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Preambulum

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesuletet az alapitok azzal a szandékkal hoztak életre,
hogy Tagjaik szamara az autoimmun betegséggel egyutt él6k — amugy is nehéz - életfeltételeit
javitsa, hatékony eérdekképviselettel gondoskodjon a legsziikségesebb életkérilmenyek
folyamatos javitasarol. Az Egyesilet kiemelt célja az autoimmun betegseggel egyitt élék
egészséguqgyi felvilagositasa, tajékoztatasa, valamint a Dr. Kaposi Mér Alap keretében a raszorulé
betegek gydgyszerkdltségeihez valé hozzajarulas. Mindezek a célok hatékonyan elémozditjak az
autoimmun betegséggel egyutt él6k hatékonyabb egészségigyi ellatasat, egészségligyi és
tarsadalmi rehabilitasat.

Az Egyesiilet a 2009. aprilis 4-én megtartott kdzgydlés 2/2009. (IV.4.) szam( hatarozata alapjan -
kiemelkedé munkassaga elismerésekén - felvette elhunyt alapitoja, Schopper Gabriella nevét. Az
Egyesiilet (j elnevezése ettdl az idoponttol: Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet.
Schopper Gabriella alapitotta az Egyesiletet 1996-ban, s vezette halalaig, 2006-ig. Az O nevéhez
flzédik a magyarorszagi autoimmun, (elsésorban lupuszos) betegek érdekképviselete.
Magyarorszagon és nemzetkézileg elismert ember, a mai napig az O nevével emlitik
Egyesiiletinket.

1. Altalanos rendelkezések

1.1 Az Egyesiilet neve, székhelye, egyéb adatai:

« Az Egyesiilet neve: Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet
« Az Egyesiilet roviditett neve: Magyar Lupus Egyesiilet

« Az Egyesulet idegen nyelvi neve: Gabriella Schopper Hungarian Lupus Group
« Az Egyesilet megalakulasa: 1996. februar 23-an, Budapesten.

« Az Egyesulet székhelye: 6635 Szegvar, Korogy u. 69.

Weboldalak: www.autoimmun. hu, www.lupusz.hu,
www.sle.hu, www.lupuszbetegseg.hu,
www.lupusbetegseg.hu,
www.magyarlupusegyesulet.hu,
www.hungarianlupusgroup.org

E-mail: info@lupusz.hu.

* Elektronikus elérhetésegek:

- Az Egyesulet mikodési tertlete: Magyarorszag (orszagos hat6kérd).

« Az Egyesilet szervezeti formaja: kozhasznu.
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1.1.1 Az egyesiilet emblémaja

« Az Egyesilet emblémaja piros szind pillangé alaki alapon fekete szind farkas szimbolum
tikrozve.

« Az embléma képe:

1.1.2 Az egyesiilet bélyegzdje
» Az Egyestilet bélyegzdje 50 mm atmérdja 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, Kérogy 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 Egyestilet bélyegzdjének lenyomati képe:
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1.2 Az Egyesulet célja

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiiletet az alapitok azzal a szandékkal hoztak életre,
hogy Tagjaik szamara az autoimmun betegséggel egyatt élok — amugy is nehéz — életfeltételeit
javitsa, hatékony érdekképviselettel gondoskodjon a legszilkségesebb életkarilmények
folyamatos javitasarol. Az Egyesilet kiemelt célja az autoimmun betegséggel egyitt élék
egészseégligyi felvilagositasa, tajékoztatasa, valamint a Dr. Kaposi Mor Alap keretében a raszoruld
betegek gyogyszerkoltségeihez valo hozzajarulas. Mindezek a célok hatékonyan elomozditjak az
autoimmun betegségben szenveddk hatékonyabb egészségiigyi ellatasat, egészségligyi és
tarsadalmi rehabilitasat.

Az Egyesilet, mint kdzhasznu szervezet cél szerinti kdzhaszni tevékenysége:
=26.§ C/1. pont: egészségmegorzés, gyogyitd-, egészségugyi rehabilitacios 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.§ /2. pont: szodalis tevékenység, csaladsegités, idoskoriak gondozasa (Alapszabaly 1.3
pontjanak 1., 7., 8. és 23. pontja).

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

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

= 26.§ /5. pont: kulturalis tevékenység (Alapszabaly 1.3 pontjanak 5. és 22. pontja).

= 26.5 /11, pont: hatranyos helyzetd csoportok tarsadalmi esélyegyenlaségének 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.§ C/18. pont: munkaerépiacon hatranyos helyzetl rétegek képzésének, foglalkoztatasanak
elésegitése - ideértve a munkaerd-kdlcsonzést is - és a kapcsolodo szolgaltatasok (Alapszabaly

1.3 pontjanak 4. pontja).

= A fentieken tulmenden az Egyesilet olyan koézfeladatot lat el, amelyek megoldasardl az
allamnak kell gondoskodnia.
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» Az Egyesilet ellatja tovabba a szocialis igazgatasrol és szocialis ellatasokrol szold 1993. évi Il
torveny alapjan az alabbi kozfeladatokat:

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

= Anyagi nehézségekkel kiizdok szamara a pénzbeli, természetbeni ellatasokhoz, tovabba
szocialis szolgaltatasokhoz vald hozzajutas megszervezése (1993. évi lll. tv. 64.5 (4) bek.
b.) pontja).

» Csaladgondozas, a csaladban jelentkezé6 mudkodési zavarok, illetve konfliktusok
megoldasanak elosegitése (1993. évi lll. tv. 64.§ (4) bek. c.) pontja).

= Kézdssegfejlesztd, valamint egyéni és csoportos terapias programok szervezeése (1993. évi
ll. tv. 64.5 (4) bek. d.) pontja).

* Az Egyesilet az allami, onkormanyzati kozfeladatok ellatasa korében azokat a kdzhasznui
tevékenységeket veégzi, amelyek az autoimmun betegek kilonleges tajékoztatasi,
kommunikacios igényeivel és az egészségigyi ellatorendszerrel valamint a szocialis
gondozorendszerrel — betegségiikbdl kdvetkezéen fokozott — egylttmikodesi sziksegletiikbol
ered. Az allami és 6nkormanyzati egészségugyi illetve szocialis ellatorendszer forrasai ma még
nem elegenddek e feladatok maradéktalan és jo szinvonall( teljesitéséhez. Ebben kivan
segitséget nyujtani a kozfeladat-ellatasban torténd kdzremikodésével az Egyesilet. Ugyanolyan
modon - nem intézményfenntartassal, hanem szolgaltatasok nydjtasaval -, ahogyan azt az
allami, dnkormanyzati ellatorendszernek kellene tennie.

* Az Egyesulet kozhasznu tevékenységét nyereség- és vagyonszerzési cél nélkal folytatja,
vallalkozoi tevékenységet kizarolag kézhaszni céljainak elérése érdekében, azokat nem
veszélyeztetve, masodlagos tevékenységként végezhet.

* Az Egyesiletben mindenki ingyenesen, onkéntes munkaban végzi munkajat. Senki sem kaphat
bér jellegii kifizetést (munkabér, megbizasi koltség, béren kivili juttatas, tiszteletbér, stb.).

* Az Egyesilet gazdalkodasa soran elért eredményeket nem osztja fel, azt a céljai szerinti
tevékenyseégre forditja.

» Az Egyesulet kozvetlen politikai tevekenységet nem folytat, szervezete partoktol fliggetlen,

azoknak anyagi tamogatast nem nyujt. Koézvetlen politikai tevékenység a partpolitikai
tevékenység, tovabba orszaggyulési képviseloi, megyei, fovarosi énkormanyzati valasztason
jelélt allitasa.
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Az Egyesilet nem =zarja ki, hogy Tagjain kivil mas is részesilhessen kozhaszni
szolgaltatasokbol.

» Az Egyesiilet alapszabalya szerinti tevékenységének és gazdalkodasanak legfontosabb adatait
az Egyesilet weboldalain (www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu, www.sle.hu) nyilvanossagra
hozza.

» Az Egyesilet jelen alapszabalyaban rogzitett céljainak megvalositasa és biztositasa erdekében
egylUttmikodési szerzodést kothet a hasonlo tevékenységet ellato szervezetekkel.

* Az Egyesulet évente dont a céljai kozott felsorolt feladatok végrehajtasahoz felhasznalhato
peénzeszkdzok mertékérdl, felosztasuk madjardl, egyéb tamogatas nydjtasaral.

1.3. Az Egyesulet tevékenysége
« Az Egyesilet céljainak megfelelGen az alabbi k6zhaszni tevékenységet folytatja:

= 1. Autoimmun betegségben szenveddk tarsadalmi gondozasi és szocialis érdekeinek
képviselete és védelme. A betegek szocialis segitésének megszervezése annak érdekében,
hogy lehetdséghez mérten tagjaik a legteljesebb életet élhessék a tarsadalom,
kornyezetik és onmaguk javara, amelybe beletartozik a betegek munkalehetdségének
keresése, illetve biztositasa is.

= 2. Az autoimmun betegségekkel kapcsolatos ismeretek névekedésének elmozditasa, az (j
eredmények megismerése - kulonos tekintettel magyarorszagi és nemzetkozi
tudomanyos konferenciak, tapasztalatcserék, ismeretterjeszté forumok megszervezése,
és azokon valé kdzremiikodés révén.

=3, A magyar lakossagot széles korben felviligositani és tajékoztatni az autoimmun
betegségek természetérdl, kezelésének lehetéségeirdl, a tarsadalmi szolidaritas
novekedése érdekében.

=4, A betegek egészségugyi felvildgositasaval és az életmodjukra vonatkozé tanacsokkal,
betegtajékoztatc kiadvanyok elGallitasaval, beszerzésével és terjesztésével segiti a
megvaltozott helyzetikhoz valo alkalmazkodasukat.

= 5. Az Egyesiilet tagjai kozti kapcsolat kialakitasanak és fenntartasanak eldsegitése kulturalis
és szabadid6s programok szervezésével, a World Lupus Day szabadid6s program évente
egy alkalommal térténé megrendezése.



A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet Alapszabalya 6
2016. marcius 12.

= 10.

= 11.

=12.

«13.

= 14.

= 15.

= 16.

= 17.

Kapcsolatépités mas civil szervezetekkel, klubokkal, jo egylttmikodés kialakitasa és
tapasztalatcsere érdekében.

Segitségnyujtas, kedvezmények biztositasa, tamogatok megnyerése a sziikséges
gyogyaszati segédeszkozok beszerzéséhez.

