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JEGYZOKONYV

Készile a Magyar Lupus Hgyesiilet kozgyilésén, 2012. marcius 31 napjan,
Budapest, Vici t 73/a sz (Orszigos Egészségbiztositasi Pénztir székhizanak
elbadoterme) alatt.

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

15.30 6rakor Purgel Zoltan clnok kdszont a megjelentcket. Megillapitja, hogy a
kozgy(ilés az alapszabalynak megfelelen keriilt Gsszehivasra. A jelenléti iv alapjan
megallapitja, hogy a kozgyilés nem hatarozatképes, 68 egyestileti tagbol (aktiv
tagsag) 25 f6 van jelen.

Purgel Zoltin elnok tijékoztatjia a jelenléviket, hogy az egyesiilet alapszabalya
szerint legalibb a tagok felének + egy fének kell jelen lennie az hatarozatképes
kozgyilésen. De mivel a kozgyllés meghivoja tartalmazta, hogy hatirozat-
képtelenség esetén a kozgyllés ugyanezen a napon ¢s helyszinen 16.00 orakor
megismételhetd, ezért a kozgyilés igy a jelenlévok létszamatol fluggetlentl szavazo
és hatarozatképes lesz.

A megismételt kozgyilés 16.00 drakor kezdddik, e jegyzGkonyv folytatisaval.

16.00 6rakor Purgel Zoltan clnok megkezdi a megismételt kozgytilés megnyitasat.
Javaslatot tesz a kozgyllés levezetd elndkének, jegyzOkonyvvezetdjének €és a
jegyzOkonyv hitelesit6inek szemelycre.

Megillapitja, hogy a kézgy(lés egyhangu dontéssel, 25 igen szavazattal a kozgyhlés
levezets elnokénck Purgel Zoltant, jegyzokonyvvezetonek Bakos Ilona (1192
Budapest, Baross u. 61.), a jegyzokonyv hitelesitéinek Balazs Henrietta (1108
Budapest, Gézmozdony u. 8),, ¢é Varga Gabor (9200 Mosonmagyarovar,
Manninger J. ltp. T'/2.) valasztotta meg. Purgel Zoltin levezeté elnok megkeér a
jegyzGkonyv hitelesitdit, hogy a tervezett elfogad6 nyilatkozatok tanui is legyenek.
A jegyz6konyv hitelesitéi elfogadjak a felkérést.

Purgel Zoltin, a kozgytlés levezets elndke a kozgyllés napirendjére az alabbiak
szerint tesz javaslatot:

1. Dr. Kaposi Mor Alap megalapitisa.

2. Schopper Gabriella Alap megalapitasa.

3. Egyestletink 4j alapszabalyinak elfogadasa.
4. Szocialis Bizottsig tagjainak megvalasztasa.

5. Feliigyel6 Bizottsag tagjainak megvalaszssa.



6. Szakmai és pénzigyi beszamold az egyesiler 2011. évi gazdilkodasarol,
kozhaszna tevékenységérdl, a 2011, évi kozhasznusagi jelentés elfogadasa.

7. Az Eevesiilet 2012. és 2013. évi terveinek megbeszélése.
2y 4

A levezetd elndok megkérdezi, hogy van-e¢ tovabbi javaslat a napirendre?
Megallapitja, hogy tovabbi javaslat nem hangzott el, a napirendet szavazasra
bocsatja.

Megillapitja, hogy a kozgyllés egyhangi dontéssel, 25 igen szavazattal a
meghivoban meghirdetetteknek megfeleléen elfogadta a napirendi pontokat.

Fzt kovetden a kozgyllés megkezdte a napirend targyalasat.

NAPIREND
1. Dr. Kaposi Mér Alap megalapitasa.

Purgel Zoltin elnok elmondja, hogy a Magyar Lupus Fgyestilet 16 éves aktiv
mukodés utan szeretne egy Gjabb célkitizést megvaldsitant.

wA Dr. Kaposi Mor Alap keretében az; Egyesiilet szeretne a rdsgornld antormmun betegséghen
sxenvedsk gyogysserkiltségeibes hoszdiarulni. Azokat a betegeket kivanjuk tamogatni, akik
anyagi kiriilményeik miatt mdr az antoimmun belegségével iss3efiiged, rendsseresen s3edett
vénykateles gydgyssereit sem tudjak finansgirozni. Az alap névadgia: Dr. Kaposi Mdr, magyar
szdrmazdsi orvos, akinek életérl most hallhattunk elsadast. Dr. Kaposi Mor 1872-ben a
vildgon elsiként irja le a szisztémds lupus erythematosust (a lupuss, szisztémas valtozatat, amelyet
tobb sservrendsser mﬁ;g&efe;gede.re kiser) exzel egyiitt a betegség Zafm e/mez;ewem‘ nemzetkosileg is
.r{afaméepme tette. A Dr. Kapost MarAZ@baf terveim s3erint palydazat iitjan Zebeme réssesiilni,
a palydzati adatlap kitiltésével és postal titon tirténd vissgakiildésével. A palydzat egyik feltétele
az, hogy a pélydsd havi rendszeres jovedelmének és ellatdsainak dsszege nem haladbatja meg a
mindenkori minimalbér 75%-at. A pdlyigatban igazolni kel az antormmnn  betegség
diagndzisanak meglétét 5 évnél nem régebbi sdrdjelentéssel, a havi rendszeres elldtdsok dsszegél, a
bhavi gydgyssereket- és azok kiltségét. A beérkesd palyazatokat 60 napon beliil birdlnd el a3
Egyesiilet - erve a feladatra kijelolt — Szocidlis Bigottsdga. A Szocidlis Bigottsdg fagait
megvalasstanank 4. napirendi pontunkban. A Bizottsag tagjai fizetéshen, bér jellegii kifizetésben
nem réssesiilnéneke. A beérkesd palyazatokat a leendi S3ocidlis Bigottsdg 60 napon beliil birdlja
el, eredmeényérdl értesitést ém’d a Palyazonak. Sikeres pm’}awm‘ esetén az; Egyesiilet egyestet a
palydzdval, bekéri a Palyazd nevére felirt a palydzatban sserepli gyogyszerekkel megegyesd orvosi
vényeket. Az aldirt orvosi vények az Figyesiilet székbelyére tirtént beérkeésétol ssamitolt 21
napon beliil az; Fgyesiilet megvdsarolja a gyigyszereket, s agt postai kiildeményben eljuttatia a
Palyasinak. Sseretném kibangsiilyozni, hogy a tamogatdssal egyetlen esetben sem juthatnak a
nyerfes Palyds; wé pénzisseghes, az Egyesiilet kizdrdlag a kiviltott gydgyszert juttatia el a



