséges
feltételek megteremtésére iranyuld, kilondsen egészségligyi jogalkotéd tevékenységben
javaslattételi, véleményezési feladatokat lat el az Egyesilet, a jogszabalyok végrehajtasat
tarsadalmi moédon ellenérzi.

(1997. évi CLVI. térvény 26.§ C pontjanak 11. pontja).

Az Egyesilet segiti Magyarorszag felzark6zasat az Eurdpai Unidban fokozatosan
megvalbsuld egységes szocialis rendhez és rokkantpolitikdhoz.
(1997. évi CLVI. térvény 26.§ C pontjanak 1. és 11. pontja).

1.
Az egyesuleti tagsag

2.1 A tagsagi viszony keletkezéese

= Az Egyesulet tagja lehet mindazon természetes és jogi személy, jogi személyiség nélkuli

gazdasagi tarsasag, aki az Egyesilet alapszabalyat magara nézve kotelez6en elfogadija.

= A tagsagi viszony a belépési nyilatkozat alairasaval, és az elndkség altal torténé nyilvantartasba

vétellel jon létre.

= A tag a belépési nyilatkozat aladirdsaval az Egyesllet alapszabdlyat magara nézve kotelezének

fogadja el.

2.2 Tagsagi formak

= Aktiv |. tagsag
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= Aktiv Il. tagsag

* Tamogato |. tagsag

= Tamogato Il. tagsag

= ,Hataron tul” tagsag

= Tiszteletbeli tagsag

2.2.1 Aktiv I. tagsag ismertetése, a tagok jogai és kotelezettségei
» ,Rendes” tipusu tagsag:

= Tag lehet az a természetes vagy jogi személy, aki az Egyesulet céljait elfogadja és részt vesz
az Egyesulet tevékenységében.

* A Tagnak szavazati joga van az Egyesulet kdzgyllésén, barmely tisztségre jelolhetd és
valaszthaté.

* A Tag jogosult az Egyestletben, és annak gazdasagi vallalkozasaiban és alapitvanyaiban
valé részvételre és a részvételbdl eredé eldnydk igénybevételére.

» A Tagnak betekintési joga van az egyesllet szerzédéseibe, okirataiba, dokumentumaiba,
kényvelésébe.

» A Tag észrevételeket, javaslatot tehet, illetve véleményt nyilvanithat az Egyestletet érint6
kérdésekben.

* A Tag kezdeményezheti az Egyestilet (mlkodésének vagy tevékenységének) valtoztatasat,
illetve minden olyan jellegi vallalkozas, rendezvény szervezését, amely az Egyesulet
céljainak megvaldsitasat szolgalja és annak tevékenységi korébe tartozik.

= E tagsagi formaban a Tag és az Egyesllet kozti levelezés postai Uton torténik, azaz minden
egyesuleti kiadvanyt és levelezést postai levélben kap meg a Tag. A postai levelezés mellett
kérhet6 elektronikus levelezés is.

«E tagsagi forma csak pontosan kitoltott és aldirt ,Tagbelépési nyilatkozat” postai
visszakuldésével igényelhetd, weboldalon torténé on-line kitoltés nem lehetséges. A felvételt
kéré Tagnak nyilatkozatot kell tennie arra vonatkozdan, hogy az Egyesilet létesité okiratat
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ismeri és az Egyesulet alapszabdlyat, céljait, szellemiségét, értékrendjét és kialakult szokasait
magara nézve kotelezének fogadja el.

= A Tagnak joga van az Egyesllet weboldalan az ,El6adas videdk” és ,Tag kapu” oldalra belépni
az Egyesulett6l kapott felhasznaloi névvel és jelszoval.

* E tagsagi forma azon szemeélyeknek ajanlott, akik onkéntesként részt szeretnének venni az
Egyesiilet civil munkajaban.

* A Tag kotelességei:
» Szakmai és etikai szempontbdl kifogastalan magatartas.

A hazai és nemzetkdzi egylttmdkodéseken keresztil az Egyesilet célkitdzéseinek
megvalositasaban valo részvétel.

» Az Egyesllet rendezvényeinek rendszeres latogatasa.
2.2.2 Aktiv Il. tagsag ismertetése, a tagok jogai és kotelezettségei
= ,Rendes” tipusu tagsag:

» Tag lehet az a természetes vagy jogi személy, aki az Egyesulet céljait elfogadja és részt vesz
az Egyesulet tevékenységében.

» A Tagnak szavazati joga van az Egyesilet kozgyllésén, barmely tisztségre jeldlhetd és
valaszthato.

* A Tag jogosult az Egyesiletben, és annak gazdasagi vallalkozasaiban és alapitvanyaiban
valé részvételre és a részvételbdl eredd elonydk igénybevételére.

» A Tagnak betekintési joga van az egyesulet szerz6déseibe, okirataiba, dokumentumaiba,
konyvelésébe.

» A Tag észrevételeket, javaslatot tehet, illetve véleményt nyilvanithat az Egyesuletet érinté
kérdésekben.

* A Tag kezdeményezheti az Egyesulet (mikddésének vagy tevékenységének) valtoztatasat,
illetve minden olyan jellegl vallalkozas, rendezvény szervezését, amely az Egyesulet
céljainak megvalésitasat szolgalja és annak tevekenységi korébe tartozik.
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» E tagsagi formaban a Tag és az Egyestilet kozti levelezés kizarélag elektronikus Gton torténik,
azaz minden egyeslleti kiadvanyt és levelezést e-mailben kap meg a Tag, postai uton
semmilyen levelezés nem torténik.

E tagsagi forma csak pontosan kitoltott és alairt ,Tagbelépési nyilatkozat” postai
visszakuldésével igényelhet6, weboldalon térténd on-line kitdltés nem lehetséges. A felvételt
kér6 Tagnak nyilatkozatot kell tennie arra vonatkozéan, hogy az Egyesilet létesitd okiratat
ismeri és az Egyesulet alapszabalyat, céljait, szellemiségét, értékrendjét és kialakult szokasait

magara nézve kotelezének fogadja el.

» A Tagnak joga van az Egyestilet weboldalan az ,El6adas videok” és ,Tag kapu” oldalra belépni
az Egyesulettdl kapott felhasznaloi névvel és jelszoval.

» E tagsagi forma azon személyeknek ajanlott, akik onkéntesként részt szeretnének venni az
Egyesiilet civil munkajaban.

= A Tag kotelességei:
« Szakmai és etikai szempontbdl kifogastalan magatartas.

A hazai és nemzetkodzi egylUttmukodéseken keresztul az Egyesilet célkitlizéseinek
megvaldsitasaban valé részvétel.

» Az Egyesuilet rendezvényeinek rendszeres latogatasa.
2.2.3 Tamogato l. tagsag ismertetése, a tagok jogai és kotelezettségei
= Partold” tipusu tagsag:

» Tag lehet az a természetes vagy jogi személy, aki az Egyesilet céljait elfogadja, de ,rendes”
tagként nem lép be.

* A Tag jogosult az Egyesulet 6sszes rendezvényén részt venni.

» A Tag tanacskozasi joggal részt vehet a Kozgyllésen, de nincs szavazati joga és tisztségre
nem valaszthaté meg.

» A Tag jogosult az Egyestiletben, ennek gazdasagi vallalkozasaiban és alapitvanyaiban valé
részvételre és a részvételbdl eredd eldnyok igénybevetelére.



A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesulet Alapszabalya 12
2012. marcius 31.

* A Tag észrevételeket, javaslatot tehet, illetve véleményt nyilvanithat az Egyestletet érinté
kérdésekben.

» E tagsagi formaban a Tag és az Egyesuilet kozti levelezés postai uton térténik, azaz minden
egyesuleti kiadvanyt és levelezést postai levélben kap meg a Tag. A postai levelezés mellett
kérhet6 elektronikus levelezés is.

= E tagsagi forma pontosan kitoltott és alairt ,Tagbelépési nyilatkozat” postai visszakildésével
igényelhet6, de weboldalon (www.lupusz.hu/tag/) torténé elektronikus kitoltés s

engedélyezett.

» A Tagnak joga van az Egyestilet weboldalan az ,El6adas videdok” és ,Tag kapu” oldalra belépni
az Egyesulett6l kapott felhasznaloi névvel és jelszoval.

= E tagsagi forma azon személyeknek ajanlott, akik nem szeretnének onkéntesként részt venni az
Egyesdilet civil munkajaban.