Az Egyesiilet stratégiai céljai kozott szerepel a beteg-orvos kapcsolatok javitasa, a
betegek jogainak novekvd szintl érvényesitése.

A betegséggel kapcsolatos orvosi és gyogyszergyari kutatasok tamogatasa.

Egylttmikodni a nyomtatott és elektronikus meédiakkal, hogy az Egyesilet céljai és
tevékenysége eljusson a lakossaghoz.

Hatékony érdekképviselet megvalésitasa az autoimmun betegségben szenveddk részére.

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

Szoros egylttmikodés fenntartdsa az egészséglgy hivatalos szerveivel: Nemzeti
Er6forras Minisztérium, Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar, Nemzeti Rehabilitacios és
Szocialis Hivatal, Orszagos Nyugdijbiztositasi Foigazgatosag.

Orszdgos beteg- és szakorvosi adatbazis kiépitése és folyamatos aktualizaldsa az
Adatvédelmi torvény keretei kozott.

J6 kapcsolat és egylttmikodés kialakitasa a févarosi és vidéki 6nkormanyzatokkal.

Rendszeres - mindenki szdmara ingyenesen latogathaté - betegférumok tartasa
mozgaskorlatozottak szamara is konnyen megkézelitheté helyen. Ezeken a férumokon
lehetéség van az Egyesileti élet fejlesztésére, kozos célok hatékony tudatositasara,
ismeretek bdvitésére, eredmények ismertetésére. Kiemelt feladatunk 6sztondzni,
tamogatni a sorsjavité onaktivitast, segiteni az Gnszervezédeést.

Betegoktatas, az egészséges életmodra nevelés szakmai fejlesztése és kiszélesitése,
kilonos tekintettel a szocidlisan hatranyos helyzetl személyek, és a magas
rizikéfaktorral él6 személyek karében.
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« 18.

« 19,

« 20.

»22.

«23.

24,

» 25,

Oktatas megszervezése az autoimmun betegek apolasat és hazi gondozasat végzoknek.

Egészségmegorzd, betegségmegel6z6, felvilagositd, rehabilitaciot elésegité kampany
szervezése, folytatasa az autoimmun betegségben szenveddk kérében.

Az Egyesulet sajat - rendszeresen megjelend - kiadvanyainak szerkesztéséqgi, kiadoi
feladatai. Az Egyesilet Pillangd cimi magazinjanak évente legalabb egy alkalommal
torténd megjelentetése nyomtatott és elektronikus formaban. Az Egyesiilet Lepke cimi(
Ujsagjanak megjelentetése évente legalabb harom alkalommal nyomtatott és
elektronikus formaban.

. Az Egyesulet nyilvanos betegférumain elhangzé orvosi eléadasok - az eléaddval tortént

egyeztetést kovetden - videdfilmre torténd rogzitése, majd az Egyesilet weboldalain és
DVD lemezen val6 publikalas. Igy azon Tagok is meg tudjak nézni az orvosi eléadasokat,
akik betegséglk vagy a nagy tavolsag miatt nem tudtak részt venni betegférumunkon.

Az Egyesilet altal alapitott Hevér Krisztina Dij palyazati kiirasanak megjelentetése
minden masodik évben, valamint az ezzel kapcsolatos 6sszes szervezési feladat
elvégzése. (Alapszabaly 6.2 pont.)

Az Egyesilet altal alapitott Dr. Kaposi Mér Alap keretében a raszorulé autoimmun
betegséggel egyutt élék gyogyszerkoltségeihez valé hozzajarulas palyazat utjan, Az
Egyesilet igy azokat az autoimmun betegeket tamogatja, akik anyagi korulményeik
miatt mar a betegségével osszefliggd, rendszeresen szedett gyogyszereit sem tudjak
finanszirozni. (Alapszabaly 4.3 pontja.)

Az egyenjogl és teljes korl tarsadalmi részvételhez és esélyegyenléséghez sziikséges
feltételek megteremtésére iranyuld, kilonosen egészségligyi jogalkotd tevékenységben
javaslattételi, véleményezési feladatokat lat el az Egyesilet, a jogszabalyok végrehajtasat
tarsadalmi médon ellenérzi.

Az Egyesilet segiti Magyarorszag felzarkozasat az Eurdpai Unidban fokozatosan
megvalosulé egységes szocialis rendhez és rokkantpolitikahoz.

Il.
Az egyeslleti tagsag

2.1 A tagsagi viszony keletkezése
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» Az Egyesiilet tagja lehet mindazon termeészetes és jogi személy, jogi személyiseg nélkdli
gazdasagi tarsasag, aki az Egyesulet alapszabalyat magara nézve kotelezden elfogadja.

« A tagsagi viszony a belépési nyilatkozat alairasaval, és az Ugyvezetd altal térténd
nyilvantartasba vétellel jon létre.

* A Tag a belépési nyilatkozat alairasaval az Egyesilet alapszabalyat magara nézve kotelezének
fogadja el.

2.2 Tagsagi formak

= Aktiv |. tagsag

« Aktiv Il. tagsag

» Tamogato |. tagsag

» Tamogato |l. tagsag

»  Hataron tal” tagsag

* Tiszteletbeli tagsag

» Aktiv 6rokos tagsag

« Tamogatd 6rokos tagsag
2.2.1 Aktiv |. tagsag ismertetése, a tagok jogai és kotelezettségei
* .Rendes” tipusu tagsag:

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

» A Tagnak szavazati joga van az Egyesilet Kozgydlésén, barmely tisztségre jelélheté és
valaszthato.

= A Tag jogosult az Egyesiletben, és annak gazdasagi vallalkozasaiban és alapitvanyaiban
valod részvételre és a részvételbol eredd elonyok igénybevételére.
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« A Tagnak betekintési joga van az Egyesilet szerzddéseibe, okirataiba, dokumentumaiba,
konyvelésébe.

= A Tag észrevételeket, javaslatot tehet, illetve véleményt nyilvanithat az Egyesiiletet érintd
kérdésekben.

= A Tag kezdeményezheti az Egyesilet (mikodésének vagy tevékenységének) valtoztatasat,
illetve minden olyan jellegl vallalkozas, rendezvény szervezését, amely az Egyesilet
céljainak megvalositasat szolgalja és annak tevékenységi korébe tartozik.

« E tagsagi formaban a Tag és az Egyesilet kozti levelezés postai Gton torténik, azaz minden

egyesuleti kiadvanyt és levelezést postai levélben kap meg a Tag. A postai levelezés mellett
kérhetd elektronikus levelezés is.

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

» A Tagnak joga van az Egyesulet weboldalan az ,El6adas videdk” és ,Tag kapu” oldalra belépni
az Egyesilettdl kapott felhasznaléi néwvel és jelszéval. Ha a Tag rendelkezik Facebook
regisztracioval, jogosult hozzaférést igényelni az Egyesilet Faecbook Kapu nevi zart

csoportjaba.

*E tagsagi forma azon személyeknek ajanlott, akik énkéntesként részt szeretnének venni az
Egyestlet civil kézhaszn( munkajaban.

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

A hazai és nemzetkozi egyuttmikodéseken keresztil az Egyesulet célkitlizéseinek
megvalositasaban valé részvétel.

= Az Egyesilet rendezvényeinek rendszeres latogatasa.
2.2.2 Aktiv Il. tagsag ismertetése, a tagok jogai és kotelezettségei

» ,Rendes” tipusu tagsag:
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= Tag lehet az a természetes vagy jogi személy, aki az Egyesilet céljait elfogadja és részt vesz
az Egyesilet tevékenysegéeben.

* A Tagnak szavazati joga van az Egyesulet Kbézgyudlésén, barmely tisztségre jelélhetd és
valaszthato.

* A Tag jogosult az Egyesiletben, és annak gazdasagi vallalkozasaiban és alapitvanyaiban
valo részvételre és a részvételbdl eredo elonyok igénybevételére.

= A Tagnak betekintési joga van az Egyesilet szerzodéseibe, okirataiba, dokumentumaiba,
kényvelésébe.

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

* A Tag kezdeményezheti az Egyesulet (mukodésének vagy tevékenységének) valtoztatasat,
illetve minden olyan jellegi vallalkozas, rendezvény szervezését, amely az Egyesilet
celjainak megvalositasat szolgalja és annak tevékenységi kdrébe tartozik.

* E tagsagi formaban a Tag és az Egyesulet kozti levelezés kizarolag elektronikus uton torténik,
azaz minden egyesileti kiadvanyt és levelezést e-mailben kap meg a Tag, postai uton
semmilyen levelezés nem tortenik.

E tagsagi forma csak pontosan kitoltott és alairt ,Tagbelépési nyilatkozat” postai
visszakuldésével igényelhetd, weboldalon torténd on-line kitdltés nem lehetséges. A felvételt
kéré Tagnak nyilatkozatot kell tennie arra vonatkozoan, hogy az Egyesiilet létesitd okiratat
ismeri és az Egyesulet alapszabalyat, céljait, szellemiségét, értékrendjét és kialakult szokasait
magara nézve kotelezének fogadja el.

* A Tagnak joga van az Egyesilet weboldalan az ,El6adas videok” és ,Tag kapu” oldalra belépni
az Egyesilettdl kapott felhasznaloi névvel és jelszoval. Ha a Tag rendelkezik Facebook
regisztracioval, jogosult hozzaférést igényelni az Egyesilet Faecbook Kapu nevi zart

csoportjaba.

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

* A Tag kotelessegei:

= Szakmai és etikai szempontbaol kifogastalan magatartas.
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* A hazai és nemzetkozi egylttmikodéseken keresztil az Egyesilet celkit(izéseinek
megvalositasaban valo részvétel.

= Az Egyesilet rendezvényeinek rendszeres latogatasa.
2.2.3 Tamogato |. 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 Egyesiilet 6sszes rendezvényén részt venni.

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

= A Tag jogosult az Egyesuletben, ennek gazdasagi vallalkozasaiban és alapitvanyaiban valo
részvételre és a részvételbdl eredd elonydk igénybevételére.

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

« E tagsagi formaban a Tag és az Egyesilet kozti levelezés postai (ton torténik, azaz minden
egyestleti kiadvanyt és levelezést postai levélben kap meg a Tag. A postai levelezés mellett
kérhetd elektronikus levelezés is.

* E tagsagi forma pontosan kitoltott és alairt ,Tagbelépési nyilatkozat” postai visszakildésével
igényelheté, de weboldalon (www.lupusz.huftag/) torténdé elektronikus kitoltés s
engedélyezett.