-

Palyizd részére. A palyazatok elbirdldsa sordn a S3vcidlis Bizottsdg Jigyelenbe veszi a beteg
kdrtirténetét, a betegség silyossdgdt, a kérelemben megjelolt  gyagyszer haszndlatinak
indokoltsdgat, kiltségét és koltsighatékonysagdt, valamint a beteg jivedelmi helyzetét. A
megdllapitott tamogatds idétartamra 12 hinapra dllapithati meg, maxcimdlis  meértéke a
betegségtil fiiggden 1-3 havi gyagyszerkoliség lebet. Mint abogyan mar emlitetten, az Alapbol
csak a kitelesiden orvosi vénnyel felirhatd  gydgyszerek lennének tamogathatok. Az Alap
fenntartisdt 6 gazddlkoddsat ugyanigy a3 Egyesitlet végesné, a pénziigyr transakcioik -
adomdny bevételek, gydgyszervdsdrldsok, banki koltségek - kizdrolag az; erre elkiilonitert
pénsforgalmi bankszamlin tirténnének. Az Alap bankszdamiakivonata teljesen nyilvdnos lenne,
az Egyesiilet weboldaldn megtekinthetd lenne, vagy barki s3damdra — elizetes egyestetést kovelden
— betekintést biztositandnk. 100%-os dtlithatdsigot s3eretnék, gy gondolom, hogy exzel
tudndntk nyerni tamogatikat. Mar csak azért is, mert a3 Alapbil csak a legfontosabb kiaddsi
tranzakeidk finanssirosdsa forténne:  gydgyszervdsdrlds, azas, a Palyagd orvosi vényernek
kivdltisa gydgyszertirban, banki kiltségek. Az Alapnak nem lenne bazgpénziara, minden
forgalom kizdrdlag banki tranzakcidkkal tirténne, a bankkivonat mivel nyilvanos, igy leljesen
dtlithati lenne minden. A felsoroltakon kiviil felmeriili dsszes kiaddsokat, pl. postakillség,
administracids kaltség, stb... a3 Egyesiilet finansziroznd — tehdt exek a kiaddsok nem ag,
Alapbil finanszirozddndnak. A tinwgathati autoimmun betegségek listdjal, és a tamogatds
mértékét  a mellékelt tablazat tartalmazza...” (A tablazat e jegyzOkonyv 1. szimu
melléklete.)

Purgel Zoltin elnék megkérdezi a jelenlévéket, hogy van-c javaslat a Dr. Kaposi
Mor Alappal kapesolatban.

Kisebb pontositisok utin a Kozgyllésen jelenlevék az  Alap feltételeit,
gazdilkodisinak modjait, szabilyzatit kozosen megfogalmazzak — amit  az
Egyesiilet alapszabalyaba is belevonnak.

Purgel Zoltin elnék elmondja, hogy szeretné, ha ez a szavazis papir alapon
torténne, a szavazo nevével, a jelenléti v alairasakor dtadott szavazolapon. , gt
azért szeretném, mert ha sikeresen tudna mitkidni es a kesdeményesés, akkor sok-sok év miilva
érdekes lenne, hogy kik vollak, akik ext létrehostak. ..”

Purgel Zoltan levezetd elnok a papir alapon, névvel torténd szavazas lehetGségét
szavazdsra bocsatja. Megillapitia, hogy a Kozgyilés 25 igen szavazattal, nem
szavazat nélkil, tartozkodas nélkill megszavazta, hogy papir alapon, névvel ¢s
cimmel szavazzunk a Dr. Kaposi Mor Alaprol.

Purgel Zoltin levezetd clndk kéri a jelenlévéket, hogy a szavazolapon szavazzanak,
maijd adjik le a jegyzékényv hitelesiténél. Fzutin clkezdGdik a szavazatszamlilas, a
szavazatok Osszesitése. Purgel Zoltan levezeté elnok megillapitja, hogy a szavazas
eredménye a kovetkezo.

Igen szavazatok szama: 25 db.

Nem szavazatok szama: 0 db.

Tartozkodas: 0.

A szavazis eredménye alapjin a Kozgyilés meghozta a kovetkezd hatarozatot:



1/2012. (IIL.31) sz. HATAROZAT

A Kizgyilés a3, egyesiilet Dr. Kaposi Mor Alapjit megalapitia, a résyietes syabalyosdst az
Egyesiilet Alapszabilyaba belefoglalja. A Kozgyiilés meghatalmazza Purgel Zoltin elnikit a
Dr. Kaposi Mér Alap bankszdmldjdnak negmyitdsdra.

* % %

2. Schopper Gabriella Alap megalapitasa.

Purgel Zoltin elndk clmondja, hogy Schopper Gabriella Alap megalapitisaval
hatckonyabban tudna az Egyesilet forrasokat gytjteni tajékoztatd jellega
programjaihoz. Ay Egyesilet ebbe a3 indlls pénziigyi alapba gyijtené agokat az
adomdnyokat, amelyekbil példanl a mai ingyenes betegforumot rendete, vagy a Lepke és Pillangd
magazint, Idjékostatd kiadvanyokat, a weboldal kiltségeit finansirona. Ext a pénsiigyi alapot
- egyesiiletiink alapitdjardl, névadgjarol - Schopper Gabriellirl nevesnénk el Amennyiben
tamogatja a Kozgyiilés, a Schopper Gabriella Alapril papiralapon, névvel szavazunk.”

Purgel Zoltin elndk megkérdezi a jelenlévéket, hogy van-e javaslat a Schopper
Gabriella Alappal kapcsolatban. Kozos parbeszéd utin a Kozgyilésen jelenlevik
megbesz¢élik az Alap feltételeit — amit az Hgyesiilet Gj alapszabilyiba is
belefogalmaznak.

Purgel Zoltin eln6k elmondja, hogy szeretné, ha ez a szavazas papir alapon
torténne, a szavazo neveével, a jelenléti iv aldirisakor atadott szavazolapon.

Purgel Zoltin levezeté elnok a papir alapon, névvel és cimmel torténd szavazis
lehetoségét szavazasra bocsatja. Megallapitja, hogy a Kézgyilés 25 igen szavazattal,
nem szavazat nclkil, tartozkodas nélkil megszavazta, hogy papir alapon névvel
szavazzunk a Schopper Gabriella Alaprol.

Purgel Zoltin levezetd elndk kéri a jelenléviket, hogy a szavazolapon szavazzanak,
majd adjak le a jegyzékonyv hitelesiténél. Ezutan elkezdddik a szavazatszamlilas, a
szavazatok Osszesitése. Purgel Zoltan levezetd elndk megillapitja, hogy a szavazis
eredménye a kovetkezo.

Igen szavazatok szama: 24 db.

Nem szavazatok szama: 0 db.

Tartozkodas: 1.

A szavazas eredménye alapjan a Kozgy(ilés meghozta a kovetkezd hatarozatot:

* ok ok
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A Kizgyiilés a3, egyesiilet Schopper Gabriella Alapjit megalapitia, a réssletes szabdlyozdst
belefoglalja az, Egyesiilet Alapszabdlydba.



