JEGYZOKONYV

Készilt: a Magyar Lupus Egyesillet kozgyilésén, 2010. mércivs 27. napjin,
Budapest, Frankel Le6 ut 31 sz. (Budai Irgalmasrendi K6rhiz eléaddterme) alatt.

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

Purgel Zoltan elnok koszont a megjelenteket. Megallapitja, hogy a kozgytilés az
alapszabalynak megfeleléen keriilt 6sszehivisra. A jelenléd iv alapjin megillapitja,
hogy a kozgytlés hatirozatképes, 85 f6 egyesuleti (aktiv) tagbol, 44 6 jelen van.
Javaslatot tesz a kozgyllés levezeté elndkének, jegyzékonyvvezetSiének és a
jegyzOkonyv hitelesitéinek személyére.

Megallapitja, hogy a kozgyilés egyhangi dontéssel, 44 igen szavazattal a kozgytlés
levezeté  elnokének Purgel Zoltant, jegyzékonyvvezetdnek Martaszéki
Ferencnét, a jegyzOkonyv hitelesitdinek Janovszki Agnest és Bera Istvannét
valasztotta meg,

Purgel Zoltan, a kozgyllés levezets elnoke a kozgyllés napirendjére az alabbiak
szerint tesz javaslatot:

1. Szakmai és pénziigyl beszamold az egyesilet 2009. évi gazdilkodasardl,
kozhaszni tevékenységérdl, 2009. évi beszamolé és kozhasznlsagi jelentés
elfogadasa.

2. Az egyesiilet tisztségviselGinek megvalasztasa: elnok, alelnok.

Purgel Zoltin levezetd elnok megkérdezi, hogy van-e tovabbi javaslat a napirendre?

Megillapitja, hogy tovabbi javaslat nem hangzott el, a napirendet szavazasra

bocsatja.

Megillapitja, hogy a kozgyilés egyhangi dontéssel, 44 igen szavazattal a
meghivoban meghirdetetteknek megfelelGen elfogadta a napirendi pontokat.

Ezt kovetden a kozgyllés megkezdte a napirend targyalasat.



NAPIREND

1. Szakmai és pénziigyi beszamol6 az egyesiilet 2009. évi gazdalkodasardl,
kozhasznl tevékenységérdl, 2009. évi beszamolé és kozhasznisagi
jelentés elfogadasa.

Purgel Zoltin a kézgyllés levezetd elndke ismerteti a Magyar Lupus Egyesiilet
2009. évi gazdilkodisit, az éves beszdmolot valamint a kézhasznisagi jelentést.
Purgel Zoltin elnok részletesen beszamol az egyestlet 2009. évi kiadasairdl,
bevételeirdl, nyertes palyizatokrol, timogatisokrol, targyl eszkoz beruhazasokrol. A
2009. évi kozhasznisagi jelentést, a 2009. évi kényvelést és a részletes 2009. évi
osszefoglalot a jelenlévik rendelkezésére bocsijtja.

Purgel Zoltin levezeté elnck az elhangzott beszamol6t szavazisra bocsatia és
megallapitja, hogy a kozgyilés egyhangti déntéssel, 44 igen szavazattal meghozta a
kovetkezé hatirozatot:

1/2010. (111.27.) sz. HATAROZAT

A kozgyilés az; egyesiilet Kozhasynisdgi jelentését és 2009. évi éves besgamolit +2675 ¢ Fit
eredmennyel egyhangrilag jévahagyta.

2. Az egyesiilet tisztségviselGinek megvalasztasa: elnok, alelnék.

Purgel Zoltan levezet6 elndk tijékoztatja a jelenlevéket, hogy elnoki megbizatisa a
mai napon lejirt. Elmondja, hogy hirom évvel ezelétt vallalta el az elnoki
teendoket, s ugy gondolja, hogy ez idGszak alatt az egyesiilet eurdpai szinvonalon
tudott midkédni, a nehéz korilmények ellenére nagyon sok tervet sikeriilt
megvalositani, de ,elfiradt” az utobbi hdrom év alatt, s szeretné, ha helyette olyan
személy villalnd el az elndki feladatokat, akinek tobb szabadideje van és
Budapesten lakik.

Purgel Zoltin levezetS elndk tdjckoztatja a kozgyilést, hogy hozzi nem érkezett
jelolési szindék, ezért megkérdezni a jelenlévéket, hogy van-e aki villalni az
egyestilet elnoki feladatat. Nem volt jelentkezd, s tobb hozzaszélas utin Purgel



Ezen az oldalon bizonyos személyes adatok adatvédelmi okok miatt eltakarva.

Zoltin ugy dontétt, hogy — jelentkez$ hidnyiban - egy éves hatirozott idére még
elvallalja az elnoki feladatokat.

Az egyesilet alapszabalya szerint a tsztségvisel6ket titkos szavazissal kell
megvilasztani, kivéve, ha egy tisztségre a kozgy(lés egy jeldltet dllit. Ez esetben
nyilt szavazassal is megvilaszthatok a tisztségviselSk.

Purgel Zoltin az inditvinyt szavazasra bocsitja, és megallapitja, hogy a kozgyiilés
43 igen szavazatival, nem szavazat nélkil, 1 tartézkodassal Purgel Zoltin a mai
naptol egy évig (2011. marcius 27-ig) az egyesiilet elnéke. A szavazis eredménye

alapjan meghozza a kovetkez6 hatirozatot:

2/2010. (IIL.27.) sz. HATAROZAT
A kozgyilés ag elnokség tagidvd, elniknek 1 éves idétartamra

Purgel Zoltan
Cim: 6635 Szegvdr, Kérdgy u. 69.

tagot valasgtotta meg.

Purgel Zoltan az Elfogads nyilatkozatot tanik jelenlétében aldirta, s csatolja e jegyzikinyy
miellékeletefeént.

Purgel Zoltin levezetS elnok tijékoztatia a jelenlevéket, hogy Hevér Krisztina
alen6k 2009. augusztus 20-in elhunyt, ezért alelnokot is kell valasztani. Elmondia,
hogy nchéz dontés Hevér Krisztina helyett most masik tisztségviselot valasztani,
mert Krisztina olyan magas szinti munkdt végzett az egyesiiletben, melyet nagyon
nehéz lesz potolni, folytatni.