* A Tagnak joga van az Egyesilet weboldalan az ,El6adas videdk” és ,Tag kapu” oldalra belépni

az Egyesilettdl kapott felhasznaldi névvel és jelszéval. Ha a Tag rendelkezik Facebook
regisztracioval, jogosult hozzaférést igényelni az Egyesilet Faecbook Kapu nevl zart
csoportjaba.

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

« A Tag kotelessége:
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= Szakmai és etikai szempontbol kifogastalan magatartas.
2.2.4 Tamogato Il. 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 Egyesilet 6sszes rendezvényén részt venni.

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

= A Tag jogosult az Egyesuletben, ennek gazdasagi vallalkozasaiban és alapitvanyaiban valo
részvételre és a részvetelbdl eredd elonydk igénybevételére.

= A Tag eészrevételeket, javaslatot tehet, illetve véleményt nyilvanithat az Egyesiletet érintd
kérdésekben.

« E tagsagi formaban a Tag és az Egyesilet kozti levelezés kizarolag elektronikus Uton torténik,
azaz minden egyesileti 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 visszakildésével
igényelheté, 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 Egyesilettdl kapott felhasznaléi névwvel és jelszéval. Ha a Tag rendelkezik Facebook
regisztracioval, jogosult hozzaférést igényelni az Egyesilet Faecbook Kapu nev( zart

csoportjaba.

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

« A Tag kotelessége:
= Szakmai és etikai szempontbol kifogastalan magatartas.

2.2.5 ,Hataron tul” tagsag ismertetése, a tagok jogai és kotelezettségei
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« Partolo” tipusu tagsag:

= Tag lehet az kalféldaon él6 természetes vagy jogi személy, aki az Egyesulet céljait elfogadja,
de ,rendes” tagként nem lép be.

= A Tag jogosult az Egyesilet 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 Egyesiletben, ennek gazdasagi vallalkozasaiban és alapitvanyaiban valo
reszvételre és a részvételbdl eredé elényok igénybevetelére.

= A Tag eszreveteleket, javaslatot tehet, illetve véleményt nyilvanithat az Egyesdiletet érintd
kerdésekben.

« Kilfoldi allampolgérok csak ezt a tagsagi format valaszthatjak.

» E tagsagi formaban a Tag és az Egyesilet kozti levelezés kizardlag elektronikus uton térténik,
azaz minden egyesileti kiadvanyt és levelezést e-mailben kap meg a Tag, postai uton
semmilyen levelezés nem torténik.

« E tagsagi forma pontosan kitoltott és aldirt ,Tagbelépési nyilatkozat” postai visszakildésével
igényelheté, 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 Egyesilettdl kapott felhasznaléi néwvel és jelszéval. Ha a Tag rendelkezik Facebook
regisztracioval, jogosult hozzaférést igényelni az Egyesilet Faecbook Kapu nev( zart

csoportjaba.

«E tagsdgi forma azon kadlfoldi lakcimmel rendelkezé személyeknek ajanlott, akik nem
szeretnének onkéntesként részt venni az Egyesdlet civil munkajaban.

« A Tag kotelessége:
= Szakmai és etikai szempontbal kifogastalan magatartas.

2.2.6 Tiszteletbeli tagsag ismertetése, a tagok jogai és kotelezettségei
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» Tiszteletbeli Tag lehet az a természetes vagy jogi személy, aki az Egyesiilet céljait rendszeresen
tamogatja és a Kézgytilés ilyen cimet adomanyoz neki.

» A Tiszteletbeli Tagok megvalasztasardl az Egyesilet Kézgytlése dont.

» A Tiszteletbeli tagsag az Egyesulet Kozgydlésének felkérésre vonatkozé hatarozataval és a
Tiszteletbeli Tag elfogadé nyilatkozataval keletkezik és hatarozatlan ideig tart.

» A Tiszteletbeli tagsag megszinését kezdemenyezheti az Egyesilet Kozgydlése, és a tiszteletbeli
Tag.

» A Tiszteletbeli Tagnak szavazati joga nincs, tisztséget nem tolthet be, de a Kozgylléseken
tanacskozasi, javaslattételi joggal részt vehet és latogathatja az Egyesiilet rendezvényeit.

» A Tagnak joga van az Egyesiilet weboldalan az ,Eléadas videdk” és ,Tag kapu” oldalra belépni

az Egyesilettdl kapott felhasznaloi névvel és jelszoval. Ha a Tag rendelkezik Facebook
regisztracioval, jogosult hozzaférést igényelni az Egyesilet Faecbook Kapu newvl zart
csoportjaba.

2.2.7 Aktiv Orokés tagsag ismertetése, a tagok jogai és kételezettségei
» .Rendes” tipusu tagsag:

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

= A Tagnak szavazati joga van az Egyesilet Kozgydlésén, barmely tisztségre jelélheté és
valaszthato.

= A Tag jogosult az Egyesiletben, és annak gazdasagi vallalkozasaiban és alapitvanyaiban
valo részvételre és a részvételbdl eredd elonyok igénybevételére.

= A Tagnak betekintési joga van az Egyesilet szerzddéseibe, okirataiba, dokumentumaiba,
konyvelésébe.

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

* A Tag kezdeményezheti az Egyesulet (mikodésének vagy tevekenységének) valtoztatasat,
illetve minden olyan jellegi vallalkozas, rendezvény szervezését, amely az Egyesiilet
céljainak megvaldsitasat szolgalja és annak tevékenyséqgi korébe tartozik.
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« E tagsagi formaban a Tag és az Egyesilet kozti levelezés postai Gton torténik, azaz minden
egyesuleti kiadvanyt és levelezést postai levélben kap meg a Tag. A postai levelezés mellett
kérhetd elektronikus levelezés is.

*E tagsagi forma csak pontosan kitoltott és alairt ,Tagbelépési nyilatkozat” postai
visszakiildésével igényelhetd, weboldalon torténd on-line kitdltés nem lehetséges. A felvételt
kéré Tagnak nyilatkozatot kell tennie arra vonatkozdan, hogy az Egyesilet létesité okiratat
ismeri és az Egyesulet alapszabalyat, céljait, szellemiségét, értékrendjét és kialakult szokasait
magara nézve kételezének fogadia el.

* A Tagnak joga van az Egyesilet weboldalan az , El6adas videdk” és ,Tag kapu” oldalra belépni
az Egyesilettdl kapott felhasznaldi névvel és jelszoval. Ha a Tag rendelkezik Facebook
regisztracioval, jogosult hozzaférést igényelni az Egyesilet Faecbook Kapu nevi zart
csoportjaba.

« E tagsagi forma azon személyeknek ajanlott, akik dnkéntesként részt szeretnének venni az
Egyesilet civil munkajaban, valamint a toébbi tagsagi forma tagdijanak 6sszegétdl jelentésen
magasabb tagsagi dijat hajlandok kiegyenliteni egy osszegben.

« E tagsagi formaban a tagsagi dijat egy alkalommal kell kiegyenliteni, ez feljogositja a Tagot,
hogy az Egyesilet 6rokos tagja legyen, a tagsagi viszony a Tag halalaval szlinik meg.

* A Tag kitelességei:
= Szakmai és etikai szempontbdl kifogastalan magatartas.

A hazai és nemzetkdzi egylttmikodéseken keresztil az Egyesllet célkitizéseinek
megvalositasaban valé részvétel.

= Az Egyesilet rendezvényeinek rendszeres latogatasa.
2.2.8 Tamogaté Orokos tagsag ismertetése, a tagok jogai és kotelezettségei
» ,Partolo” tipusl tagsag:

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

= A Tag jogosult az Egyesilet 6sszes rendezvényén részt venni.
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= A Tag tanacskozasi joggal részt vehet a Kozgyllésen, de nincs szavazati joga és tisztségre
nem valaszthato meg.

= A Tag jogosult az Egyesiletben, ennek gazdasagi vallalkozasaiban és alapitvanyaiban valo
részvételre és a részvételbdl ered6 elényok igénybevételére.

= A Tag eészrevételeket, javaslatot tehet, illetve véleményt nyilvanithat az Egyesiletet érintd
kerdesekben.

* E tagsagi formaban a Tag és az Egyesulet kozti levelezés postai Uton torténik, azaz minden
egyesileti kiadvanyt és levelezést postai levélben kap meg a Tag. A postai levelezés mellett

kérhetd elektronikus levelezés is.

« E tagsagi forma pontosan kitoltott és alairt , Tagbelépési nyilatkozat” postai visszakildesevel
igényelheté, de weboldalon (www.lupusz.hu/tag/) torténé elektronikus kitoltés s
engedélyezett.

« A Tagnak joga van az Egyesilet weboldalan az ,Eléadas videdk” és ,Tag kapu” oldalra belepni

az Egyesilettél kapott felhasznaloi névvel és jelszoval. Ha a Tag rendelkezik Facebook
regisztracioval, jogosult hozzaférést igényelni az Egyesilet Faecbook Kapu nevi zart
csoportjaba.

» E tagsagi forma azon személyeknek ajanlott, akik nem szeretnének dnkéntesként részt venni az
Egyestlet civil munkajaban, valamint a tébbi tagsagi forma tagdijanak o6sszegétdl jelentésen
magasabb tagsagi dijat hajlandék kiegyenliteni egy osszegben.

* E tagsagi formaban a tagsagi dijat egy alkalommal kell kiegyenliteni, ez feljogositja a Tagot,
hogy az Egyesiilet 6rokos tagja legyen, a tagsagi viszony a Tag haladlaval sz(inik meg.

* A Tag kotelessége:
= Szakmai és etikai szempontbdl kifogastalan magatartas.
2.3 Tagdij fizetés
» A tagdijfizetési hatarideje a targyév januar honapjanak utolsé napja. Ha ez a nap munkasziineti
napra esik, akkor a fizetési hataridé az ezt kovetd elsé munkanap. Kivétel ez alol az Aktiv
orokos és a Tamogato orokos tagsagi formak, mert ezek esetében egy alkalommal kell

megfizetni a tagsagi dijat.

« A tagsagi dij egy osszegben fizetendd, nincs lehetdség részletfizetésre.
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- A tagdij mértékét a Kbzgyllés vagy az Ugyvezetd hatarozza meg.

* A tagdij mértéke tagsagi formanként valtozo. A _Hataron tul” tagsagi forma éves tagsagi dija
Eurd pénznemben keril megallapitasra.

* Az Aktiv 6rokos és a Tamogato orokos tagsagi formak esetében a tagdijat egy alkalommal (a
belépéskor) kell megfizetni.