3. Egyesiiletiink 0j alapszabilyanak elfogadasa.

Purgel Zoltin elndk elmondija, hogy jelenleg hatalyban a 2007. szeptember 29—¢n
clfogadott alapszabilyunk van. Az elfelt kizel 5 év dta s3dmos tevékenységgel s
ssolgdltatdssal boviilt Bgyesiiletiink, vltostak adataink, s mivel kihaszni tdrsadalmi s3erveset
vagyunk, s bevételiink virhatoan meghaladja 2012-ben az évi 5.000.000 Ftrot exért ag
alapszabdlyba bele kell foglalnunk Feliigyeld Bizottsdgunk miikideéseét is. Uj afapjwabafy:mﬁa.z
kibévitenénk a Dr. Kaposi Mor Alappal, a Schopper Gabriella Alappal, a Hevér Krisztina
Dijjal és a Szocidlis Bizottsdg miikiodésével. Tervezett 1ij, egységes szerkezetii alapszabdlynnk
megtekinthetd volt weboldalunkon, tagiaink javasiatait Egyesiilet elérbetiségén fogadink, de
termiéssetesen ift is van lebetdség modositasokra, pontositdsokra.”

Purgel Zoltin levezeté elnok ismerteti az G alapszabalyt cgyes pontjaira
vonatkozdéan, majd megkérdezi, hogy van-e az clhangzottakkal kapcsolatban
észrevétel? Mivel hozzaszolds nem volt, ismerteti az egyesiilet egységes szerkezetbe
foglalt Gj alapszabalyit — amely e jegyzékonyv 2. szamu melléklete is -, majd
szavazasra bocsatja.

Megallapitja, hogy a Kozgyilés 25 igen szavazattal, ellenszavazat és tartozkodas
nélkiil elfogadta az Egyestilet 0j alapszabalyit. A szavazas eredményeképpen a
Kozgyilés meghozta a kovetkezé hatirozatot:

* ¥k kK
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Az Egyesiilet Kozgyiilése az eloterjesstéssel egyesien elfogadta a jelen jegyzokinyv 2. ssdanmi
mellékleteként csatolt 1, egységes szerkesetbe foglalt alapsabdlyat.

* K %

4. Szocialis Bizottsag tagjainak megvalasztasa.

Purgel Zoltin elndk elmondja, hogy az imént elfogadott 0j alapszabalyunk
értelmében meg kell alapitanunk az Egyesiilet Szocialis Bizottsagit, annak tagjait —
5 f6t - meg kell valasztanunk 3 éves idotartamra

Purgel Zoltin elnok tajékoztatja a jelenlevéket, hogy nila 5 f6 jelezte, hogy részt
venne a bizottsag munkajiban, majd megkéri, hogy a jelentkez6k mutatkozzanak

be.

Purgel Zoltin javasolja, hogy a Szociilis Bizottsig egyik tagjanak Iuzesrét
Laszlonét (1225 Budapest, Nagytétényi at 327.) szavazza meg a Kozgyflés.



"
Az inditvanyt szavazasra bocsitja, és megallapitja, hogy a Kozgyilés 24 igen
szavazattal, nem szavazat nélkil, 1 tartozkoddssal a mai naptol szamitott 3 évig
Fhazesréti Laszloné (1225 Budapest, Nagytétényi ut 327.) az Egyesilet Szocialis
Bizottsaganak tagja. A Szocialis Bizottsag megvalasztott tagja nyilatkozik arrol, hogy
magyar allampolgir, nincs eltltva a kozigyek gyakorlasatol, nem all fenn vele
szemben a kozhaszna szervezetekrdl rendelkezé 1997, évi CLVIL torvény (Ksztv.)
9. § (1)-(2) bekezdésében részletezett 6sszeférhetetlenség.

Purgel Zoltan javasolja, hogy a Szocidlis Bizottsag masodik tagjanak Cseresnycs
Gyorgynét (1151 Budapest, I'6 ut 72/B.) szavazza meg a Kozgytlés.

Az inditvinyt szavazisra bocsatja, és megallapitja, hogy a Kozgyilés 24 igen
szavazattal, nem szavazat nélkil, 1 rartozkodassal a mai naptdl szamitott 3 évig
Cseresnyés Gyorgyné (1151 Budapest, F6 at 72/B.) az FHgyesilet Szociilis
Bizottsaganak tagja. A Szocialis Bizottsag megvalasztott tagja nyilatkozik arrél, hogy
magyar allampolgar, nincs eltltva a kozigyek gyakorlasatol, nem all fenn vele
szemben a kozhasznu szervezetekrol rendelkez6 1997. évi CLVIL t6érvény (Ksztv.)
9. § (1)-(2) bekezdésében részletezett 6sszeférhetetlenség.

Purgel Zoltan javasolja, hogy a Szocialis Bizottsig harmadik tagjanak Dr. Kiss
Zsohiat (1139 Budapest, Orszagbird u. 42. 6/139.) szavazza meg a Kozgylés.

Az inditvinyt szavazisra bocsatja, és megallapitja, hogy a Kozgyilés 24 igen
szavazattal, nem szavazat nelkil, 1 tartozkodassal a mai naptél szamitott 3 évig Dr.
Kiss Zsofiat (1139 Budapest, Orszagbiré u. 42. 6/139.) az Egyesilet Szocialis
Bizottsaganak tagja. A Szocialis Bizottsag megvalasztott tagja nyilatkozik arrdl, hogy
magyar allampolgar, nincs eltiltva a koziigyek gyakorlasatél, nem all fenn vele
szemben a kézhaszna szervezetekr6l rendelkezd 1997. évi CLVL torvény (Ksztv.)
9. § (1)-(2) bekezdésében részletezett Osszeférhetetlenség.

Purgel Zoltan javasolja, hogy a Szocidlis Bizottsag negyedik tagjanak Janovszki
Agnest (1033 Budapest, Harrer Pl u. 12. 6/32.) szavazza meg a Kozgy(ilés.

Az inditvinyt szavazasra bocsitja, és megallapitja, hogy a Kozgydlés 24 igen
szavazattal, nem szavazat nélkil, 1 tartozkodassal a mai naptol szamitott 3 évig
Janovszki Agnest (1033 Budapest, Harrer Pal u. 12. 6/32.) az Egyesiilet Szocidlis
Bizottsaganak tagja. A Szociilis Bizottsig megvalasztott tagja nyilatkozik arrél, hogy
magyar allampolgar, nincs eltiltva a kézigyek gyakorlasatol, nem all fenn vele
szemben a kézhasznu szervezetekrdl rendelkezé 1997, évi CLVI. torvény (Ksztv.)
9. § (1)-(2) bekezdésében részletezett dsszeférhetetlenség.



Ezen az oldalon bizonyos személyes adatok adatvédelmi okok miatt eltakarva.

Purgel Zoltin javasolja, hogy a Szocidlis Bizottsag 6todik tagjanak Papp Ference
(Lakcim: 1221 Budapest, Szent Gellért u. 3/b.) szavazza meg a Kozgyulés.