Purgel Zoltin levezet6 elndk tijékoztatja a kozgytlést, hogy hozzi nem érkezett
jelolési szandék, ezért megkérdezni a jelenlévéket, hogy van-e aki villalni az
egyestlet elndki feladatdt. Nem volt jelentkezd, a kozgyilés tagjai koziil javaslatok
hangoztak el. Tobben javasoltik az alelnoki feladatra Hevér Krisztina élettarsat,

Varga Gabort. Varga Gabor az utébbi hénapokban folytatta Hevér Krisztina altal



Ezen az oldalon bizonyos személyes adatok adatvédelmi okok miatt eltakarva.

megkezdett nemzetk6zi munkat. Vargd Gabor elfogadta a felkérést, hogy harom
éves id6tartamra elvallalja az elnoki feladatokat.

Az egyesiilet alapszabilya szetint a tisztségviselGket titkos szavazassal kell
megvalasztani, kivéve, ha egy tisztségre a kozgyulés egy jeloltet allit. Hz esetben
nyilt szavazassal is megvalaszthatok a tisztségviselok.

Purgel Zoltan az inditvanyt szavaziasra bocsatja, és megallapitja, hogy a kozgytlés
43 igen szavazataval, nem szavazat nélkil, egy tartozkodassal Varga Gabor a mai
naptél hirom évig (2013. marcius 27-1g) az egyestlet alelnoke. A szavazas

eredménye alapjan meghozza a kovetkezo hatarozatot:

3/2010. (II1.27.) sz. HATAROZAT
A kiggyiilés ag elnokség tagiavd, alelnoknek 3 éves idotartamra

Varga Gabor
Cim: 9200 Mosonmagyardvdr, Manninger Jdnos ltp. FJ2. 2. Ih. 2/ 9.

tagot védlastotta meg.

Varga Gabor az Elfogads nyilatkozatot tanik jelenlétében aldirta, s csatolja e jegysékonyv
mellékletekent.

Purgel Zoltin, a kozgytlés levezetd elnoke megkdszoni a kozgyllés résztvevoinek

munkajit és a kozgyhlést berekeszti.,

Budapest, 2010. marcius 29.

S 1o



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

Purgel Zoltan
kozgyllés levezetd elndke

---------------------------------

Janovszki Agnes
jegyzokonyv hitelesit

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

Martaszéki Ferencné
jegyzokonyv vezetd

Bera Istvanné
jegyzokonyv hitelesité



Ezen az oldalon bizonyos személyes adatok adatvédelmi okok miatt eltakarva.

1. szamu melléklet

ELEFOGADO NYILATKOZAT

Alulirott Purgel Zoltin - lakcim: 6635 Szegvir, Kordgy u. 69.; sziiletési id6: | INGEGNG
B oo ocve: I s c¢lyi igazolvany szam: N
kijelentem, hogy a Magyar Lupus Egyestlet kozgytlésének elnokké torténd
valasztasat egy éves idotartamra, a mai naptol 2011. marcius 27-ig clfogadom.
Tudomisul veszem, hogy megbizatisom nem jir munkaviszonnyal, s személyi
jellegli fizetésben nem részestilok, munkamat ingyenesen, tarsadalmi munkaként
végzem,

Biintet6jogi felelésségem tudataban kijelentem, hogy magyar allampolgar vagyok, és
a kozigyek gyakorlasatol nem vagyok eltltva. Nem toltottem be olyan kézhaszna
szervezetnél vezetd tisztséget, amely koztartozas kiegyenlitése nélkiil szlint volna
meg, és a megszinés Ota nem telt el két év. Az Egyesilet kozhaszni minésitésének
feltételeként eloirt Osszeférhetetlenségi szabalyokat ismerem, és velem szemben a
torvényben irt kizard ok nem all fenn.

Tudomasul veszem az alapszabalyban irt, dontéshozatalra vonatkoz6 kizard okokat.
Ezt a nyilatkozatot az Magyar Lupus Egyesilet birdsagi nyilvantartasba vétele
céljabol allitottam ki.

Budapest, 2010. marcius 27.

Purgel Zoltan
Tanuk:

5
Név: Martaszéki Ferencné
Lakcim: 2234 Maglod, Pasteur u. 20.

2.

Név: Bera Istvanné

Lakcim: 6000 Kecskemét, Tinddi u. 10. I/17.
-



Ezen az oldalon bizonyos személyes adatok adatvédelmi okok miatt eltakarva.

-

2. szamu melléklet
ELFOGADO NYILATKOZAT

Alulirott Varga Gabor, - lakcim: 9200 Mosonmagyarovar, Manninger Janos ltp.
F/2. 2. 1h. 2/9.; sziletési id6: [ NG 2nyi2 neve: [T szcmélyi
igazolvany szam: I - kijelentem, hogy a Magyar Lupus Lgyestlet
kozgyhlésének alelnokké torténd valasztasat harom éves idGtartamra, a mai naptol
2013. marcius 27-ig elfogadom. Tudomasul veszem, hogy megbizatisom nem jar
munkaviszonnyal, s személyi jellegl fizetésben nem részesiilok, munkamat
ingyenesen, tarsadalmi munkaként végzem.

Biintet6jogi felel6sségem tudataban kijelentem, hogy magyar allampolgar vagyok, és
a kozigyek gyakorlasatdl nem vagyok eltiltva. Nem t6ltéttem be olyan kozhaszna
szervezetnél vezeto tisztséget, amely koztartozas kiegyenlitése nélkill szint volna
meg, és a megszunés 6ta nem telt el két év. Az Egyesilet k6zhaszni mindsitésének
feltételeként elGirt Osszeférhetetlenségi szabadlyokat ismerem, és velem szemben a
torvényben irt kizar6é ok nem all fenn.

Tudomasul veszem az alapszabalyban irt, dontéshozatalra vonatkozo kizar6 okokat.
Ezt a nyilatkozatot az Magyar Lupus Egyesilet birosigi nyilvantartisba vétele
céljabol illitottam ki.

Budapest, 2010. marcius 27.