» A tagsagi dij kizarolag postai csekken (sarga vagy piros), banki atutalassal vagy szamlavezetd
pénzintézetinknél pénztari készpénzbefizetéssel torténhet. Nincs lehetdség készpénzes vagy
hazipénztarba torténd befizetésre. Postai piros csekkes fizetésnél az Egyesilet
bankszamlaszamat kell megadni.

* Az Egyesulet arra torekszik, hogy a kor kovetelmeényeinek megfelel, uj elektronikus (online)
fizetési modokat is biztositson Tagjai részére.

= Uj tagbelépéknél a tagdijat a tagbelépési nyilatkozat egyideji elkildésével - maximum 7 nap
késéssel - kell teljesiteni. Az U] Tagok tagdijat mindig arra az évre konyveljik le, amikor
beérkezik hozzank az dsszeg.

* A mar meglévd Tagok részére a tagdijfizetést a kovetkezd — nem fizetett — évre konyveli le az
Egyesiilet.

* Az Egyesiilet nem kdld kalon értesitést a befizetésrol és a tagfelvétel megtortentérdl. A
tagfelvételtdl kezdve minden elektronikus vagy postai levelezést, kiadvanyt automatikusan
kalddank.

* Az Egyesilet meglévé tagjai a kovetkezé évi tagdijfizetési értesit6t az el6z6 év utolso
negyedévében kapjak kézhez. A tagdiffizetési értesitot nem kapjak meg az Egyesilet Aktiv
orokés és Tamogato orokos tagjai, mert e tagsagi tipusok esetében a tagdijfizetés egy
alkalommal (a belépéskor) torténik.

* Ha a tagdij kiegyenlitése hataridoig nem torténik meg, az Egyesilet igazolhaté modon fizetési
felszolitast kild. A fizetési felszolitas tartalmazza a fizetés elmulasztasanak kdvetkezményeit is.
Ha a fizetési felszolitasban megjeldlt 8 napon belal sem torténik meg a tagdij kiegyenlitése,
akkor a tagsagi viszony a Tag nem hataridore torténd teljesitése miatt szinik meg.

*Ha a Tag szocialis helyzete miatt nem tudja hatanddre teljesiteni tagdijfizetési kotelességét,
méltanyossagi kérelmet terjeszthet be az Egyesilet Szocalis Bizottsagahoz, amelyben a
hataridé meghosszabbitasat kérheti maximum 2 honappal. A méltanyossagi kérelem a
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tagdijfizetési hataridé (targyév januar honapjanak utolsé napja) datumaig be kell érkeznie az
Egyesiilethez. Az Aktiv orokos és a Tamogato orokos tagsagot igenylék nem jogosultak
méltanyossagi kérelem benyujtasara.

2.4 A tagsagi viszony megszinése
« MegszUnik a Tag tagsagi viszonya:
= Kilépéssel.

* A Tag halalaval, vagy a jogi személy, illetve jogi személyiség nélkili tarsasag jogutod nélkdl
megszlinésével.

* Kizarassal.
= A tagdij nem hataridére torténd teljesitésével.

= Akit a birosag jogerds és végrehajtandé szabadsagvesztés blntetésre itélt és a kozlgyektdl
eltiltott.

« Az Egyesiileti Tagsag oGnkéntes, a Tag tagsagi viszonyat az Ugyvezetéhdz intézett irasbeli
nyilatkozataval barmikor megszintetheti. A kilépési szandékot az Ugyvezetéhodz kell irasban
bejelenteni. A kilépé Tag kilépettnek tekintheté az Ugyvezetéhéz megkildétt lemondé
nyilatkozataval, miutan az Ugyvezetd a kovetkezd Kozgyllésen tajékoztatja a jelenlévéket a
lemondott Tag személyérél, és a lemondas elfogadasra kerdl.

» Az Ugyvezeté hatarozataval kizarhatja az Egyesiletnek azt a Tagjat, aki az Alapszabaly
rendelkezései ellen sulyosan vét, vagy magatartasaval az Egyesilet céljainak elérését
veszélyezteti. A kizart Tag az Ugyvezetd hatarozata ellen - annak kézhezvételétél szamitott 30
napon beldl - a Koézgylléshez fellebbezéssel élhet. A Kozgyllés szétobbséggel hozott
hatarozataval dont a kizarasrol. A tagsagi viszony megszinése nem mentesiti a Tagot a
tagsaga idején keletkezett és tagsaga id6tartamara vonatkozé kotelezettségek teljesitése aldl.

« A jogszabalyt, az alapszabalyt vagy az egyesileti hatarozatot sértd vagy az Egyesilet céljaval
Osszeegyezhetetlen tagi magatartas esetén alkalmazhaté jogkovetkezményei és a taggal
szembeni eljaras szabalyai:

= A kizaras ala vont Tagot értesiteni kell az eljaras meginditasarol.

= A kizaras ala vont Tag részére lehetoséget kell biztositani a védelmében felhozhato tények és
bizonyitékok el6adasara.
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= A kizaras ala vont Tagnak igazolhaté modon kazalni kell az Ggyében meghozott hatarozatot.

1.
Az Egyesulet szervezetei

3.1. Az Egyesiilet vezetd szervei:
= Kbzgyllés
* Felligyeld bizottsag
= Szocialis bizottsag
« Vezetd tisztségvisel6: Ugyvezetd
3.2 A Kozgyiiles
» A Kozgyllés az Egyesulet dontéshozo szerve, a Tagok osszessége.
» A Kbzgyulés kizarélagos hataskorébe tartozik:
= Az Alapszabaly megallapitasa, elfogadasa és modositasa.
= Az éves szamviteli beszamolé jovahagyasa.
= Az éves beszamol6 jovahagyasaval egyidejlleg a kozhasznusagi melléklet elfogadasa.
» Az éves koltségvetés meghatarozasa.
» Az Ugyvezeté megvalasztasa és visszahivasa.
= Az Egyesiilet Fellgyeld Bizottsaganak elnckének és tagjainak megvalasztasa és visszahivasa.
= Az Egyesiilet Szocialis Bizottsaganak tagjainak megvalasztasa és visszahivasa.
= Az Egyesiilet szabalyzatainak jovahagyasa.

= A tagdij és a tagdijkedvezmeények megallapitasa.
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= Az Egyesiilet feloszlasanak, névvaltoztatasanak, valamint mas tarsadalmi szervezettel
torténd egyesilésének elhatarozasa.

= Az Egyesilet feloszlasa esetén dontés annak vagyonarol.

» Dontés minden olyan kérdésben, amelyet jogszabaly, vagy a jelen Alapszabaly a
Kozgyilés hataskorébe utal.

* A Kozgytilés az Egyesilet mikédésével kapcsolatban barmely kérdésben jogosult donteni.
» A Kdzgyulést szikség szerint, de évente legalabb egyszer dssze kell hivni.
» Az Egyesilet Kozgyulésének lehetséges helyszinei:

= Az Egyesulet hivatalosan bejegyzett székhelye.

= Az Egyesilet rendezvényeinek (betegforumainak) megszokott helyszine.
» A Kdzgyulést ossze kell hivni, ha:

= A Kozgytlés hataskorébe tartozo kérdésben kell dontést hozni.

= A Tagok 1/3-a az ok és cél megjeldlésével irasban kezdeményezi.

= A Kozgytlés dsszehivasat a birosag elrendeli.
- A Kodzgylést az Egyesilet Ugyvezetdje hivja 6ssze, az alabbiak szerint.

= A Kdzgyiilést a meghivo kikildésével kell 6sszehivni.

= A meghivot a Kbzgyulést megelozo, legalabb 15 nappal korabban, igazolhatd modon kell
megkildeni az Egyesilet Aktiv |., Aktiv Il. és Aktiv orokas Tagjai részére.

= A Kdzgytilés meghivojanak tartalmaznia kell:
= A Kozgyulés helyszinét és idejét.

= A Kozgyulés napirendjét.
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= A megismételt Kézgyules hatarozatképességére vonatkozo figyelmeztetést, miszerint
az a megjelentek szamara tekintet nélkal hatarozatképes az eredeti napirendi pontok

tekintetében,

* A hatarozatképtelenség miatt megismételt kdzgyllés idépontjat az eredeti Kdzgydlés
meghivojaban fel kell tintetni.

» A Kbzgyulés hatarozatképessége

= A Kbzgyllés hatarozatképes, ha a szavazati joggal rendelkezd tagok legalabb 50%-a + 1 f6
jelen van.

*Ha a Kozgydlés nem hatarozatképes, akkor ismételt Kézgyilést kell ésszehivni - az
eredeti napirendi pontokkal -, mely a megjelent tagok szamatol flggetleniil

hatarozatképes, ha a tavolmaradas kovetkezmeényeit is feltlintetik a meghivoban.

= A megismételt Kozgyllés ugyanazzal a napirenddel torténd 6&sszehivasa az eredeti
meghivoban is térténhet, az abban feltételesen megjeldlt idépontra.

= A megismeételt Kdzgyulés legkorabban a hatarozatlan Kozgytilést kovetd 30 perccel késdbbi
idépontra hivhato Gssze.

* A hatarozathozatal
= A Kodzgytilésen minden tagnak egy szavazata van, szavazni csak személyesen lehet.
= A Kdzgyllés hatarozatait altalaban egyszert szotébbséggel, nyilt szavazassal hozza.
= A Kozgyiilés legalabb 2/3-os szotdbbseggel hozott hatarozata szikséges:
* Az éves beszamolo elfogadasahoz.

* Az Egyesiulet feloszlasanak, wvalamint mas tarsadalmi szervezettel torténd
egyesulésének elhatarozasahoz.

« Az Ugyvezetd visszahivasahoz.
= A Kozgyilésen a szabalyszerGen kozolt napirenden szerepld kérdésben hozhatd hatarozat,

kivéve, ha valamennyi részvételre jogosult jelen van és a napirenden nem szereplé kérdés
megtargyalasahoz egyhangulag hozzajarul.
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= A Kozgyulési meghivo kézbesitésétol vagy kozzétételétdl szamitott, az alapszabalyban
meghatarozott idon belll a Tagok és az Egyesilet szervei a kdzgydlést dsszehivo szervidl
vagy szemeélytdl a napirend kiegészitéset kérhetik, a kiegészités indokolasaval.

= A napirend kiegészitésének targyaban a Kozgyulést 6sszehivo szerv vagy személy jogosult
dénteni. Ha a napirend kiegészitése iranti kérelemrdl a Kozgyllést osszehivd szerv vagy
személy nem dént vagy azt elutasitja, a Kdzgyulés a napirend elfogadasardl szolé hatarozat
meghozatalat megel6z6en kilén dént a napirend kiegészitesének targyaban.