= A Tag kotelessége:

» Szakmai és etikai szempontbdl kifogastalan magatartas.
2.2.4 Tdmogato Il. tagsag ismertetése, a tagok jogai és kotelezettségei
» ,Partolé” tipusu tagsag:

» Tag lehet az a természetes vagy jogi személy, aki az Egyesulet céljait elfogadja, de ,rendes”
tagként nem lép be.

» A Tag jogosult az Egyesllet 6sszes rendezvényén részt venni.

» A Tag tanacskozasi joggal részt vehet a Kézgydlésen, de nincs szavazati joga és tisztségre
nem valaszthaté meg.

» A Tag jogosult az Egyesliletben, ennek gazdasagi vallalkozasaiban és alapitvanyaiban valé
részvételre és a részvételbdl eredd elényodk igénybevételére.

» A Tag észrevételeket, javaslatot tehet, illetve véleményt nyilvanithat az Egyesiletet érinté
kérdésekben.
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» E tagsagi formaban a Tag és az Egyestilet kozti levelezés kizarélag elektronikus Gton torténik,
azaz minden egyeslleti kiadvanyt és levelezést e-mailben kap meg a Tag, postai uton
semmilyen levelezés nem torténik.

* E tagsagi forma pontosan kitoltott és alairt ,, Tagbelépési nyilatkozat” postai visszaklldésével
igényelhet6, de weboldalon (www.lupusz.hu/tag/) torténé elektronikus kitoltés is

engedélyezett.

= A Tagnak joga van az Egyestilet weboldalan az ,El6adas videdok” és ,Tag kapu” oldalra belépni
az Egyesulettdl kapott felhasznaloi névvel és jelszoval.

» E tagsagi forma azon személyeknek ajanlott, akik nem szeretnének onkéntesként részt venni az
Egyestilet civil munkajaban.

= A Tag kotelessége:

» Szakmai és etikai szempontbdl kifogastalan magatartas.
2.2.5 ,Hataron tul” tagsag ismertetése, a tagok jogai és kotelezettségei
= ,Partold” tipusu tagsag:

* Tag lehet az kulfoldon él6 természetes vagy jogi személy, aki az Egyestlet céljait elfogadja,
de ,rendes” tagként nem lép be.

» A Tag jogosult az Egyesulet 6sszes rendezvényén részt venni.

» A Tag tanacskozasi joggal részt vehet a Kozgydlésen, de nincs szavazati joga és tisztségre
nem valaszthaté meg.

* A Tag jogosult az Egyesuletben, ennek gazdasagi vallalkozasaiban és alapitvanyaiban valé
részvételre és a részvételbdl eredd elényok igénybevételére.

» A Tag észrevételeket, javaslatot tehet, illetve véleményt nyilvanithat az Egyesiletet érintd
kérdésekben.

= Kalfoldi dllampolgarok csak ezt a tagsagi format valaszthatjak.
= E tagsagi formaban a Tag és az Egyesulet kozti levelezés kizardlag elektronikus Uton torténik,

azaz minden egyesuleti kiadvanyt és levelezést e-mailben kap meg a Tag, postai Uton
semmilyen levelezés nem torténik.
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» E tagsagi forma pontosan kitoltott és alairt ,Tagbelépési nyilatkozat” postai visszakiildésével
igényelhet6, de weboldalon (www.lupusz.hu/tag/) torténé elektronikus kitoltés s
engedélyezett.

= A Tagnak joga van az Egyesulet weboldalan az ,El6adas videdk” és , Tag kapu” oldalra belépni
az Egyesulettél kapott felhasznaloi névvel és jelszoval.

«E tagsagi forma azon kilfoldi lakcimmel rendelkez6 személyeknek ajanlott, akik nem
szeretnének onkéntesként részt venni az Egyesulet civil munkajaban.

» A Tag kotelessége:
= Szakmai és etikai szempontbdl kifogastalan magatartas.
2.2.6 Tiszteletbeli tagsag ismertetése, a tagok jogai és kotelezettségei

= Tiszteletbeli Tag lehet az a természetes vagy jogi személy, aki az Egyesllet céljait rendszeresen
tamogatja és a Kozgydlés ilyen cimet adomanyoz neki.

= A Tiszteletbeli Tagok megvalasztasardl az Egyesilet Kozgydlése dont.

» A Tiszteletbeli tagsdg az Egyesllet Kozgy(lésének felkérésre vonatkozé hatarozataval és a
Tiszteletbeli Tag elfogado nyilatkozataval keletkezik és hatarozatlan ideig tart.

= A Tiszteletbeli tagsag megszlinését kezdeményezheti az Egyestilet Kozgyllése, és a tiszteletbeli
Tag.

= A Tiszteletbeli Tagnak szavazati joga nincs, tisztséget nem tolthet be, de a kdzgyliléseken
tanacskozasi, javaslattételi joggal részt vehet és latogathatja az Egyestlet rendezvényeit.

2.3 Tagdij fizetés

= A tagdijfizetési hatarideje a targyév januar honapjanak utolsé napja. Ha ez a nap munkaszineti
napra esik, akkor a fizetési hatarid6 az ezt koveté elsé munkanap.

* A tagsagi dij egy 0sszegben fizetendd, nincs lehetdség részletfizetésre.

= A tagdij mértékét a kdzgytilés vagy az elndkség hatarozza meg.
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» A tagdij mértéke tagsagi formanként valtozo, haromféle 6sszeg kerlil megallapitasra. Az Aktiv .
és Tamogatd |. Tagok tagsagi dij Osszegének 50%-a az Aktiv Il. és Tamogato |Il.
Tagok tagsagi dija. A ,Hataron tul” tagsagi forma éves tagsagi dija Eur6 pénznemben kerdl
megallapitasra.

= A tagsagi dij kizarélag postai csekken (sarga vagy piros) vagy banki atutalassal térténhet. Nincs
lehet6ség készpénzes, hazipénztarba torténd befizetésre. Postai piros csekkes fizetésnél az
Egyestilet bankszamlaszamat kell megadni.

» Uj tagbelépdknél a tagdijat a tagbelépési nyilatkozat egyidejl elkildésével — maximum 7 nap
késéssel - kell teljesiteni. Az Uj Tagok tagdijat mindig arra az évre konyveljik le, amikor
beérkezik hozzank az 6sszeg.

= A mar meglévé Tagok részére a tagdijfizetést a kovetkezé — nem fizetett — évre konyveli le az
Egyesiilet.

= Az Egyesllet nem kuald kilon értesitést a befizetésrél és a tagfelvétel megtorténtérdl. A
tagfelvételtél kezdve minden elektronikus vagy postai levelezést, kiadvanyt automatikusan
kaldink.

» Az Egyesulet a tagsagi kartyat, és a tagsagot igazol6 bélyeget minden év elsé negyedévében
egyszerre kuldi ki Aktiv I. és TAmogato |. tagjainak postai Uton. Az a tag, akinek tagdijhatraléka
van, az Egyesulet utélag nem pétolja a tagsagi kartyat.

= Az Egyesulet meglévd tagjai a kovetkezd évi tagdijfizetési értesitét az el6z6 év november
honapban kapjak kézhez.

= Ha a tagdij kiegyenlitése hataridéig nem térténik meg, a tagsag - el6zetes értesités nélkdl -
automatikusan megszdnik.

*Ha a Tag szocidlis helyzete miatt nem tudja hataridére teljesiteni tagdijfizetési kotelességét,
méltanyossagi kérelmet terjeszthet be az Egyesllet Szocidlis Bizottsagahoz, amelyben a
hatarid6 meghosszabbitasat kérheti maximum 2 hénappal. A méltanyossagi kérelem a
tagdijfizetési hataridé (targyév januar hdonapjanak utolsé napja) datumaig be kell érkeznie az
Egyesulethez.

2.4 A tagsagi viszony megsziinése

= MegszUnik a Tag tagsagi viszonya:

= Kilepéssel.
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» A Tag haldlaval, vagy a jogi személy, illetve jogi személyiség nélkuli tarsasag jogutod nélkli
megszlinésével.

= Kizarassal.

» A tagdij nem hatariddre torténd teljesitésével.

« Akit a birésag jogerds és végrehajtandé szabadsagvesztés blintetésre itélt és a kozugyektdl
eltiltott.

» Az Egyesuleti Tagsag onkéntes, a tag tagsagi viszonyat az elnokséghez intézett irasbeli
nyilatkozataval barmikor megsziintetheti. A kilépési szandékot az EIndkséghez kell irasban
bejelenteni. A kilépé tag kilépettnek tekintheté az Elnokséghez megkuldott lemondé
nyilatkozataval, miutan az EIndkség a kovetkezd Kozgyllésen tajékoztatja a jelenlévdket a
lemondott tag személyérdl, és a lemondas elfogadasra kerdl.

