JEGYZOKONYV

Készult: a Magyar Lupus Egyesilet kozgyilésén, 2009. 4prilis 4. napjin,
Budapest, Frankel Leé 0t 25-29 sz. (Orszigos Reumatoldgiai és Fizioterdpids
Intézet, Lukacs Klub) alatt.

Jelen vannak: az Egyesiilet tagjai a mellékelt jelenléd iv szerint.

Purgel Zoltan elnok koszonti a megjelenteket. Megallapitja, hogy a kozgyiilés az
alapszabalynak megfelel6en keriilt 6sszehivisra. A jelenléd v alapjin megallapitja,
hogy a kozgy(lés hatirozatképes, 88 {6 egyesiileti (aktiv) tagbdl, 46 {6 jelen van.
Javaslatot tesz a kozgyilés levezeté elnokének, jegyzGkonyvvezetSjének és a
jegyzOkonyv hitelesitéinek személyére.

Megallapitja, hogy a kozgyllés egyhangt dontéssel, 46 igen szavazattal a kozgyiilés
levezetd elnokének Kriipl Etelkat, jegyz6konyvvezetének Martaszéki Ferencnét,
a jegyzOkonyv hitelesitSinek Debreczi Sdndort és Janovszki Agnest vilasztotta
meg.

Kripl Etelka, a kozgyllés levezetd elntke a kozgyllés napirendjére az alabbiak
szerint tesz javaslatot:

1. Beszamolé az egyesilet 2008. évi gazdilkoddsirdél, a beszdmold és a
kozhasznisagi jelentés elfogadisa.

2. Az Egyesiilet nevének valtoztatasa.

3. Alelnok vilasztas.

4. Alapszabily modositds az egyesiilet nevének viltozasa, valamint a kozhasznusagi
fokozat folyamatanak elinditisa miatt.

5. Szavazis tiszteletbeli tagsagok odaitélésérdl.

6. Az egyesilet 2009. évi munkaprogramjinak, tervezett tevékenységének
megvitatasa.



Kriipl Etelka levezet6 elnok megkérdezi, hogy van-e tovabbi javaslat a napirendre?
Megallapitja, hogy tovabbi javaslat nem hangzott el, a napirendet szavazasra
bocsatja.

Megillapitja, hogy a kozgyilés egyhangu dontéssel, 46 igen szavazattal a
meghivéban meghirdetetteknek megfelel6en elfogadta a napirendi pontokat.

Ezt kovetben a kozgyllés megkezdte a napirend tirgyalasat.

NAPIREND

1. Beszamolé az egyesiilet 2008. évi gazdalkodasardl, a beszamolé és a
kozhasznusagi jelentés elfogadasa.

Kripl Etelka, a kozgyGlés levezetd elnoke ismerteti a Magyar Lupus Egyesiilet
2008. évi gazdilkodisit, az éves beszamol6t valamint a kozhasznisagl jelentést.
Purgel Zoltin elndk (a napirend el6addja) részletesen beszdmol az egyesiilet 2008.
évi kiadasairdl, bevételeirdl, nyertes palyazatokrol, timogatisokrol, targyi eszkoz
beruhdzisokrdl. A 2008. évi kézhaszmisagi jelentést, a 2008. évi konyvelést és a
részletes 2008. évi 6sszefoglalot a jelenlévSk rendelkezésére bocsajtja.

Kriipl Etelka levezetd elnok az elhangzott beszamoldt szavazisra bocsitja és
megallapitja, hogy a kozgyllés egyhangt dontéssel, 46 igen szavazattal meghozta a
kovetkez6 hatirozatot:

* % ok

1/2009. (IV.4) sz. HATAROZAT

A kizgyilés ag egyesiilet Koghasgndsdge jelentését és 2008. évi éves besgdmolit +240 ¢ Fi
eredmeénnyel egybangilag jovihagyta.
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2. Az egyesiilet nevének megvaltoztatasa.