Varga Gébor
Tanuk:

1;

Neév: Martaszéki Ferencné
Lakcim: 2234 Maglod, Pasteur u. 20.

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

Név: Bera Istvanné
Lakcim: 6000 Kecskemét, Tinodi u. 10. 1/17.

Alairas: .... ]\3' L. . Aotz *—'“*-,J ..................



Kozhasznusagi jelentés
2009.

MAGYAR LUPUS EGYESULET

6635 SZEGVAR, KOROGY U. 69.

» A tarsadalmi szervezet megnevezése:
= Székhelye:

= Addoszama:

= Birosagi bejegyzés:

= Birdsagi nyilvantartas:
» Ftevékenyseég:

» Gazdalkodasi forma:

» Kb6zhasznu fokozata:

» Képviseld:

» Szamlavezetd bank:

= Szamlaszam:

= Statisztikai szamjele:

= Kdnyvvezetés:

1.) Koltségvetési tdmogatds felhasznaldsa

Magyar Lupus Egyesiilet

6635 Szegvar, Kordgy u. 69.
18157860-1-06

7.Pk.60454/1996/12.

7106

Egyéb kozbsségi, tarsadalmi tevékenység
egyesiilet

kézhasznu szervezet

Purgel Zoltdn

Szegvar és Vidéke Takarékszovetkezet
57200062-10027202-00000000
18157860 9133 529 06

kettés konyvvitel

- az egyesiiletnek 2009-ben nem volt koltségvetési tamogatasa

2.) Kimutatas a vagyon felhasznalasardl

- A mérlegben az eszkozok értéke 3.317.665 Ft, amelybdl a targyi eszkézok értéke 864.977 Ft (26,07

%), a forgdeszkdzok értéke 2.452.688 Ft (73,93 %).
- 2010.évre atvihetd pénzmaradvany 2.452.688 forint.

- A tdrgyi eszkb6zok konyvszerinti értéke: - bruttd beszerzési érték 1.754.599 forint, az év végéig

elszamolt terv szerinti értékcsokkenés 889.622 forint, az eszkdzok nettd értéke 2009. december 31-
en: 864.977 forint.

Targyi eszkoz beszerzés 2009-ben 1 db szamitogép, 1 db monitor, egyéb informatikai eszkozok,
egylittes beszerzési értékuk 472.259 forint. Terven feliili értékcsokkenést nem szamoltunk el.

A targyi eszkdz6k novekedése az el6z6 évhez képest 26,36 %.

A mérlegben szereplé forgoeszkozok pénzeszkozok, amelyeknek a novekedése az el6zd évi
merlegértékhez viszonyitva 1226,5 %, mivel atutalasra keriilt az Egészségligyi Minisztérium
3.000.000 Ft palyazati tamogatasa, amelynek felhasznalasa atnyulik a 2010. évre is.

1 | Magyar Lupus Egyesiilet = Kézhasznuisagi jelentés 2009.



- Az egyesiilet mérleg f6osszege 3.317.665 forint, az eszkézokre vonatkozéan 519,25 %-o0s novekedés
az el6z6 évhez képest.

- Az egyesilet sajat tékéje a tbkevaltozdsbol (az el6z6 évek eredményeibdl) és a targyévi
eredménybdl tevidik Gssze.

- A tbkevaltozas 486.520 Ft, amely 49,28 %-kal tobb mint a 2008. évi.

- Atargyevi eredmeény +2.674.620 Ft nyereség, amely az el6z6 évihez képest 1114,58 % novekedés.

- Az egyesilet rovid lejaratu kotelezettségei 75.000 forint szallitoi tartozasbol és 81.525 forint
magdanszemély altal a mikodés atmeneti pénzigyi likviditasanak megtartasara adott kolcsonbdl
allnak. Az el6z6 évihez képest a rovid lejaratu kbtelezettségek névekedése nem szamottevd,
minddssze 4 ezer Forint ndvekedés.

- A forrasok mérleg f6osszege a sajat toke részeibdl és a rovid lejarati kotelezettségekbdl tevodik
ossze, 6sszesen 3.317.665 forint, amely 519,25 %-kal nagyobb az el6z6 évi forrasoknal.

3.) Cél szerinti juttatasok kimutatasa

- Az egyesilet 2009-ben cél szerinti juttatasban:

- A Szocidlis és Munkalgyi Minisztériumtol NCA-ORSZ-09-0281-0352. szamu palyazaton 500.000
Forintot nyert az Egyesilet mikodési koltségeinek fedezetére, és a kozhaszni tevékenység
eszkozeinek bévitésére. A nyert sszegbdél 361.613 Forint keriilt folydsitasra a 2009-es évben.

- A Szocidlis és Munkalgyi Minisztériumtdl NCA-NK-09-A-0068. azonositdszamu palyazaton nyert
osszege — 350.000 Forint - biztositotta 2 f6 részére az EULAR daniai nemzetkozi konferenciajan vala
részvételt.

- A Szocialis és Munkalgyi Minisztérium NCA-NK-09-E-0002. palyazatan 112.000 Forint tamogatasban
részesillt az egyesiilet, melyet a Lupus Europe 2009. évi tagdijanak kdltségére forditott.

- NCA-NK-09-A-0020. azonositdszamu palyazaton 500.000 Forint tdmogatast nyert az egyesiilet Lupus
Europe nemzetkézi konferenciaén wvald részvételre, Franciaorszaghan, Strasbourghan. A
konferencian 3 f6 képviselte egyesiiletiinket.

- Az Egészséglgyi Minisztérium EGM 2009/S00517. azonositoészamu palyazatdn 3.000.000 Forint
érkezett az egyesililet bankszamlajara. A palyazat lebonyolitasa érinti a 2009-es és a 2010-es évet is.
A pdlyazatbdl Pillangd c. magazinunk kettd szdmanak megjelenését tudjuk biztositani.

- Az NCA palyazatokbol a kézhasznu tevékenység folytatasara, mikodési koltségeire, kiadvanyok
megjelentetésére, utazasi koltségek téritésére 1.213.754 Forintot és eszkozbeszerzésre 179.990
Forintot koltott az egyesiilet. Az EUM palyazatokbol felhasznalt 6sszeg a kodzhasznu célok
megvaldsitasara 603.441 Forint.