= Az EIndkség sz6tobbséggel hozott hatarozataval kizarhatja az Egyeslletnek azt a tagjat, aki az
Alapszabdly rendelkezései ellen sulyosan vét, vagy magatartasaval az Egyesilet céljainak
elérését veszélyezteti. A kizart Tag az EIndkség hatarozata ellen — annak kézhezvételétdl
szamitott 30 napon bellil - a Kozgytléshez fellebbezéssel élhet. A Kozgytlés szotobbséggel

hozott hatarozataval dont a kizarasrol. A tagsagi viszony megsziinése nem mentesiti a tagot a
tagsaga idején keletkezett és tagsaga id6tartamara vonatkozo kotelezettségek teljesitése aldl.

1.
Az Egyesulet szervezetei

3.1. Az Egyesilet vezetd szervei:
» Kozgyllés
* EIndkség
= Felugyel6 bizottsag
» Szocialis bizottsag
* Tisztségvisel6k

3.2 A Kozgydilés
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» A Kozgyulés az Egyesulet legfébb szerve, a tagok dsszessége.
= A Kézgyulés kizardlagos hataskdrébe tartozik:
» Az Alapszabaly megallapitasa, elfogadasa és modositasa.
* Az éves szamviteli beszamolé jévahagyasa.
» Az éves beszamolé jovahagyasaval egyidejlileg a kdzhasznlsagi melléklet elfogadasa.
» Az éves koltségvetés meghatarozasa.
= Az EInokség tagjainak megvalasztasa és visszahivasa.
» Az Egyesilet Fellgyel6 Bizottsaganak elndkének és tagjainak megvalasztasa és visszahivasa.
» Az Egyesulet Szocialis Bizottsaganak tagjainak megvalasztasa és visszahivasa.
» Az Egyesulet szabalyzatainak jovahagyasa.
* A tagdij és a tagdijkedvezmények megallapitasa.

11111

* Az Egyesllet feloszlasanak, névvaltoztatasanak, valamint mas tarsadalmi szervezettel
tortéend egyesulésenek elhatarozasa.

» Az Egyesulet feloszlasa esetén dontés annak vagyonarél.

* Dontés minden olyan kérdésben, amelyet jogszabaly, vagy a jelen Alapszabaly a
Koézgytlés hataskorébe utal.

= A Kézgydlés az Egyesulet mikodésével kapcsolatban barmely kérdésben jogosult dénteni.
= A Kézgyullest szukség szerint, de évente legalabb egyszer dssze kell hivni.
= A Kézgydlest 6ssze kell hivni, ha:

» A Kozgyllés hataskorébe tartozo kérdésben kell dontést hozni.
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» A Tagok 1/3-a az ok és cél megjeldlésével irdsban kezdeményezi.
» A Kozgydlilés 6sszehivasat a birdsag elrendeli.

= A Kozgyullést az Egyestilet elndksége hivja 6ssze, az alabbiak szerint.
» A Kdzgytilést a meghivoé kikildésével kell 6sszehivni.

* A meghivot a Kozgyllést megel6zé, legaldbb 15 nappal kordbban kell megkulldeni az
Egyesulet Aktiv I. és Aktiv Il. tagjai részére.

* A meghivénak tartalmaznia kell:
» A Kézgyllés helyét és idejét.
* A Kézgytilés napirendjét.
* A megismételt Kozgy(lés hatarozatképességére vonatkozé figyelmeztetést, miszerint
az a megjelentek szamara tekintet nélkil hatarozatképes az eredeti napirendi pontok

tekintetében.

* A hatarozatképtelenség miatt megismételt kozgytlés idépontjat az eredeti Kézgyulés
meghivéjaban fel kell tintetni.

= A Kézgydllés hatarozatképessége

» A Kézgylilés hatarozatképes, ha a szavazati joggal rendelkez6 tagok legalabb 50%-a + 1 16
jelen van.

* Ha a Kozgyllés nem hatarozatképes, akkor ismételt kozgyllést kell Osszehivni - az
eredeti napirendi pontokkal -, mely a megjelent tagok szamatél fuggetlenil

hatarozatképes, ha a tdvolmaradas kovetkezményeit is feltlintetik a meghivéban.

A megismételt Kozgyllés ugyanazzal a napirenddel torténé 0Osszehivasa az eredeti
meghivéban is torténhet, az abban feltételesen megjelélt idépontra.

* A megismetelt Kézgytilés legkorabban a hatarozatlan kézgytilést koveté 30 perccel kés6bbi
idépontra hivhato ossze.

= A hatarozathozatal
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» A Kézgyllésen minden tagnak egy szavazata van, szavazni csak személyesen lehet.
» A Kozgytlés hatarozatait altalaban egyszerl szétobbséggel, nyilt szavazassal hozza.
= A Kdzgylilés legalabb 2/3-0s sz6tdobbséggel hozott hatarozata szlikséges:

* Az éves beszamolo elfogadasahoz.

» Az Egyesilet feloszlasanak, valamint mas tarsadalmi szervezettel torténd
egyesulésének elhatarozasahoz.

» Az EInokség tagjainak visszahivasahoz.

» A Kozgyllés a Tisztségvisel6ket (EIndkség elndkét, Alelndkeit) titkos szavazassal valasztja
meg. Ha a tisztségre egy jelolt van, ez esetben nyilt szavazassal is megvalaszthatd a
tisztségviseld.

» Megvalasztott tisztségviselének azt kell tekinteni, aki az érvényes szavazatok tébb mint felét
megszerezte. Amennyiben a jeldltek kozll senki sem kapja meg az érvényes szavazatok
tobb mint felét, abban az esetben a tisztségre jelolt két legtobb szavazatot szerzett személy
k6zott Ujabb szavazast kell tartani. Szavazategyenl6ség esetén a szavazast meg kell
ismételni.

» Titkos szavazast kell elrendelni minden esetben, ha ezt a Kozgyllésen jelenlévé tagok
egyszerl sz6tdbbsége - nyilt szavazas utjan - inditvanyozza.

» A hatarozathozatalban nem vehet részt az a személy, aki vagy akinek kozeli hozzatartozoja
(Ptk. 685. § b.) pont), élettarsa a hatarozat alapjan:

» Kotelezettség vagy felelésség alol mentesdl.

» Barmilyen mas elényben részesdl, illetve a megkotendd jogligyletben egyébként érdekelt.
Nem mindsil elénynek a kdzhasznu Egyestilet cél szerinti juttatasai keretében a barki altal
megkotés nélkul igénybe veheté nem pénzbeli szolgaltatas, illetve az Egyestlet altal
tagjainak, a tagsagi viszony alapjan nyujtott létesité okiratnak megfelelé cél szerinti
juttatas.

= A Kozgyllés hatarozathozataldban nem vehet részt az a személy, aki vagy akinek kozeli
hozzatartozoja a hatarozat alapjan:

» Kotelezettség vagy felel6sség alol mentesdul.
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» Barmilyen mas elényben részesul, illetve a megkotendé jogligyletben egyébként érdekelt.
Nem mindsil elénynek a kdzhasznl szervezet cél szerinti juttatasai keretében a barki altal
megkotés nélkal igénybe veheté nem pénzbeli szolgaltatas, illetve az egyesilet altal
tagjanak, a tagsagi jogviszony alapjan nyujtott, létesité okiratnak megfelelé cél szerinti
juttatas.

= A Kozgydlés ulései nyilvanosak, azon a tagokon és meghivottakon kival barki részt vehet. A
nyilvanossag biztositasa érdekében az Elndkség a meghivot koteles megjelentetni az Egyesulet

internetes honlapjan (www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu, www.sle.hu).

» Az Egyestilet Kozgyulésén zart (ilést csak a személyiségi jogok védelme érdekében, a jelenlévé
Tagok 2/3-os szavazata esetén lehet elrendelni.

= Az EIndkség a Kozgyllésre tanacskozasi joggal meghivhatja az allami, tarsadalmi, gazdasagi
szervezetek képviseldit, illetéleg maganszemeélyeket.

= A Kozgydlés uléseit az Egyesulet elndke, akadalyoztatasa esetén az Elndkség Kozgydlés altal,
nyilt szavazassal, egyszerl sz6tobbséggel megvalasztott tagja vezeti.

= A Kozgyulésrdl jelenléti ivet kell felvenni, és jegyzékonyvet kell késziteni. A jegyzOkdnyvet a
Kozgytlést koveté 5 napon belil el kell késziteni. A jegyzOkdnyvet a Kdzgyllés elndke és a
Jegyz6konyvvezet6 irja ala, és egy, a Kozgylilés altal erre megvalasztott, a Kézgylilésen jelenlévd
kettd tag hitelesiti.