= Ha a Kozgytilés nem szabalyszerten lett dsszehivva, akkor az dlést akkor lehet megtartani,
ha az alésen valamennyi részvételre jogosult jelen van, és egyhangulag hozzajarul az ilés

megtartasahoz.

= Az Egyesllet alapszabalyanak modositasahoz a jelen lévé tagok haromnegyedes
szotébbséggel hozott hatarozata szikséges.

= Az Egyesilet céljanak modositasahoz és az Egyesilet megszinésérdl szold Kozgylési
dontéshez a szavazati joggal rendelkezé tagok haromnegyedes szotobbseggel hozott
hatarozata szikséges.
» Az Ugyvezetd koteles a Kézgylést Gsszehivni a sziikséges intézkedések megtétele céljabal, ha
= Az Egyesulet vagyona az esedékes tartozasokat nem fedezi;
= Az Egyesilet elarelathatolag nem lesz képes a tartozasokat esedékességkor teljesiteni; vagy

= Az Egyesiilet céljainak elérése veszélybe kertlt.

« A Kdzgyllés az Ugyvezet6t titkos szavazassal valasztja meg. Ha a tisztségre egy jelélt van, ez
esetben nyilt szavazassal is megvalaszthato a tisztségviseld.

» Megvalasztott Ugyvezetdnek azt kell tekinteni, aki az érvényes szavazatok tébb mint felét
megszerezte. Amennyiben a jeloltek kozdal senki sem kapja meg az érvényes szavazatok
tobb mint felét, abban az esetben a tisztségre jelolt két legtobb szavazatot szerzett személy
kozott ujabb szavazast kell tartani. Szavazategyenléség esetén a szavazast meg kell
ismételni.

* Titkos szavazast kell elrendelni minden esetben, ha ezt a Koézgyllésen jelenlévé tagok
egyszer( szotobhsége - nyilt szavazas atjan - inditvanyozza.

* A hatarozat meghozatalakor nem szavazhat az,
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= akit a hatarozat kotelezettseg vagy felelasség alol mentesit vagy a jogi személy terhére
masfajta elényben részesit;

= akivel a hatarozat szerint szerzodést kell kotni;

= aki ellen a hatarozat alapjan pert kell inditani;

= akinek olyan hozzatartozoja érdekelt a dontésben, aki a jogi személynek nem tagja vagy
alapitgja;

= aki a dontésben érdekelt mas szervezettel tobbségi befolyason alapulé kapcsolatban all;
vagy

= aki egyéebkent személyesen érdekelt a dontésben.

* Ha egy Tag vagy alapité valamely Ggyben nem szavazhat, 6t az adott hatarozat meghozatalanal
hatarozatkepesseg megallapitasa soran figyelmen kival kell hagyni.

* A Kbzgydlés dlései nyilvanosak, azon a Tagokon és meghivottakon kival barki részt vehet. A
nyilvanossag biztositasa érdekében az Ugyvezetd a meghivot kételes megjelentetni az Egyesiilet
internetes honlapjan (www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu, www sle.hu).

* A tobb tagbdl allé déntéshozo szerv, valamint az Ggyvezetd szerv lései nyilvanosak, amely
nyilvanossag jogszabalyban meghatarozott esetekben korlatozhato.

« Az Ugyvezet6 a Kdzgyllésre tanacskozasi joggal meghivhatja az allami, tarsadalmi, gazdasagi
szervezetek kepviseldit, illetéleg maganszemélyeket.

« A Koézgyllés léseit az Egyesiilet Ugyvezets, akadalyoztatasa esetén a Koézgyllés altal,
nyilt szavazassal, egyszerii szotobbséggel megvalasztott tagja vezeti.

* A Kozgyulésrol jelenléti ivet kell felvenni, és jegyzékonyvet kell késziteni. A jegyzékdnyvet a
Kdzgydlést kovetd 5 napon belil el kell késziteni. A jegyzékdnyvet a Kozgytilés Ugyvezetdje és a
Jegyzokdnyvvezetd irja ala, és egy, a Kozgyllés altal erre megvalasztott, a Kdzgyllésen jelenlévo
két fo Tag hitelesiti.

+ A jegyzikonyvnek tartalmaznia kell:

= A Kozgytulés helyét és idejét.
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= A hatarozatképességre vonatkozé adatokat.

= A hatarozatképtelenség miatt megismételt kozgyileés tényét.

= A Kézgytilés Ugyvezetdje, a Jegyzokdnyvvezets és a Hitelesitd személyét.
= A Kdzgyulés napirendjét.

= A hozzaszolasok, a hozzaszolasokra adott valaszok |ényegét.

= A hatarozatokra vonatkozé szavazatok (igenld szavazat, ellenszavazat és tartézkodas)
szamat.

= A hozott hatarozatokat.

A Kozgyllésrol felvett jelenléti iv a jegyzokonyv mellékletét képezi.

* A Kdzgyulés altal hozott hatarozatokat a meghozatalukat kdvetd 3 napon belil be kell vezetni a
hatarozatok kényvébe. A hatarozatok kényvének vezetésérdl az Egyesiilet Ugyvezetdje koteles
gondoskodni.

« A hatarozatok kényvében a Kézgyilés altal hozott hatarozatokat évente eggyel kezd&dé,
folyamatos sorszammal kell ellatni, és meg kell jel6Ini a hatarozat meghozatalanak idépontjat,
hatalyat, a hozott hatarozat tartalmat, valamint a dontést tamogatok, ellenzdk és tartozkodok
szamat, ill. nyilt szavazas esetén a szemeélyét.

= A hatarozatok nyilvanossagra hozatala

= A Kdzgyillés dontéseit az erintettekkel 5 munkanapon belal irasban kell kézolni.

= A Kdzgyillés hatarozatait (a személyiségi jogok figyelembevételével) nyilvanossagra hozza.

* A nyilvanossagra hozatal az Egyesilet honlapjain térténik (www.autoimmun.hu,
www. lupusz.hu, www sle hu).

= A hatarozatot a meghozataltol szamitott 5 munkanapon beldl kell nyilvanossagra hozni.
« Az Egyesiilet a Kozgytilés és az Ugyvezetd dontései mellett a mikédés madjat, a szolgaltatasok

igénybevételének modjat és a beszamoloi kozléseket honlapjain  (www.autoimmun.hu,
www lupusz.hu) hozza nyilvanossagra.
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» A kozhasznusagi mellékletbe barki betekinthet, illetve arrdl - sajat koltségére - masolatot
keszithet.

« Az Egyestilet koteles a kozhasznisagi mellékletet a targyévet kovetd évben, legkésdbb majus
31-ig sajat honlapjan (www.autoimmun.hu, www . lupusz.hu) kézzétenni.

3.3 Felligyel6 Bizottsag

» Az Egyesilet mikodését és gazdalkodasat harom fé Aktiv I., Aktiv Il. vagy Aktiv 6rokos (rendes)
tagbol allo Felliigyel6 Bizottsag ellendrzi.

* A Feliigyel6 Bizottsag sziikség szerint, de évente legalabb egyszer ilésezik. Uléseit a Feliigyeld
Bizottsag Elntke hivja ossze, és akkor hatarozatképes, ha azon legalabb ketté Tag jelen van.

* A Fellgyelé Bizottsag hatarozatait szotobbséggel hozza. Kettdé tag egyuttes kérésére a
bizottsag ulését dssze kell hivni.

« A FelUgyel6 Bizottsag Tagjait és Elnokét ot éves idotartamra a Kozgydlés valasztja meg. Erre
vonatkozban az Egyesilet minden tagjanak javaslattételi joga van.

» A Felligyel6 Bizottsag ellendrzi az Egyesilet mikodését és gazdalkodasat. Ennek soran a vezetd

tisztségviseloktol jelentést, az Egyesulet onkéntes munkavallaléitol tajékoztatast vagy
felvilagositast kérhet, tovabba az Egyesulet dokumentumaiba, okirataiba, kényvelésébe
betekinthet, azokat megvizsgalhatja.

« A Felligyelé Bizottsag tagja az Egyesulet vezetd szervének Ulésén tanacskozasi joggal részt
vehet.

» A Feliigyel6 Bizottsag koteles az intézkedésre jogosult vezetd szervet tajékoztatni, és annak
dsszehivasat kezdeményezni, ha arrél szerez tudomast, hogy:

= Az Egyesilet mikodése soran olyan jogszabalysértés vagy az Egyesilet érdekeit
egyébként silyosan sértd esemény (mulasztas) tortént, amelynek megszintetése vagy
kovetkezményeinek elharitasa, illetve enyhitése az intézkedésre jogosult vezetd szerv
dontését teszi szikségessé.

- A vezetd tisztségvisel6k felelosségét megalapozo tény merilt fel.
« Az intézkedésre jogosult vezeto szervet a Fellgyelo Bizottsag inditvanyara — annak megtételétdl

szamitott harminc napon beldl — 6ssze kell hivni. E hataridé eredménytelen eltelte esetén a
vezetd szerv Gsszehivasara a Feligyel6 Bizottsag is jogosult.
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*Ha az arra jogosult szerv a torvenyes mukodés helyreallitasa érdekében szikséges
intézkedéseket nem teszi meg, a Feligyelé Bizottsag koteles haladéktalanul értesiteni a
torvenyességi ellendrzest ellato szervet.

* Nem lehet a Felligyelé Bizottsag Elncke vagy tagja, illetve konywvizsgaloja az a személy, aki:

= A legfébb szerv, illetve az Ggyintézo és keépviseleti szerv Gigyvezetdje vagy tagja (ide nem
értve az egyesulet legfobb szervének azon Tagjait, akik tisztséget nem toltenek be).

= A kbdzhasznu szervezettel a megbizatasan kivali mas tevékenység kifejtésére iranyuld
munkaviszonyban vagy munkavégzésre iranyulo egyéb jogviszonyban all, ha jogszabaly
masképp nem rendelkezik.

= Az Egyesilet cél szerinti juttatasabol részesil — kiveve a barki altal megkotes nélkiil
igénybe vehetd nem pénzbeli szolgaltatasokat, és az Egyesilet altal Tagjanak a tagsagi
jogviszony alapjan a létesité okiratban foglaltaknak megfeleléen nyujtott alapcél szerinti
juttatast.

* Az elsé és harmadik pontban meghatarozott személyek kozeli hozzatartozgéja.

* A Feligyelé Bizottsag tagjai fizetésben, vagy barmilyen bér jellegi kifizetésben nem
részesiilnek.