Az inditvinyt szavazasra bocsitja, és megillapitja, hogy a Kozgyilés 24 igen
szavazattal, nem szavazat nélkil, 1 tartozkoddssal a mai naptol szamitott 3 évig
Papp Ferencné (1221 Budapest, Szent gellért u. 3/b) az Egyesiilet Szocialis
Bizottsaganak tagja. A Szocidlis Bizottsig megvilasztott tagja nyilatkozik arrol, hogy
magyar allampolgar, nincs eltiltva a kozigyek gyakorlasatol, nem all fenn vele
szemben a kozhaszni szervezetekrdl rendelkezd 1997. évi CLVIL torvény (Ksztv.)

9. § (1)-(2) bekezdésében részletezett dsszeférhetetlenség,

A kozgyilés a szavazasok eredménye alapjan meghozza a kovetkez6 hatarozatot:

4/2012. (I11.31) sz. HATAROZAT

A Kazgyiilés ag Egyesiilet S gocidles Bizottsdganak lagjdva, 3 éves idétartamra
Piizesréti Laszloné
Cim: 1225 Budapest, Nagytétenyt tit 327.

tagot vdlasgtotta meg.

Fiizesréti 1dszloné ag; Elfogadd nyilatkozalol tanik jeleniétében aldirta, s csatolja e jegyzokonyv
niellérkleteént.

A Kizoyiilés ag Egyesiilet S ocidlis Bizottsdgdnak tagiava, 3 éves iditartanra
Cseresnyés Gyorgyné
Cim: 1151 Budapest, F st 72/ B.

b c{gﬂf a.lfffa.s'{fafm meg.

Cseresnyés  Gyirgyné ag Elfogads  nyilatkozatot tamik jelenlétében  aldirta, s csatolja e
Jegysikonyy mellékletefént,

A Kazgyiilés ag; Egyesiilet S socidlis Bizotisdganak fagiavd, 3 éves iditartammra



Ezen az oldalon bizonyos személyes adatok adatvédelmi okok miatt eltakarva.

Dr. Kiss Zsdfia
Cim: 1139 Budapest, Orszdgbird . 42. 6 /139.

tagot valastotta meg.

Dr. Kiss Zsdfia az Elfogads nyilatkosatot tanik jelenlétében aldirta, s csatolja e jegyzdkinyr
mellekleteként.

A Kizgyiilés az Egyesiilet S zocidlis Bizottsdgdnak tagidva, 3 éves idotartamra
Janovsski Agnes
Cim: 1033 Budapest, Harrer Pal n. 12. 6/32.

tagot vdlasztotta meg.

Janovszki /{gﬁ?t’.&' az Elfosade nyilatkozatot tanifk jelenlétében aldfrta, 5 csatolja e jegyzokinyr
mellékletefént.

A Kizgyiilés az Egyesiilet S ocidlis Bizottsdganak tagjdva, 3 éves idotartamra
Neév: Papp Ferencné
Cim: 1221 Budapest, Szent Gellért n. 3/ b.

tagot vdlastotta meg.

Papp Ferencné az Elfogads nyilatkozatot tanik jelenlétében aldirta, s csatolja e jegyzokinyy
mellekleteleént.

& ok

5. Feliigyel6 Bizottsag tagjainak megvalasztasa.

Purgel Zoltin elnok elmondja, hogy 4j alapszabalyunk szerint meg kell alapitanunk
az Lgyesiilet Felugyelé Bizottsagat, annak tagjait — 5 fét - meg kell vélasztanunk 3
éves idGtartamra.

Purgel Zoltin elnok tijékoztatja a jelenlevéket, hogy nila 5 {6 jelezte, hogy részt
venne a bizottsig munkijiban, majd megkéri, hogy a jelentkez6k mutatkozzanak

be.



Putgel Zoltan javasolja, hogy a Fclﬂgyelg Bizottsag egyik tagjanak Bera Istvinnét
(6000 Kecskemét, Tinddi u. 10. 1/17.) szavazza meg a Kozgydlés.

Az inditvanyt szavazisra bocsitja, ¢és megallapitja, hogy a Kozgytlés 24 igen
szavazattal, nem szavazat nélkil, 1 tartozkodassal a mai naptél szamitott 3 évig
Bera Istvannét (6000 Kecskemét, Tinodi u. 10. 1/17) az Egyesilet Feliigyel6
Bizottsaginak tagja. A Feliigyelé Bizottsig megvilasztott tagja nyilatkozik arrol,
hogy magyar allampolgir, nincs eltiltva a kdzigyek gyakorlisatol, nem all fenn vele
szemben a kozhaszni szervezetekrdl rendelkez6 1997. évi CLVIL torveny (Ksztv.)
9. § (1)-(2) bekezdésében részletezett Osszeférhetetlenség, a Ksztv. 8. § (2) bekezdés
a)-d) pontjaiban foglalt 6sszeférhetetlenségi okok nem éllnak fenn.

Purgel Zoltan javasolja, hogy a Feligyelé Bizottsaig masodik tagjinak Cserkoné
Mészaros Erzsébetet (6100 Kiskunfélegyhaza, Kazinczy u. 16.) szavazza meg a
Kozgyulés.

Az inditvanyt szavazisra bocsitja, ¢és megallapitja, hogy a KozgyGlés 24 igen
szavazattal, nem szavazat nélkiil, 1 tartdzkoddssal a mai naptdl szamitott 3 évig
Cserkoné Mészaros Hrzsébetet (6100 Kiskunfélegyhaza, Kazinczy u. 16.) az
Egyesiilet Felugyelé Bizottsaganak tagja. A Feliigyel6 Bizottsig megvalasztott tagja
nyilatkozik arrél, hogy magyar allampolgar, nincs eltiltva a koziigyek gyakorlasatol,
nem 4ll fenn vele szemben a kézhaszni szervezetekrdl rendelkezo 1997. évi CLVIL
torvény (Ksztv) 9. § (1)-(2) bekezdésében részletezett Gsszeférhetetlenség, a Ksztv.
8. § (2) bekezdés a)-d) pontjaiban foglalt Gsszeférhetetlenségi okok nem allnak fenn.

Purgel Zoltin javasolja, hogy a Feliigyelé Bizottsig harmadik tagjanak Krizsan
Miriat (2721 Pilis, Lehel u. 42.) szavazza meg a Koézgyulés.

Az inditvanyt szavazisra bocsitja, ¢és megillapitja, hogy a Kozgyllés 24 igen
szavazattal, nem szavazat nélkil, 1 tartézkodassal a mai naptél szamitott 3 évig
Krizsan Maria (2721 Pilis, Lehel u. 42.) az Egyestlet Felugyel6 Bizottsaganak tagja.
A Feliigyel6 Bizottsig megvalasztott tagja nyilatkozik arr6l, hogy magyar
allampolgar, nincs eltiltva a koziigyek gyakorlsatol, nem all fenn vele szemben a
kozhaszni szervezetekrdl rendelkezo 1997. évi CLVL torvény (Ksztv) 9. § (1)-(2)
bekezdésében részletezett Gsszeférhetetlenség, a Ksztv. 8. § (2) bekezdés a)-d)
pontjaiban foglalt 6sszeférhetetlenségi okok nem allnak fenn.