» A jegyz6konyvnek tartalmaznia kell:

= A Kdzgydlés helyét és idejét.

* A hatarozatképességre vonatkozo6 adatokat.

* A hatarozatképtelenség miatt megismételt kdzgytilés tényét.

» A Kdzgylilés Elnoke, a Jegyzékdnyvvezetd és a Hitelesitd személyét.
» A Kdzgydlés napirendjét.

* A hozzaszolasok, a hozzaszolasokra adott valaszok lényegét.

* A hatarozatokra vonatkozd szavazatok (igenlé szavazat, ellenszavazat és tartézkodas)
szamat.
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* A hozott hatarozatokat.

= A Koézgydlésrdl felvett jelenléti iv a jegyz6kdnyv mellékletét képezi.

= A Kdzgyalilés altal hozott hatarozatokat a meghozatalukat kévet6 3 napon beliil be kell vezetni a
hatarozatok konyvébe. A hatarozatok konyvének vezetésérdl az Egyesilet elndke koteles
gondoskodni.

* A hatdrozatok konyvében a kozgyllés altal hozott hatarozatokat évente eggyel kezdddd,
folyamatos sorszammal kell ellatni, és meg kell jeloIni a hatdrozat meghozatalanak idépontjat,
hatalyat, a hozott hatarozat tartalmat, valamint a dontést tamogatok, ellenzék és tartozkododk
szamat, ill. nyilt szavazas esetén a személyét.

= A hatarozatok nyilvanossagra hozatala

» A Kdzgylilés dontéseit az érintettekkel 5 munkanapon beldl irasban kell kézélni.

« A Kozgyllés hatarozatait (a személyiségi jogok figyelembevételével) nyilvdnossagra hozza.

* A nyilvdnossagra hozatal az Egyesulet honlapjain  toérténik (www.autoimmun.hu,
www.lupusz.hu, www.sle.hu).

» A hatarozatot a meghozataltol szamitott 5 munkanapon belul kell nyilvanossagra hozni.
= Az Egyesiilet a Kozgyllés és az elnokség dontései mellett a miikodés modjat, a szolgaltatasok
igénybevételének maodjat és a beszamoldi kozléseket honlapjain  (www.autoimmun.hu,

www.lupusz.hu) hozza nyilvanossagra.

* A kozhasznUsagi mellékletbe barki betekinthet, illetve arrél — sajat koltségére — masolatot
készithet.

» Az Egyesllet koteles a kozhasznusagi mellékletet a targyévet kdvetd évben, legkésébb majus
31-ig sajat honlapjan (www.autoimmun.hu, www.lupusz.hu) kézzétenni.

3.3 Az EIn6kség
= Az Egyesiilet Ggyintéz6 és képviseleti szerve az EIndkség.

= Az EInokség 3 f6bdl allo testilet, egy f6 EIndkbdl, és ketté f6 Alelndkbal all.



A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesulet Alapszabalya 32
2012. marcius 31.

» Az EInokség EInOkét és két tagjat 3 éves id6tartamra a Kozgydlés valasztja meg az Egyesiilet 18.
életévét betoltott, nagykoru Aktiv I. és Aktiv Il. (rendes) tagjai kozul.

= Az Egyesulet alapit6ja és névadoja - Schopper Gabriella - javaslata alapjan az EIndkség Elndke
lehetdleg lupusz betegségben szenvedd beteg legyen.

= Az EIn6kség Elndke és tagjai tisztséglkben Ujravalaszthatdk és visszahivhatok.

= A két Kozgylilés kozotti idében az EIndkség dont minden olyan kérdésben, amely nem tartozik
kizarolag a Kozgydlés hataskorébe.

* Az EInokség feladata a Kozgytlések kozotti idészakban a Kozgyllés hatarozatainak
végrehajtasa és az Egyestlet iranyitasa.

= Az EInokség feladata a két Kozgyllés kozotti idészakban:
» Az Egyeslleti tevékenység operativ iranyitasa, Kozgyulések dsszehivasa.

« Az Egyesulet koltségvetésének kidolgozasa, az éves program, a munka- és Ulésterv
elkészitése.

» Az Egyestilet eredményes mikoédéséhez sziikséges feltételek megteremtése.

» A Tagok felvétele.

» A Kozgylilések elé kerlld elterjesztések el6készitése és a Kozgylilés elé terjesztése.

» Az Egyesuilet gazdalkodasanak, vagyonkezelésének iranyitasa.

» Az Egyesulet rendezvényeinek szervezése.

» Hazai és nemzetkozi palyazatok irasa.

» Déntés minden olyan kérdésben, amely nem tartozik a Kézgydlés kizarolagos hataskorébe.

= Az Elndkség uléseit szikség szerint, de legaldabb évente egyszer kell 6sszehivni az alabbiak
szerint:

» Az EIndkség Uléseit az EInok hivja dssze.

» Az EInokség 6sszehivasa meghivo elektronikus uton (e-mail) térténé kikuldésével torténik.
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* A meghivét az lést megel6z6 legaldbb 8 nappal kordbban kell megkildeni.
» A meghivénak tartalmaznia kell az Glés helyét és idejét, az Glés napirendjét.

* Az EIndk az EIndkségi llést a kezdeményezéstél szamitott 15 napon belll koteles
osszehivni, ha:

» Egy EInokségi tag a napirend megjelolésével kéri.
» Legaldbb 5 f6 egyestleti Tag irdsban kezdeményezi.

» Az EInodkség ulései nyilvanosak, azokon az EIndkségi tagokon és meghivottakon kivil barki részt
vehet.

= Zart Ulést csak a személyiségi jogok védelme érdekében, a jelenlévd tagok egyhangu dontése
esetén lehet elrendelni.

» Az EInokségi Ulés akkor hatarozatképes, ha azon legalabb ketté tag jelen van. Az Elndkség
ulését az EInok vezeti.

= Az EInokség hatarozatait nyilt szavazassal, egyszer( szé6tobbséggel hozza, kivéve, ha jogszabdly
vagy jelen alapszabaly egyhangu dontést ir eld.

= A hatarozathozatalban nem vehet részt az a személy, aki vagy akinek kodzeli hozzatartozoja (Ptk.
685. § b. / pont), élettarsa a hatarozat alapjan:

« Kotelezettségvallalas felel6ssége alol mentesdl.

» Barmilyen mas elényben részesul, illetve a megkotendé joglgyletben egyébként érdekelt.
Nem mindsul elénynek a kozhasznu Egyesiilet cél szerinti juttatasai keretében a barki altal
megkotés nélkil igénybe veheté nem pénzbeli szolgaltatas, illetve az Egyesulet altal
Tagjainak, a tagsagi viszony alapjan nyujtott létesité okiratnak megfelel6 cél szerinti
juttatas.

= Az EIndkség uléseirdl jelenléti ivet kell felvenni és jegyzékonyvet kell késziteni.

= Az EIndkség uléseirdl a jegyz6kdnyvet az tlést kovetd 5 napon belil kell elkésziteni.

* A jegyz6konyvnek tartalmaznia kell:
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» Az EInokségi (ilés helyét és idejét.

* A hatarozatképességre vonatkozo6 adatokat.

= Az Ulés napirendjét.

* A hozzaszolasok, a hozzaszolasokra adott valaszok lényegét.

* A hatarozatokra vonatkozé szavazatok (igenldé szavazat, ellenszavazat és tartézkodas)
szamat.

= A hozott hatarozatokat.

= A jegyz6konyvet az EIndk és a Jegyz6kodnyvvezetd, valamint egy Elndkségi tag, mint hitelesité
irja ala.

* A jegyz6konyvet az ulést kdveté 8 napon belil meg kell kildeni az Elndkség valamennyi
tagjanak.

» Az EInokségi Glésrél felvett jelenléti iv a jegyzékdnyv mellékletét képezi.

» Az EIndkség altal hozott hatarozatokat évente eggyel kezdédé, folyamatos sorszammal kell
ellatni, és az elndkségi hatdrozatok taraban kell nyilvantartani, amelyben meg kell jeldlni a
hatarozat meghozataldanak id6épontjat, hatalyat, a hozott hatarozat tartalmat, valamint a
hatarozatot tdmogatok, ellenzdk és tartozkoddk szamat, ill. személyét.

= Az EIn6kség dontéseit az érintettekkel 5 munkanapon beldl irasban kell kézdlni.