» A FelGgyelobizottsagi tagokra vonatkozo kizaro és osszeférhetetlenségi szabalyok:
= A hatarozat meghozatalakor nem szavazhat az,

= akit a hatarozat kotelezettség vagy felelosseg alol mentesit vagy a jogi személy terhére
masfajta elényben részesit;

= akivel a hatarozat szerint szerzodést kell kotni;
* aki ellen a hatarozat alapjan pert kell inditani;

= akinek olyan hozzatartozoja érdekelt a dontésben, aki a jogi személynek nem tagja vagy
alapitgja;

= aki a dontésben érdekelt mas szervezettel tobbségi befolyason alapulé kapcsolatban all;
vagy
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= aki egyébként személyesen érdekelt a dontésben.
= A vezetd tisztségviselovel szembeni kovetelmények és kizaro okok:

= Vezeté tisztségviseld az a nagykord személy lehet, akinek cselekvoképességét a
tevékenysége ellatasahoz szikséges korben nem korlatoztak.

* Nem lehet vezetd tisztségviseld az, akit bdncselekmény elkGvetése miatt jogerdsen
szabadsagvesztés bintetésre itéltek, amig a bintetett elGélethez fliz6d6 hatranyos
kdvetkezmények alol nem mentesdlt.

= Nem lehet vezetd tisztségvisel6 az, akit e foglalkozastol jogerdsen eltiltottak. Akit valamely
foglalkozastol jogerds birdi itélettel eltiltottak, az eltiltas hatalya alatt az itéletben megjelolt
tevékenységet folytato jogi személy vezetd tisztségviselGje nem lehet.

= Az eltiltast kimondo hatarozatban megszabott idétartamig nem lehet vezetd tisztségviseld
az, akit eltiltottak a vezetd tisztségviseloi tevékenységtdl.

3.4 Szocialis Bizottsag

» Az Egyesilet altal alapitott Dr. Kaposi Mor Alapba beérkezé palyazatokat a harom 6 Aktiv I.,
Aktiv Il. és Aktiv 6rokos (rendes) tagokbaol allé Szocialis Bizottsag biralja el.

« A Szocidlis Bizottsag feladata tovabba dénteni azokrél a méltanyossagi kérelmekrél, amelyben
az Egyesilet Tagja a tagdij befizetési hataridé maximum ketté honappal térténd
meghosszabbitasat kéri.

* A Szocidlis Bizottsag szilkség szerint, de évente legalabb egy alkalommal (lésezik. Uléseit az
Egyesiilet Ugyvezetéje hivia dssze, és akkor hatarozatképes, ha azon legalabb ketté Tag jelen
van.

» A Szocialis Bizottsag hatarozatait szotobbséggel hozza.

«A Szocialis Bizottsag tagjait Ot éves idotartamra a Kozgydlés valasztia meg. Erre
vonatkozéan az Egyesilet minden tagjanak javaslattételi joga van.

= A Szocialis Bizottsag tagja nem lehet az Egyesilet Ugyvezetdje vagy Feliigyelé Bizottsagi tagja.
- A Szocialis Bizottsag tagjai fizetésben, vagy barmilyen bér jellegi kifizetésben nem részesulnek.

3.5 Vezeté tisztségviselé: Ugyvezetd
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- Az Egyesiilet tisztségviselje az Ugyvezetd.

» Ugyvezetévé csak az a rendes tag (Aktiv 1., Aktiv Il., Aktiv 6rokés tagsag) valaszthatd, aki
megfelel a Ptk. 62. § (5) bekezdésében foglalt feltételeknek.

» Az Egyesiilet Ugyvezetdjét 5 éves idGtartamra a Kbzgydlés valasztja meg az Egyesilet 18.
életévet betdliott, nagykora Aktiv I, Aktiv Il. és Aktiv 6rokos (rendes) tagjai kozil.

- Az Egyesiilet alapitdja és névaddja - Schopper Gabriella - javaslata alapjan az Ugyvezetd
személye lehetdleg lupusz (SLE) betegséggel egyitt él6 beteg legyen.

= Az Egyesilet Ugyvezetdje ujravalaszthato és visszahivhato.

« A két Kdzgytilés kdzotti idében az Ugyvezeté dént minden olyan kérdésben, amely nem tartozik
kizarolag a Kézgytlées hataskorebe.

» Az Ugyvezet6 feladata a két Kbzgyiilés kozotti idészakban:
= Az Egyesileti tevékenység operativ iranyitasa, Kozgyllések osszehivasa.

= Az Egyesilet koltségvetésének kidolgozasa, az éves program, a munka- és Ulésterv
elkészitése.

= Az Egyesilet eredmeényes mukadesehez szilkséges feltételek megteremtése.

= A Tagok felvetele.

= A Kozgyulések elé kertlé eloterjesztések elokészitése és a Kozgylilés elé terjesztése.

* Az Egyesulet gazdalkodasanak, vagyonkezelésének iranyitasa.

= Az Egyesilet rendezvényeinek szervezése.

* Hazai és nemzetkézi palyazatok irasa.

= Déntés minden olyan kérdésben, amely nem tartozik a Kézgyulés kizarolagos hataskorébe.
» Az Ugyvezetd munkajarol évente legalabb egyszer koteles a Kézgydlésnek beszamolni.

« Az Ugyvezet6 fizetésben, vagy barmilyen bér jellegi kifizetésben nem részesiil.
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- Az Ugyvezetd jogviszonya megvalasztassal és annak elfogadasaval jon létre. A tisztségre jeldlt a
megvalasztas elott irasban nyilatkozni koteles, hogy a tisztség ellatasara személyével szemben
kizaro, korlatozo és dsszeferhetetlenségi okok nem allnak fenn. (Elfogado nyilatkozat)

» Az Egyesiilet UgyvezetSjének dsszeférhetetlenségére a 2011. évi CLXXV. térvény (38. § és 39. §)
rendelkezései az iranyadok.

= A Kdzhasznu szervezet megszunését koveté harom évig nem lehet az Egyesilet vezetd
Tisztségviseldje, aki olyan kozhasznu szervezetnél 16lt be vezetd tisztséget, amely az addzas
rendjérdl szolé tv. szerint kdztartozasat nem elégitette ki (Ksztv. 9. § 1. bekezdés).

A vezeto Tisztségviseld, illetve ennek jelolt személy koteles valamennyi érintett kdzhasznu
szervezetet elozetesen tajekoztatni arrol, hogy ilyen tisztséget egyidejlleg mas kdzhasznu
szervezetnél is betolt (Ksztv. 9. § 2. bekezdés).

A Kozhaszni szervezet megszinését koveté harom évig nem lehet mas kézhasznu
szervezet vezetd tisztségviseldje az a személy, aki korabban olyan kézhasznu szervezet
vezetd tisztségviseldje volt - annak megszunését megeldzo két évben legalabb egy évig -

» Amely jogutoéd nélkal szint meg UGgy, hogy az allami ado- és vambhatdsagnal
nyilvantartott ado- és vamtartozasat nem egyenlitette ki.

= Amellyel szemben az allami ado- és vamhatosag jelentés osszegl adohianyt tart fel.

= Amellyel szemben az allami ado- és vamhatosag Gzletlezaras intezkedést alkalmazott,
vagy Uzletlezarast helyettesité birsagot szabott ki.

* Amelynek adészamat az allami ado- és vamhatosag az adozas rendjérdl szold térvény
szerint felfiggesztette vagy torolte.

* A vezetd Tisztségviseld, illetve az ennek jelolt személy kételes valamennyi érintett kézhasznu
szervezetet elGzetesen tajékoztatni arrol, hogy ilyen tisztséget egyidejileg mas kozhaszna
szervezetnél is betolt.

» Megsztinik a Tisztségviseldi jogviszony:

= A mandatum lejartaval.

= Lemondassal.
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= Elhalalozassal.
= Visszahivassal.

= Az Ugyvezetd a tisztségérdl barmikor lemondhat, a tisztségrél valéd lemondast a Kézgytilés elé
kell terjeszteni.

= Az Ugyvezet6t a Kozgytlés 2/3-os tébbséggel hozott hatarozataval visszahivhatja, ha:
» Az Ugyvezetd a kotelezettségét nem teljesiti.
= A testiileti Gléseken kell6 indok nélkal nem vesz részt.
= Az Egyesiilet céljaival ellentétes magatartast tanusit.
= A tisztség ellatasara egyéb ok miatt méltatlanna valt.
= Megsz(inik az Ugyvezet6 (vezet6 tisztségvisel6i) megbizatas:
= Hatarozott idejl megbizatas esetén a megbizas idétartamanak lejartaval.
» Megszintet6 feltételhez kotott megbizatas esetén a feltétel bekovetkezésével.
= Visszahivassal.
= Lemondassal.
« Az Ugyvezeté (vezetd tisztségviseli) halalaval vagy jogutdd nélkili megsziinésével.

« A Ugyvezeté (vezetd tisztséguisel6l) cselekvoképességének a tevékenysége ellatasahoz
szilkséges korben torténd korlatozasaval.

« A Ugyvezets (vezetd tisztségvisel6i) szembeni kizaré vagy osszeférhetetlenségi ok
bekovetkeztével.

3.6 A tagokra vonatkozo kizaro és osszeférhetetlenségi szabalyok
A hatarozat meghozatalakor nem szavazhat az,

- akit a hatarozat kotelezettség vagy felelosség alol mentesit vagy a jogi személy terhére
masfajta elényben részesit;
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= akivel a hatarozat szerint szerzodeést kell kotni:
= aki ellen a hatarozat alapjan pert kell inditani;

= akinek olyan hozzatartozoja érdekelt a dontésben, aki a jogi személynek nem tagja vagy
alapitéja;

=aki a dontésben érdekelt mas szervezettel tobbségi befolyason alapuld kapcsolatban
all, vagy

= aki egyébként személyesen érdekelt a dontésben.
3.7 A vezet6 tisztségviselGkre vonatkozo kizaro és dsszeférhetetlenségi szabalyok

» Vezetd tisztségviseld az a nagykort személy lehet, akinek cselekvoképességét a tevékenysege
ellatasahoz sziikséges kérben nem korlatoztak.

Nem lehet vezetd tisztségviselé az, akit blncselekmény elkovetése miatt jogerdsen
szabadsagvesztés bintetésre itéltek, amig a bintetett eléélethez fliz6dé hatranyos
kovetkezmeények alol nem mentesilt.

» Nem lehet vezetd tisztségviseld az, akit e foglalkozastol jogerdsen eltiltottak. Akit valamely
foglalkozastol jogerds birdi itélettel eltiltottak, az eltiltas hatalya alatt az itéletben megjelolt

tevékenységet folytato jogi személy vezeto tisztségviseldje nem lehet.