Purgel Zoltin elnok, a napirend eléadéja javasolja, hogy a Magyar Lupus Egyestilet
neve valtozzon, vegye fel a Schopper Gabriella nevet. Ezt a javaslatot a kévetkezd
indokokra alapozza: ,,Schopper Gabriella alapitotta egyesiiletiinket 1996-ban, s



vezette halalaig, 2006-1ig. Az O nevéhez fizédik a magyarorszagl autoimmun,
(elsésorban lupuszos) betegek érdekképviselete. Magyarorszagon és nemzetkozileg
elismert ember, a mai napig az O nevével emlitik Egyesiiletiinket. Kiemelked
munkassaga elismerésekén gy érzem, mélté lenne, ha ezentdl egyesiiletiinket az o
nevével egészitenénk ki.” Purgel Zoltan elndk, a napirend eladdja megkérdezi a
jelenlevé csaladtagokat, hogy hozzijarulnak-e, hogy az Egyesiilet neve ezentdl a
Schopper Gabriella nevet viselje. A csalidtagok hozzajarultak a név viseléséhez.
Purgel Zoltan elnok, a napirend el6addja hirom javaslatot tesz a névviltozasra:

1. Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyestilet

2. Schopper Gabriella Egyestilet a Magyar Lupus Betegekért

3. Maradjon a régi név (Magyar Lupus Egyesiilet).

Kripl Etelka levezeté elndk az elhangzottak alapjan szavazisra bocsijtja az
egyesilet névvaltozasardl szolé napirendi pontot. Megillapitja, hogy a kdzgyilés
egyhangi dontéssel, 46 igen szavazattal az 1. pontban javasolt nevet (Schopper
Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet) timogatja. (A 2. és 3. javaslatok 0 szavazatot
kaptak.) Kripl Etelka levezeté elndk a szavazis eredménye alapjan meghozta a
kovetkez6 hatirozatot:

* ok %k

2/2009. (IV.4) sz. HATAROZAT

A kiggyilés sqavagdsinak eredménye sgerint ag egyesilet neve a mai naptil a kivetkezore

vdltogik: Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet.
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3. Alelnok valasztas.

Kripl Etelka levezetd elnok tdjékoztatja a jelenlevéket, hogy Fiizesréti Laszloné
aleln6k nem tudja tovibb villalni az alelnoki teendSket, ezért helyette 4j alelnokot
szeretnének vilasztani. (Purgel Zoltan elnok megkoszoni Fizesréa Laszloné
munkajat.)

Az egyesilet alapszabidlya szerint a tisztségvisel6ket ttkos szavazassal kell
megvialasztani, kivéve, ha egy tisztségre a kozgyllés egy jeloltet allit. Ez esetben
nyilt szavazissal 1s megvalaszthatok a tsztségviselék. Az elndkség tagjanak,
alelnoknek Hevér Krisztina tagot, az egyesilet jelenlegi nemzetkozi
kapcsolattartojat javasolja. Megkérdezi, hogy van-e az elndkség tagjainak személyére
tovibbi javaslat. Megallapitja, hogy tovabbi javaslat az elndkség tagjainak



személyére nem hangzott el. Hevér Krisztina bemutatkozisa utan az inditvanyt
szavazasra bocsatja, és megallapitja, hogy a kozgyillés 45 igen szavazatival, nem
szavazat nélkil, 1 tartézkoddssal Hevér Krisztina a mai napt6l az egyesiilet
alelndke. A szavazas eredménye alapjan meghozza a kévetkez6 hatirozatot:
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3/2009. (IV.4) sz. HATAROZAT

A kigyiilés ag elnokség tagidva, alelnoknek 3 éves idétariamra

Hevér Krisgtina

Cim: 9400 Sopron, Baross u. 20. 1/ 2.
Siiletést ido: 1974. november 22.
Anyja neve: Cserényi Mdria

Személyi igagolviny szam: AE771339

tagot vdlasztorta meg.
Hevér Krisgtina ag Elfogadi nyilatkozatot tanik jelenlétében aldirta, s csatolja e jegyzikinyy
mellékleteként.
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4. Alapszabdly moédositds az egyesiilet nevének valtozdsa, valamint a
kézhasznusagi fokozat folyamatanak elinditdsa miatt.