Purgel Zoltin javasolja, hogy a Feligyelé Bizottsag negyedik tagjinak Opitz
Karolynét (1046 Budapest, Szent L. tér 13. TI/3.) szavazza meg a Kozgytlés.



Ezen az oldalon bizonyos személyes adatok adatvédelmi okok miatt eltakarva.

-

Az inditvinyt szavazista bocsatja, és megallapitja, hogy a Kozgytilés 24 igen
szavazattal, nem szavazat nélkil, 1 tartézkodassal a mai naptol sziamitott 3 ¢vig
Opitz Kirolyné (1046 Budapest, Szent L. tér 13. 11/3) az Egyesiilet FeliigyelS
Bizotisiganak tagja. A Teliigyels Bizottsig megvilasztott tagja nyilatkozik arrol,
hogy magyar allampolgar, nincs eltiltva a koziigyek gyakotlisatol, nem all fenn vele
szemben a kozhasznt szervezetekrdl rendelkez6 1997. évi CLVL torvény (Ksztv.)
9. § (1)-(2) bekezdésében részletezett Gsszeférhetetlenség, a Ksztv. 8. § (2) bekezdes

a)-d) pontjaiban foglalt sszeférhetetlenségi okok nem allnak fenn.

Purgel Zoltin javasolja, hogy a Feliigyel6 Bizottsig otodik tagjinak Zarand
Attilanét (1114 Budapest, Bocskai ut 25. T. 1.) szavazza meg a Kozgyulés.

Az inditvanyt szavazasra bocsitja, és megallapitja, hogy a Kozgyllés 24 igen
szavazattal, nem szavazat nélkiil, 1 tartozkodassal a mai naptol szimitott 3 ¢évig
Zarand Attilainé (1114 Budapest, Bocskai at 25. T. 1.) az Lgyesilet Feligyelo
Bizottsiginak tagja. A Feliigyels Bizottsig megvilasztott tagja nyilatkozik arrol,
hogy magyar dllampolgar, nincs cltiltva a koziigyck gyakorlisitol, nem all fenn vele
szemben a kozhaszni szervezetekrél rendelkezd 1997. évi CLVIL torveny (Ksztv.)
9. § (1)-(2) bekezdésében részletezett Gsszeférhetetlenség, a Ksztv. 8. § (2) bekezdés
a)-d) pontjaiban foglalt dsszeférhetetlenségi okok nem éllnak fenn.

5/2012. (IIL.31.)sz. HATAROZAT

A Kizgyiilés az, Egyesiilet Feliigyeli Bizottsdganak tagjava, 3 éves iditartanra
Bera Istvdanné
Cim: 6000 Kecskemet, Tinadi n. 10. 1/17.

tagot valastotta meg.

Bera Istvanné az Elfogadi nyilatkozatot tanik jelenlétében aldirta, s csatolja e jegyxdkinyr
mellékleteként.

A Kizgyiilés az, Egyesiilet Feliigyeld Bizottsdgdanak tagiavd, 3 éves iddtartamra
Cserkdné Mészdros Erzsébet
Cim: 6100 Kiskunfélegybdza, Kaginegy u. 16.



Ezen az oldalon bizonyos személyes adatok adatvédelmi okok miatt eltakarva.

tagot valastotta meg.
Cserkoné Méssiros Erssébet az, Elfogadd nyilatkozatot tanik jelentétében aldirta, s csatolja e

Jegyzokinyy mellékletefeént.

A Kizgyiilés az Egyesiilet Feliigyeld Bizotisdgdnak tagiavd, 3 éves idotartamra
Krizsdn Mdria
Cinr: 2721 Pilis, Lebel u. 42.

tagot .!fdfc;.f;ﬁfﬂﬁa neg.
Krigsan Maria az Elfogadd nyilatkozatot tanik jelentétében aldirta, s csatolja e jegyzokinyy

mellekleteként.

A Kizgyiilés az Egyesiilet Feliigyeld Bizottsdgdanak tagidvd, 3 éves idotartanra
Opits Kdrolyné
Cin: 1046 Budapest, Ssent L. tér 13. 11 /3.

tagot valastotta mieg.
Opits; Karolyné az Elfogadd nyilatkozatot tanik jelenlétében aldirta, s csatojja e jegyzokinyr

mellekletefeent.

A Kozgyiilés a, Egyesiilet Felijgyels Bizottsdgdnak tagiivd, 3 éves iddtartania
Zardnd Attilané
Cim: 1114 Budapest, Bocskai sit 25. T. 1.

tagot vlasztotta meg,
Zardnd Attilané az Elfogads nyilatkozato! tansik jelenlétében aldirta, s csatolja e jegysokonyr

mellefeletelent.



Kok K

6. Szakmai és pénziigyi beszamolé az egyesiilet 2011. évi gazdalkodasarol,
kozhaszni tevékenységérél, a 2011. évi kozhasznusagi jelentés
elfogadasa.

Purgel Zoltan elnok ismerteti a Magyar Lupus Egyesiilet 2011, évi gazdalkodasat, az
éves szakmai és pénzigyl beszamolot, valamint a kozhasznisagi jelentést. (A
kozhasznisagi jelentést és a pénzigyi éves beszamolot az internet-hozzaféréssel
rendelkezék  elézetesen  megnézhették, mivel az egyesilet weboldalain -
www.lupusz.hu, www.sle.hu, www.autoimmun.hu - 2011. marcius 5-t6l letdlthetok.)
A 2011. évi kozhasznusagi jelentést és az éves pénzigyl beszamolot a jelenlévok
kinyomtatva is megtekinthették, s e jegyz6konyv mellékleteként is csatolva van.
Purgel Zoltan levezetd elnok az elhangzott beszamolot szavazasra bocsijtja, és
megallapitja, hogy a kozgy(lés egyhanga dontéssel, 25 igen szavazattal meghozta a
kévetkezo hatarozatot:

6/2012. (II1.31) sz. HATAROZAT

A Kiggyilés az Egyesiilet Kighasgnisdgi jelentését és a 2011. éw sqakmat é5 pensiigye
beszdamoldt egyhangiilag jovahagyta.

7. Az Egyesiilet 2012. és 2013. évi terveinek megbeszélése.

Purgel Zoltin eclndk megkdszoni a  kozgytlés résztvevoinek munkdjat, ¢és
Kozgyilést berekeszti. Megkéri a jegyzokonyvben szerepldé személyeket, hogy a
helyszinen kinyomtatott dokumentumot nézzck at, irjak ala.

A jegyzokonyv készilt a Kozgyilés helyszinén 5 példanyban.