» Az eltiltast kimondo hatarozatban megszabott idétartamig nem lehet vezetd tisztségviseld
az, akit eltiltottak a vezetd tisztségviseloi tevékenységtol.

V.
Az Egyesuilet gazdalkodasa és vagyona

4.1 Az Egyesiilet gazdalkodasa

» Az Egyesiilet éves koltségvetés alapjan gazdalkodik, az éves koéltségvetését a Kozgyllés
hatarozza meg.

« Az Egyesulet pénzforgalmat lehetéség szerint pénzintézetnél vezetett folydszamlan kell
bonyolitani.
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» Az Egyesiilet altal alapitott Dr. Kaposi Mor Alap pénzforgalmat kizardlag az erre elkulénitett
megtakaritasi jellegli pénzforgalmi bankszamlan kell bonyolitani.

* Az Egyesilet a bevételeivel onalloan gazdalkodik, tartozasaiért sajat vagyonaval felel.

*Az Egyesilet Tagjai az Egyesilet tartozasaiért a befizetett tagdijon tulmenéen sajat
vagyonukkal nem felelnek.

» Az Egyestilet tevékenységi célja szerinti gazdalkodasat a tarsadalmi szervezetekre vonatkozo
jogszabalyok alapjan végzi.

» Az Egyestlet mukddéserdl folyamatosan, de évente legalabb egy alkalommal tajékoztatja a
nyilvanossagot.

» Az Egyesilet az altala hasznalt tajekoztatasi eszk6zokon keresztill — igy kalénoésen honlapjan,
hirlevélben — ad tajékoztatast mikodesérdl és az adomanyok felhasznalasarol. E tajekoztatas a
kozhiteles nyilvantartasok szamara benyujtandé beszamolén tal tovabbi ismertetést nyijt.

» Az Egyesiilet éves koltségvetési tervét a szamviteli térvény szerinti egyes egyéb szervezetek
beszamolo-készitési és konyvvezetési kotelezettségének sajatossagairol szolo 224/2000. (XII.
19.) Korm. rendelet alapjan készitett beszamolo tartalmi elemeinek megfeleléen késziti el.

= Az Egyesulet szolgaltatasai fenntarthatosaga biztositasa érdekében az ésszerl 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, onkéntesek nem pénzbeli hozzajarulasa, mas bevételek) egyenstlyban
legyenek.

* Az Egyesuletnek tagi kdlcsdn, egyéb hitel és visszatéritendd tamogatas csak ugy nyujthatd, ha a
visszatéritési kotelezettség nem haladja meg az Egyesilet rendelkezésre allo vagyonat.

* A kdzerdekld onkéntes tevekenységrol szolo torvény szerinti onkéntes munka egy orara juto
értékének szamitasanal a mindenkori kotelezé legkisebb havi munkabér szazhatvanad részét
kell figyelembe venni.

= Az Egyesulet vallalkozasi (gazdasagi) tevékenységet nem végez.
» Mivel az Egyesulet Tisztségviseli és Bizottsagainak Tagjai nem részesilnek fizetésben, vagy mas

bér jellegl kifizetésben, ezért az Egyesilet nem szamol el az ezzel 6sszefliggd jarulékokat és
adokat.
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4.2 Az Egyesilet bevételei
= Magan- és jogi személyek tamogatasai, adomanyai.

= A személyi jovedelemado meghatarozott részének az adozo rendelkezése szerint kiutalt
dsszeq.

= Tagdij bevételek.
* Hazai, Europai Unids és egyéb nemzetkozi palyazatok forrasai.

= Az Eurdpai Unio koltségvetésébdl vagy mas allamtol, nemzetkdzi szervezettdl szarmazé
tamogatas.

= Egyedi dontéssel kapott kéltségvetési tamogatas.
= Reklamtevékenységbdl szarmazo bevételek.
= Egyeéb bevetelek.

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. (ll1.31.)
szamu kézgyiilési hatarozat alapjan megalapitotta a Dr. Kaposi Mor Alapot.

* A Dr. Kaposi Mor Alap keretében az Egyesilet a raszorulo autoimmun betegségben szenveddk
gyogyszerkoltségeihez szeretne hozzajarulni.

» Az Egyesllet azokat az autoimmun betegeket kivanjuk tamogatni, akik anyagi kérilmeényeik
miatt mar a betegségével Osszefliggd, rendszeresen szedett gyogyszereit sem tudjak

finanszirozni.

« A Dr. Kaposi Moér Alap névadoja: Dr. Kaposi Mor magyar szarmazasu orvos, aki 1872-ben a
vilagon elséként irja le a szisztémas lupus erythematosust (a lupusz szisztémas valtozatat).

= A Dr. Kaposi Mor Alap weboldala: www.lupusz.hu/drkaposimoralap/

4.3.2 A palyazat feltételei
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= A Dr. Kaposi Mor Alapbol (tovabbiakban: Alapbol) palyazat Gtjan lehet részesiilni, a palyazati
adatlap kitoltésével és postai (ton torténd visszakildésével.

* A Palyazo havi rendszeres jovedelmének és ellatasainak Gsszege nem haladhatja meg a
mindenkori minimalbér 75%-at.

= A palyazati adatlap kotelezé mellékletei:

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

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

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

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

= A Palyazonal az alabbi tablazatban 6sszegfoglalt, legaldbb egy autoimmun betegségség
diagnozisanak megléte.

= A tamogathatd autoimmun betegségek listajat, és a tamogatas mértékét az alabbi tablazat
tartalmazza.

Tamogathato
B'tm Betegség megnevezése havi gyﬁg.yszer-
kod mennyiség
egy év alatt
L9300 Discoid lupus erythematosus 2
L9310 A bér szubakut lupus erythematosusa 2
L9320 Egyéb, korilirt lupus erythematosus 2
MO0530 Rheumatoid arthritis mas szervek és szervrendszerek 1
érintettségével
MO0690 Rheumatoid arthritis, k.m.n. 1
M3000 Polyarteritis nodosa 1
M3010 Polyarteritis tidéérintettséggel [Churg-Strauss] betegségei 1
M3020 Fiatalkori polyarteritis 1
M3030 Mucocutan nyirokcsomo syndroma [Kawasaki] 1
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M3080 Polyarteritis nodosaval rokon egyéb allapotok 1
M3210 Szisztémas lupus erythematosus szerv és szervrendszer 3
érintettségével
M3290 Szisztémas lupus erythematosus, k.m.n 3
M3310 Egyéb dermatomyositis 1
M3390 Dermatopolymyositis, k.m.n. 1
M3410 CR(E)ST-syndroma 1
M3480 Szisztémas sclerosis egyéb formai 1

M3500 Sicca-syndroma [Sjogren] 1

M3502 Sjégren szindroma, primer non-exocrin tinetekkel 1

M3509 Sjogren szindroma, k.m.n. 1

M3512 Nem differencialt autoimmun syndroma 1

M3514 Antifoszfolipid syndroma, secunder 1

* A beérkezé palyazatokat 60 napon beldl biralja el az Egyesiilet - erre a feladatra kijeldlt -
Szocialis Bizottsaga.

4.3.3 A palyazatok elbiralasa

* A beérkezd palyazatokat a Szocialis Bizottsag 60 napon beldl biralja el, eredményérdl értesitést
kild a Palyazonak.

= Sikeres palyazat esetén az Egyesulet egyeztet a palyazoval, bekéri a Palyazo nevére felirt (a
palyazatban szereplo gyogyszerekkel megegyezd) orvosi vényeket.

= Az alairt orvosi vények az Egyesiilet székhelyére tortént beérkezésétol szamitott 21 napon belil
az Egyesiilet megvasarolja a gyogyszereket, s azt postai kildeményben eljuttatja a Palyazonak.



A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet Alapszabalya 36
2016. marcius 12.

« A tamogatassal egyetlen esetben sem juthatnak a nyertes Palyazok pénzosszeghez, az
Egyesiilet kizardlag a kivaltott gyogyszert juttatja el a Palyazo részére.

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

» A Szocialis Bizottsag fenntartja a jogot, hogy forrashianyra hivatkozva elutasitja a palyazatot.

» A Szocialis Bizottsag fenntartja a jogot, hogy indoklas nélkil elutasitja a palyazatot.

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

palyazata elutasitasra kerdl.

« A megallapitott tamogatas idétartamra 12 honapra allapithaté meg, maximalis mértéke a
betegségtdl fliggden 1-3 havi gyogyszerkéltség lehet.

» Az Alapbél csak a kotelezden orvosi vénnyel felirhaté gyogyszerek tamogathatok.

» Az Alapbdl tamogathatok azon Palyazok is, akik Kézgyogyellatasi lgazolvannyal rendelkeznek.
4.3.4 A Dr. Kaposi Mér Alap gazdalkodasa

« Az Alap fenntartasat és gazdalkodasat az Egyesilet végzi.

« Az Alap pénzlgyi tranzakcioi (adomany bevételek, gyogyszervasarlasok, banki koltségek)
kizarélag az erre elkllonitett pénzforgalmi bankszamlan torténnek.

» Az Alap bankszamlakivonata nyilvanos, az Egyesilet weboldalan megtekinthetd, vagy barki
szamara - el6zetes egyeztetést kovetéen - betekintést biztosit az Egyesdilet.

» Az Alapbdl csak az alabbi kiadasi tranzakciok finanszirozasa torténhet:
= Gyogyszer vasarlas (a Palyazoé orvosi vényeinek kivaltasa gyogyszertarban.)
= Banki koltségek (atutalasok, folyoszamla-vezetési dijak, stb...)

« A feltintetetteken kiviil felmerild osszes kiadasokat (pl. postakoltség, adminisztracios koltség,
stb...) az Egyeslet finanszirozza a Schopper Gabriella Alapbdl.
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4.3.5 A Dr. Kaposi Mor Alap emblémaja

4.4 Schopper Gabriella Alap
4.4.1 Altalanos informaciok

* A Magyar Lupus Egyesiilet a 2012. marcius 31-én megtartott Kézgyllésén a 2/2012. (11l.31.)
szamu kozgydlési hatarozat alapjan megalapitotta a Schopper Gabriella Alapot.

* Az Egyesilet a Schopper Gabriella Alapba gydjti azokat az adomanyokat, amelyekbdl
ingyenesen latogathato betegforumait, magazinjait és egyéb tajékoztato kiadvanyait, weboldal
fenntartasi koltségeit és csekély miakodeési koltségeit finanszirozza.