Kripl Etelka a kozgyilés levezetd elnoke tajékoztatja a jelenlevSket, hogy az
Egyesilet kozgytlésének 2/2009. (IV.4) sz. Hatirozata alapjin az Egyesilet 4j
neve: Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyestilet. A névvaltozas miatt alapszabaly
médositis szitkséges. Atadja a szét Purgel Zoltan elnoknek, a napitendi pont
el6addjanak, aki tijékoztatja a jelenlévéket, hogy tobb ponton mddositani az
alapszabalyt, mivel szeretnék elinditani az Egyesilet jelenlegi ,kozhasznd”
kozhasznisagt fokozatinak valtoztatasat , kiemelkedSen kdzhaszni” kozhasznisagi
fokozatra. ,,Valdjaban egyesiiletiink a megalakulisa 6ta olyan kozfeladatort lit el,
melynek allamui szervnek kell gondoskodnia. Szeretném, ha tevékenységiink alapjin
hivatalosan, papiron 1s kiemelkedéen koézhaszni szervezet lennénk...” ....tSbb,
mas pontot is rogzitenék alapszabalyunkban. Az egyik ilyen pont az, hogy az
Egyesiiletben a megalakulds 6ta mindenki tirsadalmi munkédban (ingyenesen) végzi



feladatdt, senki sem kap bér jellegli kifizetést, pl. munkabér, tiszteletbér egyéb
juttatas, stb... ,,...szeretném, ha Schopper Gabriella kivinsiga alapjan az egyesiilet
elnckségének tagja csak olyan személy lehessen, aki maga is autoimmun
betegségben szenved...”

Kripl Etelka levezet§ eln6k az alapszabily mddositisi pontjait ismerteti, majd
megkérdezi, van-e az elhangzottakkal kapcsolatban észrevétel, kérdés. Mivel
hozzaszOlas nem volt, ismerteti az egyesilet j alapszabalyit, majd szavazasra
bocsijtja.

Megillapitja, hogy a kozgyilés 46 igen szavazattal meghozta a kovetkezd
hatirozatot:
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4/2009. (IV.4)sz. HATAROZAT

Az egyesiilet kizgyiilése az eldterjesztéssel egyezien elfogadta a jelen jegysikinyy mellékletekint
csatolt 4 alapszabilyt.
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Kripl Etelka, a kézgy(lés levezets elnoke tijékoztatja a jelenlevéket, hogy 2 Magyar
Lupus Egyestilet tiszteletbeli tagsagot szeretne odaitélni mindazon személyeknek,
akik kiemelkedé munkéjukkal segitik az Egyesiiletet. Javaslatot tesz a tiszteletbeli
tagok személyére, melyeket el6zetesen, felhivisunkra az Egyesiilet tagjai ajinlottak,
majd javaslatot kér a jelenlevéktdl is.

Az Hgyesiilet tagjai és a jelenlev6k dszteletbeli tagsigra javasoljak a kovetkezd
személyeket:

- Prof. Dr. Domjin Gyula

- Dr. Drescher Edit

- Prof. Dr. Fekete Béla (SOTE)

- Dr. Kiss Csaba

- Dr. Nagy Gyorgy (BIK)

- Dr. Otban Otsolya

- Dr. Polgar Anna (ORFT)

- Dt. Schmidt Zsuzsanna (ORFI)

- Dr. Tarr Tinde

- Dr. Viranyi Mariann



Kriipl Etelka levezetd elndk arra kért a jelenlevéket, hogy nyilt szavazassal,
kézfeltartassal, egyenként szavazzanak a javasolt személyek tiszteletbeli tagsigarol.
Kripl Etelka levezets elntk megallapitja, hogy a kozgyilés egyhangt dontéssel, 46
igen szavazattal a javasolt személyeket tiszteletbeli tagnak szavazta meg.

Purgel Zoltian elnok tajékoztatja a jelenlevéket, hogy a tiszteletbeli tagsig csak
akkor jOn létre, ha a jelolt a tagbelépési nyilatkozat aldirdsaval elfogadja a felajanlott
tiszteletbeli tagsagot. A tiszteletbeli tagok alapszabilyunk szerint mentesiilnek a
tagdijfizetési kotelezettség alol.