4.) Elkiilonitett alapoktdl kapott tdmogatas, egyéb bevételek

- Az egyesiilet az adozok személyi jovedelemaddjanak 1%-abol 1.516.075 Forint tamogatast kapott,
amelyet a kdzhasznu cél megvaldsitasara, az egyesiilet miikodési koltségeinek fedezetére haszndl
fel.

- Az alaptevékenység bevételei tagdijbevételekbdl, amelynek 6sszege 405.500 Forint, valamint
maganszemélyektdl kapott kisdsszegli és vallalkozastdl szarmazd tamogatasi bevételekbdl allnak,
Osszege 287.295 Forint.

A 2009. évi gazdalkodas soran a kozhaszni cél megvaldsitasara vonatkozd pénziigyi adatainak
abrdzolasa az ide csatolt kdzhasznu eredmény kimutatas szerint, amely tartalmazza az el6z6 év és a
targyév adatait:

2 | Magyar Lupus Egyesiilet = Kézhasznusagi jelentés 2009.



A MAGYAR LUPUS EGYESULET

KGZHASZNU
EGYSZERUSITETT EVES BESZAMOLOJANAK EREDMENYKIMUTATASA
2009. EV
adatok E Ft-ban
SSZZI; A tétel megnevezése El6z6 év Targyév

A B C E
1. A. Osszes kézhasznu tevékenység bevétele

(1.4+2.43.+4.45.) 3047 6534
2. | 1. Kdézhasznu céli mikodésre kapott tamogatas 1024 1803
3. |a) alapitotol
4. | b) kézponti koltségvetésbdl
5. | c) helyi 6nkormanyzattol
6. d) tarsadalombiztositotdl
7. | e)egyéb, ebbdl 1024,1516 e Ft 1024 1803
8, 2. Palyazati uton elnyert tamogatas 1000 4324
9. 3. Kozhasznu tevékenységhbdl szarmazo bevétel 550
10. [4.Tagdijbdl szarmazé bevétel 451 405
11. |5. Egyéb bevétel 22 2
12. |B. Vallalkozasi tevékenység bevétele
13. |C. Osszes bevétel (A.+B.) 3047 6534
14. |D. Kézhasznu tevékenység raforditasa

(1.+2.43.44.45.+6.) 2807 3859
15. | 1. Anyagjelleg(i raforditasok 924 755
16. |2. Személyi jellegli raforditasok 26
17. | 3. Ertékcsokkenési leirds 252 244
18. |4. Egyeéb raforditasok 1568 2623
19. |5. Pénziigyi miveletek raforditasai 63 102
20. | 6. Rendkivili raforditasok 109
21. |E. Viallalkozasi tevékenység raforditasai

(1.42.2+3.+4.45.46.)
22. | 1. Anyagjelleg(i raforditasok
23. | 2. Személyi jellegli raforditasok
24. |3. Ertékcsokkenési leiras
25. | 4. Egyéb raforditasok
26. | 5. Pénzigyi miveletek raforditasai
27. | 6. Rendkivili raforditasok

Tajékoztaté adatok

33. | A. Személyi jellegii raforditasok 26
34. |1.Bérkoltség
35. | Ebbél: - megbizasi dijak
36. - tiszteletdijak
37. | 2. Személyi jellegli egyéb kifizetések 26
38. |3. Bérjarulékok

3 | Magyar Lupus Egyesiilet = Kézhasznusagi jelentés 2009.




39. |B. A szervezet altal nyujtott tamogatasok

40. |C. Tovabbutalasi céllal kapott tamogatas

41. |D. Tovabbutalt tamogatas

A személyi jellegli egyéb kifizetés a helyi bérlet megtéritési a budapesti kézlekedés tekintetében Purgel
Zoltan részére, az egyesllet (igyeinek intézése miatt.

Az egyesiletnek vallalkozasi tevékenységhdl szarmazo bevétele nem volt,

5. ) Kézhasznu szervezet vezetd tisztségviseldinek nyuljtott juttatasok értéke

- Az egyesiilet vezetdi tisztségviseldi dijazasban nem részesiiltek.