A jegyzokonyv mellékletet:

1. A Dr. Kaposi Mor Alap keretében timogathat6 autoimmun betegségek
listdja ¢és a timogatas mértéke.

™)

A Magyar Lupus Egyestlet egységes szerkezetbe foglalt 4j alapszabalya
3. Fazesréti Laszloné Szocialis Bizottsagi tag elfogadd nyilatkozata

4. Cseresnyés Gyorgyné Szocialis Bizottsagi tag elfogado nyilatkozata



5. Dr. Kiss Zsofia Szocialis Bizottsagi tag elfogadd nyilatkozata

6. Janovszki Agnes Szocidlis Bizottsagi tag elfogadd nyilatkozata

7. Papp Ferencné Szocialis Bizottsagi tag elfogadé nyilatkozata

8. Bera Istvanné Feliigyel6 Bizottsigi tag elfogadd nyilatkozata

9. Cserkdné Mészaros Erzsébet Feliigyel6 Bizottsagi tag elfogado nyilatkozata
10. Krizsan Maria Feliigyel6 Bizottsagi tag elfogadé nyilatkozata

11.Opitz Karolyné Feliigyels Bizottsagi tag elfogadd nyilatkozata

12. Zarand Attiliné Feliigyel6 Bizottsagi tag elfogadé nyilatkozata

13.Szakmai és pénziigyi beszamold, kozhasznusagi jelentés 2011.

14.Jelenlét fv

15.A Kozgyilés meghivoja

Budapest, 2012. marcius 31.
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Purgel Zoltan —BeraIstvanne

a kozgyilés levezeto elndke jegyzokonyvvezetd
6635 Szegvar, Korogy u. 69. 6000 Kecskemét, Tinodi u. 10.
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Manninger J. ltp. F/2.



1. szamu melléklet

A Dr. Kaposi Mor Alap keretében timogathaté autoimmun betegségek listaja

¢s a tamogatas mertécke

Tamogathato
BNO havi
Betegség megnevezése ) .
kod gyogyszermennyiség
egy ev alatt
L9300 Discoid lupus erythematosus 2
L9310 A bor szubakut lupus erythematosusa 2
1.9320 Egyeb, korulirt lupus erythematosus 2
MO0530 Rheumatoid arthrins mas szervek és szervrendszerek enntettsegevel 1
MO0690 Rheumatoid arthritis, k.m.n. 1
M3000 Polyarteritis nodosa 1
M3010 Polyarteritis tudéénntettséggel [Churg-Strauss] betegseget 1
M3020 Fiatalkor polyarteritis 1
M3030 Mucocutan nyirokcsomé syndroma [Kawasaki] 1
M3080 Polyarteritis nodosaval rokon egyéh dllaporok 1
M3200 Gyogyszer kivaltotta szisztémas lupus erythematosus ]
M3210 Szisztémas lupus erythematosus szerv és szervrendszer énntettsegevel 3
M3280 Szisztémds lupus erythematosus egyéb formai 3
M3290 Szisztémas lupus erythematosus, k.m.n 3
M3300 Fiatalkori dermatomyositis 1
M3310 FEgyéh dermatomyositis 1
M3320 Polymyositis 1
M3390 Dermatopolymyositis, kam.n. i
M3400 Progressziv szisztémas sclerosis 1
M3410 CREST-syndroma 1
M3420 Gydgyszer vagy kémiai anyag kiviltotta szisztémas sclerosis 1
M3480 Szisztémis sclerosis egyéb formai 1
M3490 Szisztémas sclerosis, k.m.n. 1
M3500 Sicca-syndroma [Sjogren] 1
M3501 Sjégren szindroma primer exocrin tiinetekkel 1
M3502 Sjogren szindroma, primer non-exocrin tunetekkel 1
M3503 Sjogren szindroma, secunder 1
M3509 Siogren szindroma, k.m.n. 1
M3511 Kevert kotdszovet betegség (MCTD) 1
M3512 Nem differencialt autoimmun syndroma 1
M3513 Antifoszfolipid syndroma, primer 1
M3514 Antifoszfolipid syndroma, secunder 1
M9410 Visszatérd polychondritis 1




2. szamu melléklet

A Magyar Lupus Lgyesiilet egységes szerkezetbe foglalt 4j alapszabalya
(kovetkezé oldal)



Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesulet
6635 Szegvar, Korogy u. 69.

A Schopper Gabriella
Magyar Lupus Egyesulet
ALAPSZABALYA

Budapest, 2012. marcius 31.
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Preambulum

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiiletet az alapitok azzal a szandékkal hoztak életre,
hogy tagjaik szdmara az autoimmun betegségben szenveddk — amugy is nehéz — életfeltételeit
javitsa, hatékony érdekképviselettel gondoskodjon a legsziikségesebb életkorilmények
folyamatos javitasardl. Az Egyesulet kiemelt célja az autoimmun betegségben szenveddk
egészségugyi felvildgositasa, tajékoztatasa, valamint a Dr. Kaposi Mér Alap keretében a raszorulé
betegek gyogyszerkoltségeihez valé hozzajarulas. Mindezek a célok hatékonyan elémozditjak az
autoimmun betegségben szenveddk szinvonalasabb egészséglgyi ellatasat, egészségugyi és
tarsadalmi rehabilitasat.

Az Egyesulet a 2009. aprilis 4-én megtartott kozgydlés 2/2009. (IV.4.) szamu hatarozata alapjan -
kiemelkedé munkassaga elismerésekén - felvette elhunyt alapitdja, Schopper Gabriella nevét. Az
Egyestlet Uj elnevezése ettél az id6ponttél: Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet.
Schopper Gabriella alapitotta egyesiiletiinket 1996-ban, s vezette halaldig, 2006-ig. Az O
nevéhez flzodik a magyarorszagi autoimmun, (elsésorban lupuszos) betegek érdekképviselete.
Magyarorszagon és nemzetkozileg elismert ember, a mai napig az O nevével emlitik
Egyesuletinket.

1. Altaldnos rendelkezések

1.1 Az Egyesiilet neve, székhelye, egyéb adatai:

= Az Egyesiilet neve: Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyestilet
= Az Egyestilet roviditett neve: Magyar Lupus Egyesilet

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

= Az Egyesllet székhelye: 6635 Szegvar, Kérogy u. 69.

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

= Az Egyesiilet mikodési terilete: Magyarorszag (orszagos hatékord).

» Az Egyesiilet szervezeti formaja: kozhasznu.
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1.1.1 Az egyesiilet emblémaja

= Az Egyesulet emblémaja piros szin( pillangé alaki alapon fekete szin(i farkas szimbélum

tlkrozve.