X %k Xk

5/2009. (IV.4) sz. HATAROZAT

A kioggyilés tiszreletbeli tagsdg odaitélését sgavasta meg Prof. Dr. Domjdn Gyula réssére. A
tisgteletheli tagsdg akkor jon litre, ha a nevegett a taghelépési myilatkozat aldirdsdval elfogadia a
Jelajanlott tiszteletbels tagsdgot.

* %k x

6/2009. (IV.4) sz. HATAROZAT

A kozgydlés tiszteletbeli tagsdg odaitélését sgavagta meg Dr. Drescher Edit résgére. A
tiszteletheli tagsdg akkor jon ltre, ha a neveett a taghelipési nyilatkozat aldirdsdval elfogadia a
Jelajanlott tiszteletbel tagsdgot.

* ok %

7/2009. (IV.4)sz. HATAROZAT

A kdggyilés fisgreletbeli tagsdg odaitélését sgavasia meg Prof. Dr. Fekete Béla résgére. A
tissteletheli tagsdg akkor jon létre, ha a nevezett a tagbelipési nyilatkozat aldirdsival elfogadia a
Jelajanlott tisteletheli tagsdgot.

* % ok

8/2009. (IV.4)sz. HATAROZAT

A kizgyilés tiszteletheli tagsdg odaitélését szavagia meg Dr. Kiss Csaba réygére. A tisgtelethels
tagsdg akkor jon létre, ha a nevegett a tagbelépési nytlatkozat aldirdsdval elfogadia a felajinlott
tiszteletbels tagsdgot.



9/2009. (IV.4)sz. HATAROZAT

A kazgyilés tisgteletheli tagsdg odaitéléisét szavagta meg Dr. Orbdn Orsolya résgére. A
vsgteletbeli tagsdg akkor jon ltre, ha a nevegelt a tagbelépési nyilatkozat aldirisdval elfogadia a
Sfelajanlott tiszteletbels tagsdgot.

* % %

10/2009. (IV.4) szz. HATAROZAT

A kizgyilés tissteletheli tagsdg odaitélését ssavazta meg Dr. Polgdr Anna résgére. A tissteletbeli
tagsdg akkor jon ltre, ha a nevezett a tagbelépési nyilatkozat aldirdsdval elfogadia a felajiniott
tisgteletbeli tagsdgot.
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11/2009. (IV.4) sz. HATAROZAT

A kiozgyilés tisgeletbels tagsdg odaitélését szavagta meg Dr. Schmidt Zsugsanna résgére. A
tisgteletbeli tagsdg akkor jin ltre, ha a nevegett a taghelépési nyilatkozat aldivdsdval elfogadia a
Sfelajanlott tisteletbels tagsdgot.

* ok ok

12/2009. (IV.4) sz. HATAROZAT

A kiggydlés tissteletbeli tagsdg odaitélését szavasia meg Dr. Tarr Tiinde részére. A tissteletbels
tagsdg akkor jon létre, ha a nevegett a laghelépési nyilatkozat aldirdsival elfogadia a felajinlort
tiszteletbeli tagsdgot.

* 3k ok

13/2009. (IV.4) sz. HATAROZAT

A kizgydlés tisgpeletbelr tagsdg odaitélését szavagta meg Dr. Virdnyi Mariann réssére. A
tisgtelethels tagsdg akkor jin litre, ha a nevegett a tagbelépési nyilatkozat aldirdsdval elfosadia a
Jelajanlott tisgteletheli tagsdgot.