6.) A Magyar Lupus Egyesiilet kdzhasznu tevékenységérdél sz6l6 beszamold

= Betegférumok

A 2009-es évben harom alkalommal szerveztiink betegférumot Budapesten, az ORFI Lukacs Klubjaban.
2009. aprilis 4-én eléaddnk volt Dr. Balint Géza Professzor Ur volt, az ORFI reumatolégus féorvosa, a
Magyar Tudomdanyos Akadémia doktora, a Csont és [ziilet Evtizede 2000-2010 hazai koordinatora.
El6adasanak témaja a lupuszos betegeket is nagy szamban érintd csontritkulas volt. (Az el6adas cime:
Lupusos betegek osteopordzisa). A kovetkezd el6adast Hevér Krisztina nemzetkdzi kapcsolattartonk (2004.
aprilis 4-t6l az egyesiilet alelndke) tartotta ,Vegylk kézbe lehetéségeinket!” cimmel. Hevér Krisztina
el6adasaban beszamolt az 6szi budapesti EULAR PARE konferenciaral. 16 oratél Dr. Erd6fi Szabd Attila
tartott eladast ,Modern biofizikai, bioinformatikai kezelések” cimmel. Ezen a napon Kozgylilést is
tartottunk, melyen tébb, az egyesiletiink jovéjet érinté déntést hoztunk. 2009. szeptember 26-an elsé
el6adénk Dr. Valyi Péter igazgaté Ur volt, az Orszigos Rehabilitaciés és Szocidlis SzakértSi Intézet
Modszertani- Oktatasi- Mindségbiztositasi lgazgatosagarol. ElGadasat A rehabilitacié atfogo szemlélete
cimmel tartotta”, majd valaszolt feltett kérdéseinkre, a lupuszos betegeket is érint6 Uj rokkantnyugdijazasi
szabalyokrél, orvosi allapotfelmérésekrél, rehabilitacids jaradékokrél. Masodik eléadénk Dr. Ori Zsolt
szemész fGorvos Ur volt, aki el6adasaban az autoimmun betegségek kezelése soran fellépé szemészeti
elvaltozasokrdl beszélt. Erdekes és interaktiv el6adasdban bemutatta a minket érint§ szemészeti
betegségeket és kezelésiiket. Harmadik el6adénk Dr. Marschalké Marta docensné volt, aki a Semmelweis
Egyetem Bdrklinikardl j6tt el hozzank eléadast tartani. Docensndé el6adasaban beszélt az SLE-betegeket
érinté bértinetekrdl, majd valaszolt kérdéseinkre. A harom orvosi el6adds utdan szomoru percek
kovetkeztek, Hevér Krisztinara, nemrég elhunyt alelnokiinkre, nemzetkozi kapcsolat-tarténkra,
betegtarsunkra emlékeztiink. A megemlékezés utdn ,Strasbourgban jartunk...” cimmel révid Gsszefoglalot
hallhattunk a 20. Lupus Europe konferenciarol. Az idei konferencian egyesiiletlinket, és a magyar lupuszos
betegeket Balazs Henrietta, Janecskd Anna és Martaszéki Ferencé képviselte. Késé délutan a Magyar Lupus
Egyesllet rovid kozgy(ilése volt. November 28-an 13 6ratdl kotetlen beszélgetés, tarsalgds volt. 14 oratol
kezddédtek az orvosi el6adasok, el6addink a Budai Irgalmasrendi Koérhazbol érkeztek. Dr. Géher Pal
Professzor Ur tartott kettd el6adast, a ,Tartds kezelés mellékhatasai” és a ,Csont és iziileti érintettség SLE-
ben” cimmel. 14,30 6ratdl Dr. Nagy Gyorgy Adjunktus Ur eladassorozatat hallhattuk ,SLE betegeknek par
mondatban...” cimmel. Adjunktus Ur t6bb témdaban tartott el6adadsokat. Beszélt tapldlkozasrol, diétardl;
HIN1-r6l, védGoltasrdl, fertGzésveszélyrdl; vitaminokrél, nyomelemekrdl, taplalék kiegészitGkrdl,
.csodaszerekrél”; és ujabb kutatasi eredményekrdl. Nagyszer( el6adasokat hallhattunk. Betegférumunk
részvevéi a kozelgd lnnepek alkalmabdl kisebb ajandékot kaptak. Az Gsszes el6adast videdkameraval
rogzitettiik, a videofilmekbdl DVD-t készitettiink, és publikaltuk weboldalunkon.

» Lepke ujsagunk

Lepke cim( Gjsagunk négy alkalommal jelent meg 2009-ben: februar 25-én 8 oldal terjedelemben, aprilis
24-én 8 oldal terjedelemben, szeptember elsején 12 oldal terjedelemben, november 5-én 12 oldal
terjedelemben. Az ingyenes kiadvanyt postaztuk tagjaink és partnereink részére, valamint nagyobb
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csomagokban Magyarorszdg korhazaiba, autoimmun centrumaiba. (A kiadvany a partner orvosaink
segitségével jutott el azon betegtarsainkhoz, akik nincsenek kapcsolatban velink.) A kiadvany
weboldalainkrél  (www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu, www.sle.hu) dijmentesen letdlthetd és
megtekinthetd.

= World Lupus Day 2009. majus 10. Budapest, Margitsziget

2004. majus 10-e o6ta minden évben ez a nap a ,Lupus Vilagnapja” (World Lupus Day). A nemzetkdzi
osszefogas célja, hogy tdjékoztassuk az orvosokat, betegeket és a nyilvanossagot a lupuszrol, hogy
novekedjen a lupusz-kutatds finanszirozasa vilagszerte, hogy ugy beszéljenek a lupuszrél, mint egy jelentds
kozegészségligyi problémarol. 2009-ben a Magyar Lupus Egyesiilet is csatlakozott ehhez a vilagméretd
eréfeszitéshez. Magyarorszagon elséként kerllt megrendezésre a Lupus Day nap. Egy csaladi nap jellegd,
kotetlenebb rendezvényt valositottunk meg. Az orszag teljes teriiletérél, nagyon sokan ellatogattak az
egész napos rendezvénylinkre, mely Budapest szivében, a Margitszigeten, a Szabadtéri Szinpad teriiletén
volt megtartva. A magyar lupuszos betegek is ugyanugy linnepeltek, mint a vilag barmely mas orszagaban a
tobbi beteg. A rendezvény teljesen ingyenes volt, minden résztvevé emléklapot és kisebb ajandékot
kapott. Nagy o6rom volt szamunkra, hogy vendégil lathattuk a debreceni Autoimmun Betegegyesiilet
tagjait. A rendezvényen amatér fellépik (tébben betegtarsak) szerepeltek. DélelGtt beszélget6s elGadasok,
termékbemutatdk, gyogy masszazs volt, délutan vidam produkcidk: hastanc, vers, tanc, zene, stb...

* Lupus Europe konferencia Strasbourgban

2009. szeptember 9-13-ig rendezte meg a Lupus Europe éves konferenciajat, Franciaorszagban,
Strasbourgban. 2008-ban ez a konferencia Spanyolorszdgban, Palma de Mallorcan volt, 2010-ben pedig az
egyesiletliink rendezésében hazankban, Budapesten lesz. A konferencian egyesiiletiinket és a magyar SLE
betegeket harom f6 képviselte: Martaszéki Ferencné alelndk, Balazs Henrietta és Janecskd Anna egyesiileti
tag. Ezen a konferencian valo részvétel nagyon fontos volt egyesiletinknek, 2010-ben nekiink kell
megrendezni ugyanezt az eurdpai talalkozét. Az eurdpai rendezvényrdl el6adas keretében 2009.
szeptember 26-an beszamoltunk, valamint kiadvanyainkban is irtunk 6sszefoglalét.