= A hatdrozat nyilvanossagra hozatala a személyiségi jogok figyelembevételével torténik.

A nyilvanossagra hozatal az Egyeslilet honlapjain  torténik  (www.autoimmun.hu,
www.lupusz.hu, www.sle.hu).

= Az EIndkség munkajardél évente legaldbb egyszer koteles a Kézgydlésnek beszamolni.
= Az EIn6kség tagjai fizetésben, vagy barmilyen bér jellegu kifizetésben nem részesulnek.
3.4 Felugyel6 Bizottsag

= Az Egyesilet mikodését és gazdalkodasat ot fé Aktiv I. és Aktiv Il. (rendes) tagbol allo
Felgyel6 Bizottsag ellendrzi.
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= A Felligyel6 Bizottsag sziikség szerint, de évente legalabb egyszer lésezik. Uléseit a Feliigyeld
Bizottsag Elndke hivja 0ssze, és akkor hatarozatképes, ha azon legaldbb harom Tag jelen van.

* A Felligyel6 Bizottsag hatarozatait szotobbséggel hozza. Harom Tag egylttes kérésére a
bizottsag Ulését dssze kell hivni.

= A Feligyel6 Bizottsag Tagjait és EInokét harom éves id6tartamra a Kozgytilés valasztja meg. Erre
vonatkozoéan az Egyestilet minden tagjanak javaslattételi joga van.

= A Felligyel6 Bizottsag ellenérzi az Egyestlet mikodését és gazdalkodasat. Ennek soran a vezetd
tisztségvisel6ktdl jelentést, az Egyesllet Onkéntes munkavallaléitol tajékoztatast vagy
felvildagositast kérhet, tovabbd az Egyesilet dokumentumaiba, okirataiba, koényvelésébe
betekinthet, azokat megvizsgéalhatja.

= A Feligyel6 Bizottsag tagja az Egyesllet vezetd szervének Ulésén tanacskozasi joggal részt
vehet.

= A Felligyel6 Bizottsag koteles az intézkedésre jogosult vezetd szervet tajékoztatni, és annak
Osszehivasat kezdeményezni, ha arrél szerez tudomast, hogy:

* Az Egyeslilet mikodése sordn olyan jogszabalysértés vagy az Egyesilet érdekeit
egyébként sulyosan sérté esemény (mulasztas) tortént, amelynek megsziintetése vagy
kovetkezményeinek elharitasa, illetve enyhitése az intézkedésre jogosult vezeté szerv
dontését teszi sziikségessé.

= A vezetd tisztségviselOk felelésségét megalapozo tény meriilt fel.
= Az intézkedésre jogosult vezetd szervet a Felligyeld Bizottsag inditvanyara — annak megtételétél
szamitott harminc napon belll — 0ssze kell hivni. E hataridé eredménytelen eltelte esetén a
vezet6 szerv 0sszehivasara a Felligyel6 Bizottsag is jogosult.
*Ha az arra jogosult szerv a torvényes mikodés helyredllitaisa érdekében szlikséges
intézkedéseket nem teszi meg, a Fellgyel6 Bizottsdg koteles haladéktalanul értesiteni a
torvényességi felugyeletet ellaté szervet.

= Nem lehet a Felligyel6 Bizottsag Elndke vagy tagja, illetve konyvvizsgaldja az a személy, aki:

= A legfébb szerv, illetve az Gigyintéz6 és képviseleti szerv elndke vagy tagja (ide nem értve
az egyesulet legf6bb szervének azon Tagjait, akik tisztséget nem toltenek be).
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* A kozhasznu szervezettel a megbizatasan kivali mas tevékenység kifejtésére iranyuld
munkaviszonyban vagy munkavégzésre irdnyulé egyéb jogviszonyban all, ha jogszabdly
masképp nem rendelkezik.

= Az Egyesulet cél szerinti juttatasabol részesul — kivéve a barki altal megkotés nélkdl
igénybe vehetd nem pénzbeli szolgaltatasokat, és az Egyesulet altal Tagjanak a tagsagi
jogviszony alapjan a létesité okiratban foglaltaknak megfeleléen nyujtott alapcél szerinti
juttatast.

» Az elsé és harmadik pontban meghatarozott személyek kozeli hozzatartozéja.

* A Feligyel6 Bizottsdg tagjai fizetésben, vagy barmilyen bér jellegl kifizetésben nem
részesulnek.

3.5 Szocialis Bizottsag

= Az Egyesulet altal alapitott Dr. Kaposi Mér Alapba beérkezé palyazatokat az ot f6 Aktiv I. és
Aktiv Il. (rendes) tagokbadl all6 Szocialis Bizottsag biralja el.

= A Szocialis Bizottsag feladata tovabba donteni azokrdl a méltanyossagi kérelmekrdl, amelyben
az Egyesilet Tagja a tagdij befizetési hataridé maximum ketté hoénappal torténd

meghosszabbitasat keéri.

= A Szocialis Bizottsag szlikség szerint, de évente legalabb négy alkalommal ilésezik. Uléseit az
Egyesulet elndke hivja 0ssze, és akkor hatarozatképes, ha azon legaldbb harom Tag jelen van.

= A Szocialis Bizottsag hatarozatait sz6tébbséggel hozza.

= A Szocialis Bizottsag tagjait harom éves iddtartamra a Kozgyllés valasztjia meg. Erre
vonatkozdan az Egyesilet minden tagjanak javaslattételi joga van.

= A Szocidlis Bizottsag tagja nem lehet az Egyesiilet EInokségi- és Felligyeld Bizottsagi tagja.

» A Szocidlis Bizottsag tagjai fizetésben, vagy barmilyen bér jellegt kifizetésben nem részesulnek.
3.6 Tisztségvisel6k

= Az Egyesulet Tisztségviseldi:

= Az EIndk, aki az EInékség, és egyuttal az Egyesulet EIndke is.
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* A kettd f6 Alelnok.

» Az Egyeslilet Tisztségvisel6jévé csak az Egyestlet Aktiv I. vagy Aktiv Il. (rendes) Tagja
valaszthato.

= Tisztségvisel6vé csak az a rendes tag (Aktiv I., Aktiv Il. tagsag) valaszthaté, aki megfelel a Ptk.
62. § (5) bekezdésében foglalt feltételeknek.

= A TisztségviselGi jogviszonya megvalasztassal és annak elfogadasaval jon létre. A tisztségre jelolt
a megvalasztas el6tt irasban nyilatkozni koteles, hogy a tisztség ellatasara személyével szemben
kizaro, korlatozo és dsszeférhetetlenségi okok nem allnak fenn. (Elfogadé nyilatkozat)

» Az Egyesiilet Tisztségviseldinek dsszeférhetetlenségére a kdzhasznu szervezetekrdl szolé 1997.
évi CLVI. torvény és a 2011. évi CLXXV. torvény (38. § és 39. §) rendelkezései az iranyadok.

* A Kézhasznu szervezet megszlinését koveté harom évig nem lehet az Egyesilet vezet6
Tisztségvisel6je, elndkségének tagja az a személy, aki olyan kézhasznu szervezetnél tolt be
vezetd tisztséget, amely az addzas rendjérdl szold tv. szerint koztartozasat nem
elégitette ki (Ksztv. 9. § 1. bekezdés).

* A vezet6 Tisztségviseld, illetve ennek jelolt személy koteles valamennyi érintett kozhasznu
szervezetet el6zetesen tajékoztatni arrol, hogy ilyen tisztséget egyidejlileg mas kdézhasznu
szervezetnél is betdlt (Ksztv. 9. § 2. bekezdés).

*» A Kozhasznl szervezet megszlinését koveté harom évig nem lehet mas kodzhasznu
szervezet vezetd tisztségviseléje az a személy, aki korabban olyan kézhasznl szervezet

vezetd tisztségviselGje volt - annak megszlinését megel6z6 két évben legalabb egy évig -:

= Amely jogutdéd nélkil szint meg uGgy, hogy az allami adé- és vamhatosagnal
nyilvantartott ado6- és vamtartozasat nem egyenlitette ki.

* Amellyel szemben az allami adé- és vamhatdsag jelent6s 6sszegli addhianyt tart fel.

* Amellyel szemben az allami ad6- és vamhatdsag Uzletlezaras intézkedést alkalmazott,
vagy Uzletlezarast helyettesité birsagot szabott ki.

* Amelynek ad6szamat az allami ad6- és vamhatosag az ado6zas rendjérdl szélé torvény
szerint felfliggesztette vagy torolte.
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» A vezeté Tisztségviseld, illetve az ennek jeldlt személy koteles valamennyi érintett kozhasznu
szervezetet el6zetesen tajékoztatni arrél, hogy ilyen tisztséget egyidejileg mas kozhasznu
szervezetnél is betolt.