* % %

6. Az egyesiilet 2009. évi munkaprogramjinak, tervezett tevékenységének
megvitatasa.



Kriipl Etelka levezetd elnok atadja a szét Purgel Zoltan elnéknek, aki beszamol az
Egyesiilet 2009. évi fontosabb terveirl. Elmondja, hogy az idén 5 palyazatot
nyyjtottak be a Nemzeti Civil Alapprogram palyizataira, tobb mint 6.000.000 Ft
értékben. Az egyesilet idén részt vesz 2 nemzetkdzi konferencian, juniusban
Daniidban, Koppenhigiban az EULAR konferencidjan, szeptemberben
Franciaorszigban, Strasbourgban a Lupus Europe éves konferencidjan. Legalabb
egy alkalommal megjelenik a Pillang6 cim( magazin, s még legalabb 3 alkalommal a
Lepke cimi hirlevél kiadvany. 2009. mijus 10-én Lupus Day napot rendeznek
Budapesten, a Margitszigeti Szabadtéri Szinpad teriletén. Otrvosi el6adasokkal
szinesitett talalkoz6é ebben az évben szeptember 26-in és november 28-4n lesz az
Orszagos Reumatolégiai és Fizioterapias Intézet Lukacs Klubjaban. Az
el6adasokrél DVD kiadvany késziil, melyet ingyenesen kapnak meg tagjaink, de a
videbfelvételek weboldalainkon is megtekinthetSk lesznek. Az egyesiilet kiemelt
feladata lesz a betegek, orvosok és apoldk tijékoztatisa a lupusz és egyéb
autoimmun betegségekrol.

Kriipl Etelka levezeté elnok megkérdezi a jelenléviket, hogy van-e javaslat vagy
kérdés az elhangzottakkal kapcsolatban. Mivel hozziszdlas nem volt, szavazisra
bocsijtja az Egyesiilet 2009. évi terveinek elfogadasit.

Megillapitja, hogy a kozgyilés 46 igen szavazattal meghozta a kovetkezd
hatarozatot:

* %k %k

14/2009. (IV.4) sz. HATAROZAT
Az egyesiilet kizgydlése ag, elfogadta a sgerveget 2009. évi tevékenységének terveit.
* o
Kriipl Etelka, a kozgy(lés levezetS elnoke megkdszoni a kozgyilés résztveviinek

munkdjat és a kozgyilést berekeszti.

Budapest, 2009. dprilis 4.

Kmf.
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Kriipl Etelka
kozgytlés levezeté elndke

Debreczi Sandor
jegyz6konyv hitelesitd

elnok

..................................

Mairtaszéki Ferencné
jegyz6konyv vezetd

Janovszki Agnes
jegyzOkonyv hitelesitd
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1. szamu melléklet

ELFOGADO NYILATKOZAT

Alulirott Hevér Krisztina (Lakcim: 9400 Sopron, Baross u. 20. I/2.); sziiletési id6:
1974. november 22.; anyja neve: Cserényi Maria; személyl igazolviny szam:
AET71339) kijelentem, hogy a Magyar Lupus Egyesiilet kozgyGlésének alelnokké
(tirselnokke) torténd valasztasat elfogadom.

Bintetdjogi felel§sségem tudatiban kijelentem, hogy magyar allampolgar vagyok, és
a kozigyek gyakotlasatél nem vagyok eltltva. Nem toltottem be olyan kézhasznd
szervezetnél vezetd tisztséget, amely koztartozas kiegyenlitése nélkil sziint volna
meg, és a megszinés 6ta nem telt el két év. Az Egyesiilet kdzhasznl mindsitésének
feltételeként elSirt Osszeférhetetlenségi szabalyokat ismerem, és velem szemben a
torvényben irt kizar6 ok nem all fenn.

Tudomisul veszem az alapszabilyban irt, dontéshozatalra vonatkozé kizaré okokat.
Ezt a nyilatkozatot az Magyar Lupus Egyesiilet birdsagi nyilvantartasba vétele
céljabol allitottam ki.

Budapest, 2009. aprilis 4.

Hevér Krisztina
Tanuk:

(1
Név: Purgel Zoltan
Lakcim: 6635 Szegvar, Kérogy u. 69.

Algiras: .. W W ds.. UVAU,&/\( ......

2.
Név: Martaszéki Ferencné
Lakcim: 2234 Magléd, Pasteur u. 20.

..........................................



Magyar Lupus Egyesiilet
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Magyar Lupus Egyesiilet

JELENLETI IV
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