» Hevér Krisztina Emlékdij

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet Hevér Krisztina emlékére 2009. szeptember 26-an, a
16/2009. (1X.29.) szamu kozgylilési hatarozat alapjan Hevér Krisztina Dijat alapitott. Hevér Krisztina fiatalon,
34 éves koraban, 2009. augusztus 20-an hunyt el. Egyes(iletiink és a magyarorszagi autoimmun betegek
sokat koszonhetnek munkdajanak. Sokat tett a nemzetkdzi kapcsolatok megerésitése érdekében, civil
munkajaval a magyar lupuszos betegeket segitette. Kiemelked6 munkaja példaértékil mindenki szamara. Az
O emléke el6tt tisztelegve hirdettiik meg az elsé Hevér Krisztina Dij palyazati kiirasat.

» 3, és 4. DVD-nk megjelenése

November harmadikdn jelent meg ,dupla” DVD-nk, kitlné orvosi el6adasokkal. A DVD-n a 2008.
szeptember 27-i, a 2008. november 29-i és a 2009. aprilis 4-i talalkozéinkon elhangzo el6adasokat, valamint
a 2009. majus 10-én megrendezett Lupus Day rendezvénylink dsszefoglaldja tekintheté meg. 3. DVD-nk
tartalma: HEVER KRISZTINA: ,Eurdpabdl jéttem, betegségem cimere: lupus”, DR. CZEIZEL ENDRE: A
genetika forradalma, DR. NAGY GYORGY: Ujabb kutatasi eredmények SLE-ben, DR. BARACZKA KRISZTINA:
Az SLE idegrendszeri érintettsége. 4. DVD-nk tartalma: DR. BALINT GEZA: Lupusos betegek osteoporosisa,
HEVER KRISZTINA: ,Vegyiik kézbe lehetéségeinket!”, WORLD LUPUS DAY 2009. MAGYARORSZAG -
Osszefoglald az elsé magyarorszagi lupus naprol (4 részben), WORLD LUPUS DAY 2009. MAGYARORSZAG -
Rovid klip az els6é magyarorszagi lupus naprél. Fontos szamunkra, hogy orvosi el6addasainkat,
beszamoldinkat azon tagjaink is meg tudjak nézni, akik a tavolsag vagy egészsegligyi okok miatt nem
tudnak eljonni taldlkozéinkra. Harom év ota rogzitjik a taldlkozdinkon elhangzé el6addsokat, majd a studié
utdmunkalatok utan publikdljuk weblapunkon és DVD kiadvanyt késztiink. Igy aki nem rendelkezik internet
eléréssel, az otthonaban is megnézheti DVD-lejatszo segitségével el6adasainkat. De érdekes lehet azoknak
is ujra megnézni, akik mar személyesen lattdk az el6adast. A DVD kereskedelmi forgalomba nem keriil, azt
kizarélag tagjaink kapjak meg.

* Pillangé magazinunk megjelenése

Oktober elején kaptuk az értesitést az Egészségiigyi Minisztérium Szakallamtitkaratol, Dr. Medgyaszai
Melindatol, hogy nyert a Minisztérium altal kihirdetett , Az egészségligyi tevékenységet végzd, a betegek
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rehabilitacidjat elésegité szervezetek tamogatasa” cim(i palyazatunk. Osszesen 3.000.000 Ft vissza nem
téritendé tamogatast kapunk, melybdl meg tudunk jelentetni ketté szamot. Kiadvanyunk — hosszas
el6készité munka utan - egy évvel ezel6tt jelent meg elGszor, exkluziv minGségben. Magazinunkban neves
orvosok irasai jelentek meg a lupusszal és egyéb autoimmun betegségekkel kapcsolatban. Neves orvosokat
kértiink fel, hogy irjanak magazinunkba.

Pillangd magazinunkat ingyenesen postaztuk tagjaink és partnereink reszere, valamint nagyobb
csomagokban Magyarorszag korhazaiba, autoimmun centrumaiba. (A kiadvany a partner orvosaink
segitségével jutott el azon betegtarsainkhoz, akik nincsenek kapcsolatban wvelink.) A kiadvany
weboldalainkrol  (www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu, www.sle.hu) dijmentesen letdltheté és
megtekintheté.

» A Legfontosabb kérdések és valaszok cimi kiadvanyunk

Dr. Nagy Gyorgy Adjunktus Ur (Budai Irgalmasrendi Kdrhaz) kozrem(ikodésével és szives segitségével
jelenhetett meg magyar forditasban , A legfontosabb kérdések és valaszok” cim( flizetecske, melyet
eredetileg Graham Hughes londoni professzor irt angol nyelven. Hughes Professzor Urtél megkaptuk az
engedélyt a magyar kiadasra, a lektoralast Dr. Nagy Gyorgy Adjunktus Ur és Dr. Kiss Emese Docensnd (ORFI)
veégezte. Az angol nyelvi kiadvany magyarra torténd forditasat Lakatos Aniko tagtarsunk végezte. A
szinvonalas, szép kiviteld kiadvany 28 oldal terjedelemben jelent meg. A kiadvanyban a legfontosabb
kérdések lesznek a lupuszrol, s természetesen a kérdések mellett a valaszok is olvashatdk lesz. A kiadvany
ingyenes, melyet ingyenesen postaztuk tagjaink és partnereink részére, valamint nagyobb csomagokban
Magyarorszag korhazaiba, autoimmun centrumaiba. (A kiadvany a partner orvosaink segitségével jutott el
azon betegtarsainkhoz, akik nincsenek kapcsolatban vellink.) A kiadvany weboldalainkrol (www.lupusz.hu,
www.autoimmun.hu, www.sle.hu) dijmentesen letdlthetd és megtekinthetd.

» Targyi eszk6z beruhazasok 2009-ben

A 2009. év sikeres volt egyesliletiinknek targyi eszktzok beruhazasban, hiszen hianypdtld eszkozbket
(informatikai arukat) vasarolhattunk. Mindezt kdszénhetjik a kiemelked6en magas add egy szazalékos
felajanlasoknak, valamint a Nemzeti Civil Alapprogram palyazatain elnyert forrasoknak.