= Az embléma képe:

1.1.2 Az egyesiilet bélyegzdje

= Az Egyesllet bélyegzdje 50 mm atmérdju kor alaku, lenyomatanak szine élénk piros.
= Az Egyestlet bélyegzdjén az alabbi adatok szerepelnek:

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyeslet

Hungarian Lupus Group

KOZHASZNU SZERVEZET

H-6635 Szegvar, Kérégy 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 Egyesiilet bélyegzdjének lenyomati képe:

3
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1.2 Az Egyesiilet célja

A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiletet az alapiték azzal a szandékkal hoztak életre,
hogy tagjaik szamara az autoimmun betegségben szenveddk — amugy is nehéz — életfeltételeit
javitsa, hatékony érdekképviselettel gondoskodjon a legsziikségesebb életkoriilmények
folyamatos javitasardl. Az Egyesilet kiemelt célja az autoimmun betegségben szenvedék
egészséglgyi felvilagositasa, tajékoztatasa, valamint a Dr. Kaposi Mér Alap keretében a raszoruld
betegek gyogyszerkoltségeihez valé hozzajarulas. Mindezek a célok hatékonyan elémozditjak az
autoimmun betegségben szenveddk szinvonalasabb egészséglgyi elldtasat, egészséglgyi és
tarsadalmi rehabilitasat.

Az Egyesllet, mint kézhasznl szervezet cél szerinti kézhasznl tevékenysége az 1997. évi CLVI.
toérvény szerint az alabbi:

»26.§ 1. pont: egészségmeglbrzés, 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: szocialis tevékenység, csaladsegités, idoskoruak 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 oktatds, 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.§ C/11. pont: hatranyos helyzetli csoportok tarsadalmi esélyegyenléségének elGsegitése
(Alapszabaly 1.3. pontjanak 1., 4., 6., 7., 10, 11., 12, 13., 14,, 15, 16., 17, 19, 23., 24, és
25. pontja).

» 26.§ ¢/17. pont: rehabilitacios foglalkoztatas (Alapszabaly 1.3 pontjanak 1., 4. és 17. pontja).

= 26.§ C/18. pont: munkaerépiacon hatranyos helyzet( rétegek képzésének, foglalkoztatasanak

elésegitése - ideértve a munkaerd-kolcsonzést is - és a kapcsolodo szolgaltatasok (Alapszabaly
1.3 pontjanak 4. pontja).
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» A fentieken tulmenéen az Egyesilet olyan kozfeladatot lat el, amelyek megoldasarél az
egészséglgyrdl szolé 1997. évi CLIV. torvény 141.§ (1) bekezdése, (2) bekezdése és a 144.5 (1)
és (2) bekezdése értelmében az allamnak kell gondoskodnia.

= Az Egyestilet ellatja tovabba a szociélis igazgatasrol és szocidlis ellatasokrél szolé 1993. évi Il
torvény 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 valé hozzajutas megszervezése (1993. évi lll. tv. 64.§ (4) bek.
b.) pontja).

» Csaladgondozas, a csaladban jelentkez6 mikodési zavarok, illetve konfliktusok

megoldasanak elésegitése (1993. évi lll. tv. 64.§ (4) bek. c.) pontja).

» Kozosségfejlesztd, valamint egyéni és csoportos terapias programok szervezése (1993. évi
Ill. tv. 64.§ (4) bek. d.) pontja).

» Az Egyesllet az allami, 6nkormanyzati kozfeladatok ellatasa korében azokat a kézhasznu
tevékenységeket végzi, amelyek az autoimmun betegek kulonleges tajékoztatasi,
kommunikacids igényeivel és az egészséglgyi ellatérendszerrel valamint a szocialis
gondozdrendszerrel — betegségiikbdl kovetkezoen fokozott — egylttmikodeési szukségletikbdl
ered. Az allami és 6nkormanyzati egészséglgyi illetve szocialis ellatérendszer forrasai ma még
nem elegendéek e feladatok maradéktalan és j6 szinvonall teljesitéséhez. Ebben kivan
segitséget nyujtani a kozfeladat-ellatasban torténé kdzremdikodésével az Egyesiilet. Ugyanolyan
modon - nem intézményfenntartassal, hanem szolgaltatasok nydjtasaval -, ahogyan azt az
allami, 6nkormanyzati ellatorendszernek kellene tennie.

= Az Egyesulet kozhasznu tevékenységét nyereség- és vagyonszerzési cél nélkul folytatja,
vallalkozoi tevékenységet kizardlag kozhasznl céljainak elérése érdekében, azokat nem
veszélyeztetve, masodlagos tevékenységként végezhet.

= Az Egyesuletben mindenki ingyenesen, énkéntes munkaban végzi munkajat. Senki sem kaphat

bér jellegl kifizetést (munkabér, megbizasi koltség, béren kivili juttatas, tiszteletbér, sth.).

= Az Egyesllet gazdalkodasa soran elért eredményeket nem osztja fel, azt a céljai szerinti
tevékenységre forditja.
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» Az Egyesiilet kozvetlen politikai tevékenységet nem folytat, szervezete partoktdl flggetlen,
azoknak anyagi tamogatast nem nyudjt. Koézvetlen politikai tevékenység a partpolitikai
tevékenység, tovabba orszaggydlési képvisel6i, megyei, foévarosi dnkormanyzati valasztason
jelolt allitasa.

= Az Egyesilet nem zarja ki, hogy tagjain kivil mas is részesilhessen koézhasznu
szolgaltatasokbol.

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

hozza.

= Az Egyesiilet jelen alapszabalyaban rogzitett céljainak megvalésitasa és biztositasa érdekében
egyuttmuikodeési szerzédést kéthet a hasonlé tevékenységet ellatd szervezetekkel.

= Az Egyesilet évente dont a céljai kozott felsorolt feladatok végrehajtasahoz felhasznalhatd
pénzeszkdzok mertékérdl, felosztasuk modjarél, egyéb tamogatas nydjtasarol.

1.3. Az Egyesulet tevékenysége

= Az Egyesilet céljainak megfeleléen az alabbi kozhasznu tevékenységet folytatja:

= [

. 3.

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

(1997. évi CLVI. torvény 26.5 C pontjanak 1., 2., 4., 11. és 17. pontja.)

Az autoimmun betegségekkel kapcsolatos ismeretek novekedésének elmozditasa, az Uj
eredmények megismerése - kalonos tekintettel magyarorszagi és nemzetkozi
tudomanyos konferencidk, tapasztalatcserék, ismeretterjeszté forumok megszervezése,
és azokon valé kézremdkodés révén.

(1997. évi CLVI. torvény 26.5 C pontjanak 3. és 4. pontja.)

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

(1997. évi CLVI. torvény 26.§ C pontjanak 1. és 4. pontja.)
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= 10.

»11.

.12,

»13.

A betegek egészséglgyi felvilagositasaval és az életmodjukra vonatkozé tanacsokkal,
betegtdjékoztatd kiadvanyok elballitasaval, beszerzésével és terjesztésével segiti a
megvaltozott helyzetikhoz valé alkalmazkodasukat.

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

Az Egyesulet tagjai kozti kapcsolat kialakitasanak és fenntartasanak elGsegitése kulturalis
és szabadid6s programok szervezésével, a World Lupus Day szabadidds program évente
egy alkalommal tortén6é megrendezése.

(1997. évi CLVL. torvény 26.§ C pontjanak 1., 4. és 5. pontja.)