= Megszlinik a TisztségviselGi jogviszony:

* A mandatum lejartaval.
* Lemondassal.
* Elhaldlozassal.

= Visszahivassal.

= A Tisztségvisel6 a tisztségérdl barmikor lemondhat, a tisztségrél valo lemondast a Kozgydilés elé
kell terjeszteni.

= A Tisztségvisel6t a Kozgydlés 2/3-os tobbséggel hozott hatarozataval visszahivhatja, ha:
» A Tisztségvisel6 a kotelezettségét nem teljesiti.
* A testileti Gléseken kell6 indok nélkil nem vesz részt.
= Az Egyestilet céljaival ellentétes magatartast tanusit.
* A tisztség ellatasara egyéb ok miatt méltatlanna valt.

= A Tisztségvisel6t vissza kell hivni, ha a személyével szemben Osszeférhetetlenségi ok kovetkezett
be, illetéleg ha tagsagi viszonya az Egyesiiletben megszlint.

» Az Egyesulet TisztségviselGi fizetésben, vagy barmilyen bér jellegt kifizetésben nem részesiilnek.

V.
Az Egyesulet gazdalkodasa és vagyona

4.1 Az Egyesiilet gazdalkodasa

= Az Egyesllet éves koltségvetés alapjan gazdalkodik, az éves koltségvetését a Kozgyllés
hatarozza meg.
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» Az Egyesulet pénzforgalmat lehetéség szerint pénzintézetnél vezetett folydszamlan kell
bonyolitani.

= Az Egyesulet altal alapitott Dr. Kaposi Mér Alap pénzforgalmat kizarélag az erre elkildnitett
pénzforgalmi bankszamlan kell bonyolitani.

= Az Egyesllet a bevételeivel 6ndlléan gazdalkodik, tartozasaiért sajat vagyonaval felel.

* Az Egyesiulet Tagjai az Egyesilet tartozadsaiért a befizetett tagdijon talmenden sajat
vagyonukkal nem felelnek.

= Az Egyestilet tevékenységi célja szerinti gazdalkodasat a tarsadalmi szervezetekre vonatkozé
jogszabalyok alapjan végzi.

= Az Egyesulet mikodésérdl folyamatosan, de évente legalabb egy alkalommal tajékoztatja a
nyilvanossagot.

» Az Egyesulet az altala hasznalt tajékoztatasi eszkdzokon keresztul — igy kilondsen honlapjan,
hirlevélben — ad tajékoztatast mikodésérdl és az adomanyok felhasznalasarol. E tajékoztatas a
kozhiteles nyilvantartasok szamara benyujtandé beszamolon tul tovabbi ismertetést nyujt.

= Az Egyestilet éves koltségvetési tervét a szamviteli torvény szerinti egyes egyéb szervezetek
beszamolo-készitési és konyvvezetési kotelezettségének sajatossdgairdl szolé 224/2000. (XII.
19.) Korm. rendelet alapjan készitett beszamolo tartalmi elemeinek megfeleléen késziti el.

» Az Egyesllet szolgaltatasai fenntarthat6saga biztositasa érdekében az ésszer(i gazdalkodas
elve szerint jar el, amely alapjan az éves koltségvetését ugy tervezi meg, hogy kiadasai és
bevételei (adomanyok és felajanlasok, koltségvetési tamogatasok, gazdasagi-vallalkozasi
tevékenységek bevétele, dnkéntesek nem pénzbeli hozzajaruldsa, mas bevételek) egyensulyban
legyenek.

= Az Egyesuletnek tagi kolcson, egyéb hitel és visszatéritendd tdmogatas csak Ugy nydjthatd, ha a
visszatéritési kotelezettség nem haladja meg az Egyestilet rendelkezésre all6 vagyonat.

= A kozérdekl onkéntes tevékenységrdl szolo torvény szerinti 6nkéntes munka egy orara juto
értéekének szamitasanal a mindenkori kételezé legkisebb havi munkabér szazhatvanad részét

kell figyelembe venni.

» Az Egyesulet vallalkozasi tevékenységet nem végez.
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» Mivel az Egyesuilet Tisztségvisel6i és Bizottsagainak Tagjai nem részesilnek fizetésben, vagy mas
bér jellegl kifizetésben, ezért az Egyesulet nem szamol el az ezzel 6sszefliggé jarulékokat és
adodkat.

4.2 Az Egyesilet bevételei

* Magan- és jogi személyek tdmogatasai, adomanyai.

* A személyi jovedelemadd meghatarozott részének az addz6 rendelkezése szerint kiutalt
Osszeq.

« Tagdij bevételek.
* Hazai, Eurdpai Unios és egyéb nemzetkozi palyazatok forrasai.

= Az Eurdpai Unid koltségvetésébdl vagy mas allamtél, nemzetkdzi szervezettdl szdrmazod
tamogatas.

» Egyedi dontéssel kapott koltségvetési tamogatas.
* Reklamtevekenységbdl szarmazo bevételek.
» Egyéb bevételek.

4.3 Dr. Kaposi Mor Alap

4.3.1 Altalanos informaciok

= A Magyar Lupus Egyesilet a 2012. marcius 31-én megtartott Kézgydlésén a 1/2012. (Il.31.)
szamu kozgytilési hatarozat alapjan megalapitotta a Dr. Kaposi Mér Alapot.

= A Dr. Kaposi Mo6r Alap keretében az Egyesilet a raszoruldé autoimmun betegségben szenveddék
gyogyszerkoltségeihez szeretne hozzajarulni.

» Az Egyesiilet azokat az autoimmun betegeket kivanjuk tdmogatni, akik anyagi korilményeik
miatt mar a betegségével 0Gsszefliggd, rendszeresen szedett gyodgyszereit sem tudjak
finanszirozni.

= A Dr. Kaposi Mér Alap névaddja: Dr. Kaposi Mér magyar szarmazasu orvos, aki 1872-ben a
vilagon els6ként irja le a szisztémas lupus erythematosust (a lupusz szisztémas valtozatat).
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» A Dr. Kaposi Mor Alap weboldala: www.lupusz.hu/drkaposimoralap/
4.3.2 A palyazat feltételei

* A Dr. Kaposi Mor Alapbol (tovabbiakban: Alapbdl) palyazat utjan lehet részestilni, a palyazati
adatlap kitoltésével és postai uton térténd visszakuldésével.

= A Palyazé havi rendszeres jovedelmének és ellatasainak 6sszege nem haladhatja meg a
mindenkori minimalbér 75%-at.

= A palyazati adatlap kételezé mellékletei:

= 5 évnél nem régebbi korhazi- vagy klinikai zardjelentés (masolat), mely hitelesen igazolja a
diagnoazist.

» Havi rendszeres ellatasok (nyugdij, munkabér, szocialis ellatasok, stb.) 6sszegérdl igazolas,
pl. nyugdijszelvény, bankszamlakivonat, stb.

= A palyazati adatlapon a Palyazo haziorvosa igazolja a Palyazo vényre kaphaté gyogyszereit és
napi adagolasat, valamint havi tényleges gyogyszerkoltségeét.

= A palyazati adatlap tartalmaz egy meghatalmazast az Egyesiilet nevére, mellyel sikeres palyazat
esetén a Palyazoé orvosi vényeit kivaltja.

* A Palyadzénal az aldbbi tabladzatban o6sszegfoglalt, legaldbb egy autoimmun betegségség
diagnozisanak megléte.

= A tamogathaté autoimmun betegségek listajat, és a tamogatas mértékét az alabbi tablazat

tartalmazza.
Tamogathato
BNO i , havi gyogyszer-
) Betegseg megnevezése :
kod mennyiség
egy év alatt
L9300 Discoid lupus erythematosus 2
L9310 A bér szubakut lupus erythematosusa 2
L9320 Egyéb, kordlirt lupus erythematosus 2
MO0530 Rheumatoid arthritis mas szervek és szervrendszerek 1

érintettségével
MO0690 Rheumatoid arthritis, k.m.n. 1
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M3000 Polyarteritis nodosa

M3010 Polyarteritis tidéérintettséggel [Churg-Strauss] betegségei
M3020 Fiatalkori polyarteritis

M3030 Mucocutan nyirokcsomo syndroma [Kawasaki]

M3080 Polyarteritis nodosaval rokon egyéb allapotok

M3200 Gydgyszer kivaltotta szisztémas lupus erythematosus

W) P o R o R

M3210 Szisztémas lupus erythematosus szerv és szervrendszer
érintettsegével

M3280 Szisztémas lupus erythematosus egyéb formai

M3290 Szisztémas lupus erythematosus, k.m.n

M3300 Fiatalkori dermatomyositis

M3310 Egyéb dermatomyositis

M3320 Polymyositis

M3390 Dermatopolymyositis, k.m.n.