= Teriileti képviseletek

Magyarorszag tobb régidjaban, osszesen 10 fé terlleti képviseldnk van, akikhez batran fordulhatnak
kérdéseikkel, problémaikkal a lupuszos betegek. Akar személyes talalkozasra is lehetfség van, de a
legtébbszér e-mailben, chat programon vagy telefonon keresik képviselénket a betegek. Bar képviselGink
nem orvosok, de sajat tapasztalatainkbal tudnak segiteni, s sziikség esetén orvosainkhoz tudjak iranyitani a
betegeket. Weboldalunk Tarsalgd rovataban is tudunk segitséget nyujtani, napi 2-8 (izenetet kapunk!

* Internetes megjelenésiink

Weboldalainkon (www.sle.hu, www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu) minden informacié megtaldlhaté a
lupuszrol, a szervi érintettségekrdl és egyéb autoimmun betegségekrdl. Minden kiadvanyunk elektronikus
formaban letdlthetd, megtekinthet6. Weboldalunkat rendszeresen frissitjik aktualis hirekkel,
informaciokkal. Tarsalgd rovatunkba napi tobb Gzenet érkezik (eddig kdzel 4200 Gzenetet kaptunk), ezen a
forumon tudjak egymast segiteni az autoimmun betegek. Biiszkék vagyunk arra, hogy weblapunkon
tagjaink 23 filmet (el6adast) 6sszesen kozel 30 éranyi videdanyagban tekinthetnek meg on-line.

7. Egyebek

Az egyesllet kdzhasznu tevékenységenek gyakorlasa soran partoktdl fliggetlen, partokat és politikai
tevékenységet nem tamogat.

A kézhasznusagi jelentés mellékletét képezi a szamviteli beszamold, amelynek része az egyszerlisitett éves
beszamold mérlege és kbzhasznu eredmeény kimutatasa.

A Magyar Lupus Egyesllet gazdasagi, pénzlgyi, szamviteli és tarsadalmi tevékenységét a kdzhasznu
szervezetekrdl szolé 1997. évi CLVI. Toérvény, a szamvitelrdl sz6lé 2000. évi C. torvény és a 224/2000. (XII.
19.) Kormanyrendelet alapjan folytatja és késziti el a beszamoldjat és a kdzhasznl jelentését.
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Az egyesiilet kdzhasznu jelentését készitette Purgel Zoltan az egyesiilet elndke és Koszoné Bihari Etelka
merlegképes kdnyveld, PM-regisztracios szama: 150065.

Szegvar, 2010. februar 8.
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Statisztikai szamjel vagy adoszam

A szamviteli torvény szerinti egyéb szervezetek
kdozhasznu egyszer(isitett éves beszamoldja

2009. év

MAGYAR LUPUS EGYESULET
6635 SZEGVAR, KOROGY U. 69.

Szegvar, 2010. februar 8.

: L 5

TRBERY 3 /A AN

| \ oA e el — '__:‘;j‘ 1;:. -- ol -0¢ C*\
Purgel Zoltan &S Q. "
Az eg\,-'r:.*su?et \:T.-zetme 3 & @F }.._ B
(képviselGje) ER e A\ P g

P.H. D,
%
..5,»;(

(A T. 1715/D- AB. nyomtatvany alapjan.)

8 | Magyar Lupus Egyesiilet = Kdzhasznisagi jelentés 2009.



AZ EGYEB SZERVEZET MEGNEVEZESE:
AZ EGYEB SZERVEZET CIME:

(1 ]8]1[s[7[s8]6|o]9 [1[3][3|5[2[9][0]6]

Statisztikai szamjel vagy adoszam

MAGYAR LUPUS EGYESULET
6635 SZEGVAR, KOROGY U. 69.

EVES BESZAMOLOJANAK MERLEGE

KETTOS KONYVVITELT VEZETO EGYEB SZERVEZETEK KOZHASZNU EGYSZERUSITETT

2009. EV
Adatok E Ft-ban
Sor- , . . g s El6z6 év(ek .
<24m A tétel megnevezése El&z6 év helyesbiéési Targyeév
A B C D E
1. |A. Befektetett eszkozdk (2.-5.sorok) 637 865
2. |I. IMMATERIALIS JAVAK
3. |Il. TARGYIESZKOZOK 637 865
4. |Ill. BEFEKTETETT PENZUGY! ESZKOZOK
5. |IV. BEFEKTETETT ESZKOZOK ERTEKHELYESBITESE
6. |B. Forgdeszkozok (7.-10. Sorok) 2 2453
7. |I. KESZLETEK
8. |Il. KOVETELESEK
9. |IIl. ERTEKPAPIROK
10. |IV. PENZESZKOZOK 2 2453
11. |C. Aktiv id6beli elhatarolasok
12. |ESZKOZOK (AKTIVAK) OSSZESEN (1.+6.+11. sor)
639 3318
13. |D. Sajat t6ke (14.-19. sorok) 487 3162
14. |1. INDULO TOKE/JEGYZETT TOKE
15. [Il. TOKEVALTOZAS/EREDMENY 247 487
16. |lIl. LEKOTOTT TARTALEK
17. |IV. ERTEKELESI TARTALEK
18. |V. TARGYEVI EREDMENY ALAPTEVEKENYSEGBOL 240 2675
(KOZHASZNU TEVEKENYSEGBOL)
19. |VI. TARGYEVI EREDMENY VALLALKOZASI TEV-BOL
20. |E. Céltartalékok
21. |F. Kotelezettségek (22.-23. sorok) 152 156
22. |1.HOSSZU LEJARATU KOTELEZETTSEGEK
23. |1l ROVID LEJARATU KOTELEZETTSEGEK 152 156
24. | G. Passziv idébeli elhatarolasok
25. |FORRASOK (PASSZIVAK) OSSZESEN
(13.-20.+21.+24. Sor) 639 3318

Kelt: Szegvar, 2010. februar 8.

|'1 l,L_in\l_ LA
Purgel Zoltan
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Statisztikai szamjel vagy adoszam

Az egyéb szervezet megnevezése:
Az egyéb szervezet cime:

KETTOS KONYVVITELT VEZETO EGYEB SZERVEZETEK KOZHASZNU
EGYSZERUSITETT EVES BESZAMOLOJANAK EREDMENYKIMUTATASA

MAGYAR LUPUS EGYESULET
6635 SZEGVAR, KOROGY U. 69.