* Az Alap névaddja Schopper Gabriella - Egyesuletink névadoja. Schopper Gabriella 1996-ban
alapitotta az Egyesiiletet, s vezette halaldig, 2006-ig. Az O nevéhez fiizédik a magyarorszagi
autoimmun, (elsésorban lupuszos) betegek érdekkepviselete. Az Egyesilet Kézgylilése azért
Schopper Gabriellarol nevezte el az Alapot, mert legfontosabb feladatanak a betegek
tajékoztatasat tdzte ki.

* Az Alapbdl csak az alabbi kiadasi tranzakciok finanszirozasa torténhet:

= Nyomtatott és elektronikus tajékoztato kiadvanyok kivitelezési koltségei
= Betegforumok és egyéb rendezvények kiadasai

= Az Egyesulet weboldalainak fenntartasi koltségei

= Adminisztracio kéltségei
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» Human-eréforras fejlesztésének koltsegei

= Kommunikacios és marketing koltségek

= Utazasi- és kikildetési koltségek

» Szallitas koltségei

= Szervezetfejlesztés kiadasai

» Targyi eszkoz beszerzés

= Immaterialis javak

= Magyarorszagi és nemzetkozi szervezetekben betoltott tagsagok koltségei
= Banki koltségek

= Egyéb beszerzések, szolgaltatasok

» Az Alap bankszamlakivonata nem nyilvanos, az Egyesilet Aktiv I., Aktiv Il. és Aktiv orokés
(rendes) Tagjainak - el6zetes egyeztetést kovetGen — 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 Egyesiilet adomanygytjtésének szabalyai
« Az adomanyozas onkéntes.

« Az adomanygyljtés nem jarhat masok zavarasaval. Zavarasnak mindsal kilondsen az
adomanyozasra valo felhivassal megkeresett személy kifejezett elutasitasa ellenére torténd
ismételt megkeresése.

» Az Egyesulet koteles tajékoztatni az adomanyozot az adomanygydijtes celjarol és az ismert
adomanyozot az adomany felhasznalasat illetéen.

» Az adomany felhasznalasa és az errdl sz6l6 beszamolas soran érvényestlnie kell a nyilvanossag
és az atlathatosag feltételeinek. Ennek érdekében az adomanyozottnak a be kell szamolnia az
adomanyok felhasznalasarol.

« Nem mindsul adomanynak:
= A kozérdekl dnkéntes tevékenység keretében végzett munka.
= A kbznevelésrdl sz6l6 torvény alapjan véegzett kozosségi szolgalat.
» Az egészségugyroél szol6 torvény alapjan adomanyozott szerv, szovet,

« Adomany juttatdsa esetén nem mindsil ellenszolgaltatasnak a juttataskor az adomanyozott

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

» A kedvezményezett a személyi jovedelemadé meghatarozott részének az adozéd rendelkezése
szerinti felhasznalasarél szolé 1996. évi CXXVI. torvény szerinti rendelkezé nyilatkozaton, az
Egyesilet kedvezményezettként vald feltintetése érdekében wvégzett tevékenységre az
adomanygydjtés szabalyait kell alkalmazni.

» Az Egyesilet adomanyszervezét, illetve adomanygydjtét meghatalmazhat adomanygydjté
tevékenység folytatasaval. Az adomanyszervezé mas szervezet meghatalmazasabél végzett
adomanygyijté tevekenységre tovabbi adomanyszervezének meghatalmazast nem adhat.

» Az adomanyqgy(jté a személyazonossaga egyidejl igazolasa mellett az alabbiakkal igazolja
jogosultsagat:



A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet Alapszabalya 40
2016. marcius 12.

= Az adomanyozott vagy adomanyszervezo altal az adomanygyijtének adott, az Ectv. 25. §
(2) bekezdése szerinti meghatalmazas, valamint ennek mellékleteként

Az adomanyozott vagy adomanyszervezd adatait tartalmazo, térvényszéki
nyilvantartasbol szarmazo, hiteles kivonat, illetve elektronikus kivonat vagy annak
masolata.

« Maganingatlanban adomanygyljtés csak az ingatlan hasznaldjanak elézetes hozzajarulasaval
végezhetd. Maganingatlan a lakas, a jogi személy vagy jogi személyiséggel nem rendelkezd
szervezet székhelye, telephelye, egyeb helyiségei, az egyéni vallalkozéd hasznalataban allo
helyiség, tovabba az ezekhez tartozo bekeritett hely.

* Pénzbeli, illetve természetbeni adomanygydjtés gydjtélada Gtjan is megvaldsithato. Az
adomanygyujtés céljat szolgalo gydjtolada zart, oly moédon, hogy az adomany elhelyezhetd
benne, ugyanakkor az elhelyezett készpénz, vagy mas adomany felnyitas nélkidl nem veheto ki.
A gyujtéladan fel van tantetve az adomanygyujto szervezet neve, elérhetdsége.

* A gyujtolada felnyitasakor az adomanygyujtd szervezet erre feljogositott legalabb ketto
képviselgje jelen van. A felnyitaskor a képviselok jegyzokényvet vesznek fel a gydjtdlada
allapotarol, az abban talalt adomany mennyiségérdl (cimletek szerint, vagy leltar szerint), ezt
kdvetden gondoskodnak az adomanyozott szervezet konyveibe térténé bejegyzésérdl.

» Termeészetbeni adomany gyiijtésére szolgalo, nehezen mozgathato gydjtolada esetén a leltarat
a gyujto szervezet székhelyén vagy telephelyén is fel lehet venni.

« Az adomanyszervezés, adomanygydjtés interneten és telefonos adomanygydjté szamokon
keresztil is megvalosithato.

« Az adomanygyljtés soran biztositani szikséges, hogy az adomanyozott szervezet és az
adomanyszervezé azonosithato legyen. Az azonositas soran legalabb az Egyesiilet és az
adomanyszervezd nevét, székhelyét, valamint — amennyiben ezekkel rendelkezik — telefonos
elérhetdségét és webcimeét kell megjeldini.

V.
Az Egyesulet képviselete

- Az Egyesiletet az Ugyvezetd képviseli, 6nallé alairasi joggal rendelkezik.

« Az Egyesiilet képviseletét az Ugyvezetd tavolléte vagy akadalyoztatasa esetén az Egyesiilet
Feliigyelé Bizottsaganak harom tagja egyiittesen latja el, alairasi joguk egyuttes.
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- Az Egyesiilet Ugyvezetéje 6nalldan jogosult az Egyesilet bankszamlaja felett rendelkezni. Az
Egyesiilet Ugyvezetdjének akadalyoztatasa esetén a Feliigyelé Bizottsag 6t tagjanak egyittes
alairasa szikséges.

VI.
Zaro rendelkezések

6.1 Az Egyesulet megszlinése
» Az Egyesalet megszlinésére a Ptk. 3:48. § (1) bekezdése, 3:83. §-a és 3:84. §-a iranyado.
6.2 Hevér Krisztina Dij

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

« Az eredményhirdetés az Egyesulet nyilvanos rendezvényén torténik Gnnepélyes keretek kozott,

« A Hevér Krisztina Dijat kiirasonként egy palyazo nyerheti el. A nyertes palyazé emlékplakettben
és ajandéktargyban vagy pénzjutalomban részesdl.

* Nevezési dij: nincs.

» A palyazd beleegyezik abba, hogy a palyami az egyesilet kiadvanyaiban és weblapjan
megjelenhessen.

- Zs(irizés: a beérkezett palyazatokat a Magyar Lupus Egyesiilet Ugyvezetéje altal kijelélt tagjai
értékelik, de az Ugyvezeté felkérhet az Egyesilettdl fiiggetlen tagokbél allé bizottsagot a
palyamunkak zslrizéséhez. A zsiri tagjai javaslatot tesznek a legjobb palyamunkara. A zs(ri
dénthet Ggy, hogy nem javasol palyamunkat a Hevér Krisztina Dijra. A déntés végleges, a
palyazok nem jogosultak fellebbezni a dontés ellen.

« A palyazat részletes feltételeit a mindig aktualis palyazati kiiras tartalmazza.
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» A Hevér Krisztina Dij weboldala: www.lupusz.hu/heverkrisztinadiy/
6.3 Az Alapszabalyban nem fogalmazott kérdésekben az alabbi torvények a mérvadok

= Az egyesulési jogrol, a kozhasznu jogallasrol, valamint a civil szervezetek mikodeéserdl es
tamogatasarol szolo 2011. évi CLXXV. torveny

» A civil szervezetek gazdalkodasa, az adomanygyujtés és a kozhasznusagi egyes kérdéseirdl szold
350/2011. (X11.30.) Korm. rendelet

» A Nemzeti Egyuttmikodési Alappal kapcsolatos egyes kérdésekrdl szolé 5/2012. (11.116.) KIM
rendelet

= A Polgari Tarvénykényvrol szl 2013. évi V. torvény

= A civil szervezetek birdsagi nyilvantartasarol és az ezzel 6sszefliggd eljarasi szabalyokrol sz6l6
2011. évi CLXXXI. térveny

= A kozérdekd onkéntes tevékenységrdl szolé 2005. évi LXXXVIII. torvény
= A szamvitelrdl sz6l6 2000. évi C. torvény

= A szamviteli torvény szerinti egyes egyéb szervezetek beszamold-készitési és konyvvezetési
kotelezettségének sajatossagairdl szolé 224/2000. (XIl. 19.) Korm. rendelet

= Az allamhaztartasrol szolé 2011. évi CXCV. torvény

Budapest, 2016. marcius 12.

Mezei Istvan
Ugyvezetd
1152 Budapest, Epres sor 4. fsz. 2.
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Zaradékok:

» A jelen alapszabalyt a Magyar Lupus Egyesilet 2016. marcius 12-én tartott Kozgyiilése a
1/2016. (111.12.) szamu hatarozataval elfogadta.

» |lgazolom, hogy az Alapszabaly okirat egységes szerkezetbe foglalt szovege megfelel az
alapszabaly modositasok alapjan hatalyos tartalmanak.

» A jelen alapszabaly a borito oldalbol és 43 szamozott oldalbal all, teljes terjedelme 44 oldal.

* A jelen alapszabalyt a Magyar Lupus Egyesilet 2016. marcius 12-én tartott Kozgyllése a
1/2016. (111.12.) szamu hatarozataval elfogadta.
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Mezei Istvan
Ugyvezetd
1152 Budapest, Epres sor 4. fsz. 2.

= Az Alapszabalyon - az Egyesulet képviselGje - alairasa valédisaganak igazolasa 2 f6 tanuval:
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Purgel Zoltan Janovszki Agnes
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