M3400 Progressziv szisztémas sclerosis

M3410 CR(E)ST-syndroma

M3420 Gydgyszer vagy kémiai anyag kivaltotta szisztémas sclerosis

M3480 Szisztémas sclerosis egyéb formai

M3490 Szisztémas sclerosis, k.m.n.

M3500 Sicca-syndroma [Sjogren]

M3501 Sjogren szindréma primer exocrin tinetekkel

M3502 Sjogren szindroma, primer non-exocrin ttinetekkel

M3503 Sjogren szindroma, secunder

M3509 Sjogren szindroma, k.m.n.

M3511 Kevert kotdszoveti betegség (MCTD)

M3512 Nem differencidlt autoimmun syndroma

M3513 Antifoszfolipid syndroma, primer

M3514 Antifoszfolipid syndroma, secunder

M9410 Visszatérd polychondritis

_ e m i ) s e A e e s W

» A beérkezé palyazatokat 60 napon belll birdlja el az Egyesiilet - erre a feladatra kijelolt -
Szocialis Bizottsaga.

4.3.3 A palyazatok elbiralasa

* A beérkez6 palyazatokat a Szocialis Bizottsag 60 napon belil biralja el, eredményérdl értesitést
kald a Palyazonak.

= Sikeres pdlyazat esetén az Egyestilet egyeztet a palyazoval, bekéri a Palyazéd nevére felirt (a
palyazatban szerepl6é gyogyszerekkel megegyez6) orvosi vényeket.
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» Az alairt orvosi vények az Egyeslilet székhelyére tortént beérkezésétdl szamitott 21 napon belul
az Egyesulet megvasarolja a gyégyszereket, s azt postai kildeményben eljuttatja a Palyazonak.

= A tdmogatassal egyetlen esetben sem juthatnak a nyertes Palydzék pénzodsszeghez, az
Egyesiulet kizarolag a kivaltott gyogyszert juttatja el a Palyazoé részére.

= A palyazatok elbiralasa soran a Szocialis Bizottsag figyelembe veszi a beteg kortorténetét, a
betegség sulyossagat, a kérelemben megjeldlt gyogyszer hasznalatanak indokoltsagat,
koltségét és koltséghatékonysagat, valamint a beteg jovedelmi helyzetét.

= A Szocidlis Bizottsag fenntartja a jogot, hogy forrashianyra hivatkozva elutasitja a palyazatot.

= A Szocialis Bizottsag fenntartja a jogot, hogy indoklas nélkul elutasitja a palyazatot.

= A Szocialis Bizottsag formai okok, vagy hianyzd mellékletek esetén egyszeri alkalommal
hianypotlasi értesitét kild - 30 napos hataridével - a Palyazénak. Ha ezt a Palyazo elmulasztja,

palyazata elutasitasra kerul.

* A megallapitott tamogatds idétartamra 12 hénapra allapithaté meg, maximalis mértéke a
betegségtdl fliggbden 1-3 havi gyodgyszerkoltség lehet.

= Az Alapbdl csak a kotelezéen orvosi vénnyel felirhaté gydgyszerek tamogathaték.

= Az Alapbdl tdmogathatdk azon Palyazoék is, akik Kézgyogyellatasi lgazolvannyal rendelkeznek.
4.3.4 A Dr. Kaposi Mor Alap gazdalkodasa

= Az Alap fenntartasat és gazdalkodasat az Egyestlet végzi.

= Az Alap pénzlgyi tranzakciéi (adomany bevételek, gydégyszervasarlasok, banki koltségek)
kizarolag az erre elkllonitett pénzforgalmi bankszamlan térténnek.

« Az Alap bankszamlakivonata nyilvanos, az Egyesiilet weboldalan megtekintheté, vagy barki
szamara — el6zetes egyeztetést kovetden — betekintést biztosit az Egyesulet.

= Az Alapbdl csak az alabbi kiadasi tranzakcidk finanszirozasa térténhet:
= Gybgyszer vasarlas (a Palyazoé orvosi vényeinek kivaltasa gyogyszertarban.)

= Banki koltségek (atutalasok, folydszamla-vezetési dijak, stb...)
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» A feltintetetteken kivll felmeriilé 6sszes kiadasokat (pl. postakoltség, adminisztraciés koltség,
stb...) az Egyesulet finanszirozza a Schopper Gabriella Alapbol.

4.3.5 A Dr. Kaposi Moér Alap emblémaja

4.4 Schopper Gabriella Alap
4.4.1 Altalanos informaciok

= A Magyar Lupus Egyesilet a 2012. marcius 31-én megtartott Kozgydlésén a 2/2012. (111.31.)
szamu kozgydilési hatarozat alapjan megalapitotta a Schopper Gabriella Alapot.

= Az Egyesulet a Schopper Gabriella Alapba gydjti azokat az adomanyokat, amelyekbdl
ingyenesen latogathaté betegférumait, magazinjait és egyéb tajékoztatd kiadvanyait, weboldal
fenntartasi koltségeit és csekély mikodési koltségeit finanszirozza.

» Az Alap névaddja Schopper Gabriella - Egyestletiink névadéja. Schopper Gabriella 1996-ban
alapitotta az Egyesiiletet, s vezette halalaig, 2006-ig. Az O nevéhez fliz6dik a magyarorszagi
autoimmun, (elsésorban lupuszos) betegek érdekképviselete. Az Egyesilet Kozgylilése azért
Schopper Gabriellarél nevezte el az Alapot, mert legfontosabb feladatanak a betegek
tajékoztatasat tizte ki.

= Az Alapbdl csak az alabbi kiadasi tranzakciok finanszirozasa térténhet:

* Nyomtatott és elektronikus tajékoztato kiadvanyok kivitelezési koltségei
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» Betegféorumok és egyéb rendezvények kiadasai

= Az Egyesulet weboldalainak fenntartasi koltségei
= Adminisztracié koltségei

* Human-eréforras fejlesztésének koltségei

» Kommunikaciés és marketing koltségek

» Utazasi- és kikuldetési koltségek

= Széllitas koltségei

= Szervezetfejlesztés kiadasai

= Targyi eszkdz beszerzes

* Immaterialis javak

* Magyarorszagi és nemzetkozi szervezetekben betoltott tagsagok kdltségei
= Banki koltségek

= Egyéb beszerzések, szolgaltatasok

= Az Alap bankszamlakivonata nem nyilvanos, az Egyesulet Aktiv I. és Aktiv Il. (rendes) Tagjainak
— el6zetes egyeztetést kovetéen — betekintést biztositunk.

= A Schopper Gabriella Alap weboldala: www.lupusz.hu/schoppergabriellaalap/

4.4.2 A Schopper Gabriella Alap emblémaja
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4.5 Az Egyesulet adomanygytjtésének szabalyai

= Az adomanyozas onkéntes.

* Az adomanygydjtés nem jarhat masok zavardsaval. Zavardsnak mindsil kulondsen az
adomanyozasra valo felhivassal megkeresett személy kifejezett elutasitdsa ellenére torténd

ismételt megkeresése.

= Az Egyesllet koteles tajékoztatni az adomanyozét az adomanygydjtés céljarél és az ismert
adomanyozét az adomany felhasznalasat illetéen.

= Az adomany felhasznalasa és az errél sz6l6 beszamolas soran érvényestlnie kell a nyilvanossag
és az atlathatdsag feltételeinek. Ennek érdekében az adomanyozottnak a be kell szamolnia az
adomanyok felhasznalasarol.
* Nem minésul adomanynak:
* A kozérdekl onkéntes tevékenység keretében végzett munka.

» A kdznevelésrdl sz6l6 torvény alapjan végzett kézosségi szolgalat.

= Az egészségugyrdl szolo térvény alapjan adomanyozott szerv, szovet.
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* Adomany juttatasa esetén nem mindsll ellenszolgaltatasnak a juttataskor az adomanyozott

altal adott dolog vagy szolgaltatds, melynek értéke nem haladja meg a személyi
jovedelemadordl szolé 1995. évi CXVI. torvény 70. § (2a) bekezdésében meghatéarozott
mértéket.