2009. EV
SE;Z; A tétel megnevezése El6z6 év hE;T:;SE?;(éE:gi Térgyév

A B C D E
1. | A. Osszes kbzhasznii tevékenység bevétele

(1.42.43.+4.45.) 3047 6534
2. | 1. Kézhasznu céld mikodésre kapott 1024 1803

tamogatas
3. |a)alapitotol
4. | b) kdzponti kdltségvetéshdl
5. | c) helyi 6nkormanyzattdl
6. |d) tarsadalombiztositotol
7. |e)egyéb, ebbdl 1 % 1024,1516 1024 1803
8. | 2. Palyazati uton elnyert tdmogatds 1000 4324
9. | 3. Kdzhasznu tevékenységhél szarmazo 550

bevétel
10. |4. Tagdijbdl szarmazo bevétel 451 405
11. |5. Egyéb bevétel 22 2
12. |B. Vallalkozasi tevékenység bevétele
13. |C. Osszes bevétel (A.+B.) 3047 6534
14. |D. Kozhasznl tevékenység raforditasa

(1.42.+3.44.45.+6.) 2807 3859
15. | 1. Anyagjellegi raforditasok 924 755
16. | 2. Személyi jelleg(i raforditasok 26
17. |3. Ertékcsokkenési leiras 252 244
18. |4. Egyéb raforditasok 1568 2623
19. |5. Pénzigyi miiveletek raforditasai 63 102
20. |6. Rendkiviili raforditasok 109

21. |E. Vallalkozasi tevékenység raforditasai
(1.42.2+43.44.45.46.)

22. | 1. Anyagjellegi raforditasok

23. | 2. Személyi jellegli raforditasok

24. |3. Ertékcsokkenési leiras

25. | 4. Egyéb raforditasok

26. | 5. Pénziigyi mlveletek raforditasai

27. | 6. Rendkivili raforditasok
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Az egyéb szervezet megnevezése:
Az egyéb szervezet cime:

[1]8]afsf[7[s8]e]ofofaf[3][3|[s]2[o0f0]6]

Statisztikai szamjel vagy adészam

MAGYAR LUPUS EGYESULET
6635 SZEGVAR, KOROGY U. 69.

KETTOS KONYVVITELT VEZETO EGYEB SZERVEZETEK KOZHASZNU
EGYSZERUSITETT EVES BESZAMOLOJANAK EREDMENYKIMUTATASA

2009. EV

adatok E Ft-ban

Sor- ; ; o El6z6 év(ek -
G A tétel megnevezése El6z0 év heiyesbl't(ésii Targyév
A B € D E
28. |F. Osszes raforditas (D.+E) 2807 3859
29. |G. Adoézas el6tti eredménye ,(B-E) 240 2675
30. |H. Addfizetési kotelezettség 0 0
31. |l Targyévi vallalkozasi eredmény (G-H) 0 0
32. |J. Targyévi kozhasznu eredmény (A-D) 240 2675
Tajékoztato adatok
33. |A. Személyi jellegli raforditasok 26
34. |1.Bérkoltseg
35. |Ebbdl: - megbizasi dijak
36. - tiszteletdijak
37. | 2. Személyi jellegli egyéb kifizetések 26
38. |3. Bérjarulékok
39. |B. A szervezet altal nyujtott tamogatasok
40. |C. Tovabbutalasi céllal kapott tamogatas
41. |D. Tovabbutalt tAmogatas
Szegvar, 2010. februar 8.
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Magyar Lupus Egyesiilet weblapja

1. oldal, osszesen: 1 oldal

HITELESITES

AZ EREDETIVEL MINDENBEN
MEGEGYEZO HITELES MASOLAT

Datum: ..., 200.-03- 2 7
Alairgs: . .. M Wt

13INS3A93
SNdNT ¥YADYI

a Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyeslet talilkozdiara, mely 2010. marcius 27-én
(szombaton) 13-16 draig lesz Budape dai Irgalmasrendi Kérhaz elGadétermeében

 Tervezett programok:

13 -14 «igKotetlen beszélgetes.

14.00 & Dr. Bazs6 Anna reumatolégus szakorvos (ORFY) elGadasa Autoimmun
betegségek tarsulasa cimmel

1500 »s Dr. Bohdcs Aniké immunologus, pulmonologus tanarsegéd (Semmelwels Egyetem
Pulmonolégiai Klinika) eldadisa A lupusz tidé érintettsége cimmel

1600 & Kozgytlés. (Meghivo és részletek a 6. oldalon)

ingyenes rendezvényiinkre mindenkit szeretettel varunk!
ORFl Lukacs Kiub udai Irgalmasrendi Korhaz

(régebbi helyszintink) 2 1elys: =

T

MEGHIVO K6ZGYULESUNKRE

Tisztelt Tagjaink! Ezuton értesitem, hogy Alapszabalyunk,
valamint a Magyar Lupus Egyeslilet elnokségének

dontése alapjan kozgyllést hivok Gssze, melyet 2010,
mércius 27-én (szombaton) 16 oérai kezdettel tartunk
Budapesten a Frankel Le6 u. 31. sz. alatt (Budai Irgalmasrendi
Karhaz eléaddterme). Amennyiben nincs jelen a meghivott
Magyar Lupus Egyesiilet aktiv tagjainak 50%-a plusz egy fd,
akkor ugyanezen a helyszinen és napon 17 orakor ismételten
ssszehivom a Kbdzgyllést, amely ugyanazon napirendi
pontokkal a megjelentek |étszamatal fuggetlenil szavazd és
hatarozatképes lesz.

A Kizgyllés tervezett napirendi pontjal a kovetkezok:

1. Szakmai és pénziigyi beszamolé az egyesilet 2009. évi
gazdalkodasardl, koézhasznu tevékenységérdl, 2009. évi
kozhasznisagi jelentés elfogadasa. (A kézhaszniisagi jelentés
weblapunkrol letolthetd.)

2. Az egyesilet tisztségviselGinek megvalasztasa (elndk,
alelndk).

Aktiv tagjaink megjelenésére feltétlen szamitok!

Budapest, 2010. februar 25.

Purgel Zoltan elnok

http://www.autoimmun.hu/hi/hi.php

2010.11.26.
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