= A kedvezményezett a személyi jovedelemadd meghatarozott részének az ad6zé rendelkezése
szerinti felhasznalasarol szélo 1996. évi CXXVI. térvény szerinti rendelkezd nyilatkozaton, az
Egyesiilet kedvezményezettként valé feltlintetése érdekében végzett tevékenységre az
adomanygyujtés szabalyait kell alkalmazni.

* Az Egyesilet adomanyszervezét, illetve adomanygyijtét meghatalmazhat adomanygydjté
tevékenység folytatasaval. Az adoméanyszervez6 mas szervezet meghatalmazasabol végzett
adomanygyjté tevékenységre tovabbi adomanyszervez6nek meghatalmazast nem adhat.

= Az adomanygylijté a személyazonossaga egyidejli igazolasa mellett az alabbiakkal igazolja
jogosultsagat:

* Az adomanyozott vagy adomanyszervez6 altal az adomanygydjtének adott, az Ectv. 25. §
(2) bekezdése szerinti meghatalmazas, valamint ennek mellékleteként

Az adomanyozott vagy adomanyszervez6 adatait tartalmazd, torvényszéki
nyilvantartasbol szarmazoé, hiteles kivonat, illetve elektronikus kivonat vagy annak
masolata.

* Maganingatlanban adomanygydjtés csak az ingatlan haszndlojanak el6zetes hozzajarulasaval
végezhetd. Maganingatlan a lakas, a jogi személy vagy jogi személyiséggel nem rendelkezd
szervezet székhelye, telephelye, egyéb helyiségei, az egyéni vallalkozé hasznalataban allo
helyiség, tovabba az ezekhez tartozé bekeritett hely.

* Pénzbeli, illetve természetbeni adomanygyljtés gydGjtélada atjan is megvaldsithaté. Az
adomanygyujtés céljat szolgalé gyujtélada zart, oly médon, hogy az adomany elhelyezhet6
benne, ugyanakkor az elhelyezett készpénz, vagy mas adomany felnyitas nélkil nem veheto6 ki.
A gyujtéladan fel van tlintetve az adomanygyijté szervezet neve, elérhetésége.

= A gytjtélada felnyitasakor az adomanygyljté szervezet erre feljogositott legalabb kett6
képvisel6je jelen van. A felnyitaskor a képvisel6k jegyzékonyvet vesznek fel a gydjtélada
allapotarél, az abban talalt adomany mennyiségérdl (cimletek szerint, vagy leltar szerint), ezt
kovetéen gondoskodnak az adomanyozott szervezet konyveibe torténd bejegyzésérdl.

* Természetbeni adomany gyUjtésére szolgald, nehezen mozgathatéd gydjtélada esetén a leltarat
a gyUjto szervezet székhelyén vagy telephelyén is fel lehet venni.
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* Az adomanyszervezés, adomdanygydjtés interneten és telefonos adomanygyljté szamokon
keresztul is megvaldsithato.

= Az adomanygytjtés soran biztositani szlkséges, hogy az adomanyozott szervezet és az
adomanyszervezé azonosithatd legyen. Az azonositds soran legaldbb az Egyeslilet és az

adomanyszervezd nevét, székhelyét, valamint — amennyiben ezekkel rendelkezik — telefonos
elérhetdségét és webcimét kell megjeldlni.

V.
Az Egyesulet képviselete

= Az Egyesuletet az EInok képviseli, 6nallé alairasi joggal rendelkezik.

= Az Egyeslilet képviseletét az EIndk tavolléte vagy akadalyoztatasa esetén az Elndkség két tagja
egyUttesen latja el, aldirasi joguk egyittes.

* Az Egyesilet EIndke onalléan jogosult az Egyesiilet bankszamlaja felett rendelkezni. Az

Egyeslilet Elnokének akadalyoztatasa esetén az Elndkség két tagjanak egyuttes alairasa
szukséges.

VI.
Zaro rendelkezések

6.1 Az Egyeslilet megsziinése

» Az Egyesulet megszUinik:
» Feloszlasanak a kozgytlés altal torténd kimondasaval.
= Mas civil szervezettel valé egyestléssel vagy atalakulassal.
= A birésag feloszlatja.

= A torvényességi ellenbrzési eljards eredményeképpen a birésdg megszlinteti vagy
megallapitja megsziinését.

= Fizetésképtelensége miatt indult eljarasban a birésag megsziinteti, és az egyestletet a
nyilvantartasbaol torlik.
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* Megszlnésének megallapitasaval.

= Az Egyesllet jogutdd nélkuli megsziinése esetén vagyonanak felhasznalasarél az Egyestlet

Koézgylilése rendelkezik. Ha a vagyonrdl a Kozgy(ilés masként nem rendelkezik, a hitelezék
kielégitése utan megmaradt vagyont valamelyik magyarorszagi egészségugyi intézmény
fejlesztésére kell forditani, s a részleteket nyilvanossagra kell hozni.

= A Kozgy(lés nem donthet az Egyestlet feloszlasarél, ha az Egyestlettel szemben lefolytatott
végrehajtas eredménytelen volt vagy az Egyesilet fizetésképtelenségét a birdsag
megallapitotta.

6.2 Hevér Krisztina Dij

* A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesulet Hevér Krisztina emlékére 2009. szeptember 26-
an, a 16/2009. (1X.29.) szamu kozgydlési hatarozat alapjan Hevér Krisztina Dijat alapitott. Hevér
Krisztina fiatalon, 34 éves koraban, 2009. augusztus 20-an hunyt el. Egyesuletink és a
magyarorszagi autoimmun betegek sokat készonhetnek munkajanak. Sokat tett a nemzetkozi
kapcsolatok megerdsitése erdekében, civil munkajaval a magyar lupuszos betegeket segitette.
Kiemelkedé munkaja példaértékii mindenki szamara. Az Egyestlet az O emléke el6tt tisztelegve
hirdeti meg minden masodik évben a Hevér Krisztina Dij palyazati kiirasat.

» Az eredményhirdetés az Egyesiilet nyilvanos rendezvényén torténik Ginnepélyes keretek kozott.

= A Hevér Krisztina Dijat kiirasonként egy palyazéd nyerheti el. A nyertes palyazé emlékplakettben
és ajandéktargyban vagy pénzjutalomban részesiil.

= Nevezési dij: nincs.

= A palyazé beleegyezik abba, hogy a palyaml az egyesilet kiadvanyaiban és weblapjan
megjelenhessen.

= Zs(irizés: a beérkezett palydzatokat a Magyar Lupus Egyesulet elndkségi tagjai értékelik, de az
elndkség felkérhet az Egyesilettél flggetlen tagokbol all6 bizottsagot a palyamunkdak
zslirizéséhez. A zslri tagjai javaslatot tesznek a legjobb palyamunkara. A zstri donthet ugy,
hogy nem javasol palyamunkat a Hevér Krisztina Dijra. A dontés végleges, a palyazok nem
jogosultak fellebbezni a déntés ellen.

= A palyazat részletes feltételeit a mindig aktualis palyazati kiiras tartalmazza.

= A Hevér Krisztina Dij weboldala: www.lupusz.hu/heverkrisztinadij/
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6.3 Az Alapszabalyban nem fogalmazott kérdésekben az alabbi térvények a mérvadok

* Az egyesulési jogrol, a kozhasznu jogallasrél, valamint a civil szervezetek mukodésérdl és
tamogatasarol szold 2011. évi CLXXV. torvény

= A civil szervezetek gazdalkodasa, az adomanygydijtés és a kézhasznusagi egyes kérdéseirdl sz6l6
350/2011. (X11.30.) Korm. rendelet

= A Nemzeti Egyattm(ikddési Alappal kapcsolatos egyes kérdésekrdl szélo 5/2012. (1.16.) KIM
rendelet

= A Polgari Torvénykonyvrdl szélo 1959. évi IV. torvény

* A civil szervezetek birésagi nyilvantartasardl és az ezzel 6sszefliggé eljarasi szabalyokrol szolo
2011. évi CLXXXI. térvény

= A kozérdekl onkéntes tevékenységrél szold 2005. évi LXXXVIIL. torvény
= A szamvitelrdl sz6l6 2000. évi C. torvény

* A szamviteli torvény szerinti egyes egyéb szervezetek beszamolo-készitési és konyvvezetési
kotelezettségének sajatossagairdl szoloé 224/2000. (XII. 19.) Korm. rendelet

» Az allamhaztartasrél sz6lé 2011. évi CXCV. torvény

A jelen alapszabalyt a Magyar Lupus Egyesulet 2012. marcius 31-én tartott Kdézgydlése a 3/2012.
(111.31.) szamu hatarozataval elfogadta.

Budapest, 2012. marcius 31.

Purgel Zoltan
elnék