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

Segitségnyujtas, kedvezmények biztositasa, tamogatok megnyerése a szlkséges
gyogyaszati segédeszk6zok beszerzéséhez.
(1997. évi CLVI. torvény 26.§ C pontjanak 1., 2. és 11. pontja).

Az Egyesilet stratégiai céljai kozott szerepel a beteg-orvos kapcsolatok javitasa, a
betegek jogainak névekvé szintli érvényesitése.
(1997. évi CLVL. térvény 26.§ C pontjanak 1. és 2. pontja.)

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

Egyluttmikodni a nyomtatott és elektronikus médiakkal, hogy az Egyesulet céljai és
tevékenysége eljusson a lakossaghoz.
(1997. évi CLVI. torvény 26.5 C pontjanak 4. és 11. pontja.)

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

Egyuttmuikodeés kialakitasa és fenntartasa egészségkarosodott emberek hazai és kulfoldi
szervezeteivel, mindazon allami, o6nkormanyzati és civil szervezetekkel, amelyek
tevékenysége az egészségkarosodott emberek tarsadalmi esélyegyenldségét,
szukségleteik kielégitését szolgalja.

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

Szoros egyuttmikodés fenntartdsa az egészséglugy hivatalos szerveivel: Nemzeti
Er6forras Minisztérium, Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar, Nemzeti Rehabilitaciés és
Szocialis Hivatal, Orszagos Nyugdijbiztositasi Féigazgatdsag.
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» 14,

» 15,

* 16.

= 17.

+ 18.

«19.

» 20.

' 21.

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

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

J6 kapcsolat és egyuttmikodés kialakitasa a fovarosi és vidéki dnkormanyzatokkal.
(1997. évi CLVI. torvény 26.§ C pontjanak 1. és 11. pontja.)

Rendszeres - mindenki szamara ingyenesen latogathaté - betegforumok tartasa
mozgaskorlatozottak szamara is konnyen megkozelitheté helyen. Ezeken a forumokon
lehetéség van az Egyeslleti élet fejlesztésére, kozos célok hatékony tudatositasara,
ismeretek bdvitésére, eredmeények ismertetésére. Kiemelt feladatunk 6szténdzni,
tdmogatni a sorsjavité onaktivitast, segiteni az 6nszervezédést.

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

Betegoktatas, az egészséges életmodra nevelés szakmai fejlesztése és kiszélesitése,
kalonos tekintettel a szocidlisan hatranyos helyzetli személyek, és a magas
rizik6faktorral él6 személyek kérében.

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

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

Egészségmegbrzd, betegségmegeldzd, felvilagositd, rehabilitaciot elsegité kampany
szervezése, folytatasa az autoimmun betegségben szenveddk kérében.
(1997. évi CLVI. torveny 26.§ C pontjanak 1. 4. és 11. pontja).

Az Egyesilet sajat - rendszeresen megjelend - kiadvanyainak szerkesztoségi, kiadoi
feladatai. Az Egyesilet Pillangd cimli magazinjanak évente legalabb egy alkalommal
torténé megjelentetése nyomtatott és elektronikus formaban. Az Egyestilet Lepke cimi
ujsagjanak megjelentetése évente legalabb harom alkalommal nyomtatott és
elektronikus formaban.

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

Az Egyesulet nyilvanos betegférumain elhangzé orvosi eléadasok - az eléadéval tortént
egyeztetést kovetden - videdfilmre torténd rogzitése, majd az Egyesiilet weboldalain és
DVD lemezen valé publikalas. igy azon tagjaink is meg tudjak nézni az eléadasokat, akik
betegségik vagy a nagy tavolsag miatt nem tudtak részt venni betegforumunkon.
(1997. évi CLVI. torvény 26.§ C pontjanak 1. és 4. pontja).
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»22.

»23,

» 24,

» 25,

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

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

Az Egyesulet altal alapitott Dr. Kaposi Mér Alap keretében a raszorulé autoimmun
betegségben szenveddk gyogyszerkoltségeihez valdo hozzajarulas pdlyazat atjan. Az
Egyesilet igy azokat az autoimmun betegeket tamogatja, akik anyagi kérdlményeik
miatt mar a betegségével dsszefliggd, rendszeresen szedett gydgyszereit sem tudjak
finanszirozni. (Alapszabaly 4.3 pontja.)

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

Az egyenjogu és teljes korl tarsadalmi részvételhez és esélyegyenléséghez sziikséges
feltételek megteremtésére iranyuld, kilonosen egészségugyi jogalkotd tevékenységben
javaslattételi, véleményezési feladatokat |at el az Egyesulet, a jogszabalyok végrehajtasat
tarsadalmi moédon ellenérzi.

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

Az Egyesiilet segiti Magyarorszag felzarkézasat az Eurépai Unioban fokozatosan
megvalosulé egységes szocialis rendhez és rokkantpolitikahoz.
(1997. évi CLVI. torvény 26.§ C pontjanak 1. és 11. pontja).

1.
Az egyesuleti tagsag

2.1 A tagsagi viszony keletkezése

= Az Egyesilet tagja lehet mindazon természetes és jogi személy, jogi személyiség nélkdli

gazdasagi tarsasag, aki az Egyesulet alapszabalyat magara nézve kotelezéen elfogadia.

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

vétellel jon létre.

= A tag a belépési nyilatkozat alairasaval az Egyestlet alapszabalyat magara nézve kotelezének

fogadja el.

2.2 Tagsagi formak

= Aktiv |. tagsag
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= Aktiv Il. tagsag

» Tamogatd |. tagsag

= Tamogatd Il. tagsag

= .Hataron tul” tagsag

= Tiszteletbeli tagsag

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

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

az Egyesilet tevékenységében.

* A Tagnak szavazati joga van az Egyesilet kdzgydlésén, barmely tisztségre jelolhetd és
valaszthato.

* A Tag jogosult az Egyeslletben, és annak gazdasagi vallalkozasaiban és alapitvanyaiban
valo részvételre és a részvételbdl eredd elényok igénybevételére.

» A Tagnak betekintési joga van az egyesilet szerzddéseibe, okirataiba, dokumentumaiba,
kényvelésébe.,

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

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

= E tagsagi formaban a Tag és az Egyesilet kozti levelezés postai Gton torténik, azaz minden
egyeslleti kiadvanyt és levelezést postai levélben kap meg a Tag. A postai levelezés mellett
kérheté elektronikus levelezés is.

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

= A Tagnak joga van az Egyesulet weboldalan az ,Eléadas videdk” és ,Tag kapu” oldalra belépni
az Egyesilettél kapott felhasznaloi névvel és jelszéval.

» E tagsagi forma azon személyeknek ajanlott, akik onkéntesként részt szeretnének venni az

Egyesilet civil munkajaban.
» A Tag kotelességei:
» Szakmai és etikai szempontbdl kifogastalan magatartas.

* A hazai és nemzetkdzi egylUttmdkodéseken keresztil az Egyesilet célkitdzéseinek

megvaldsitasaban val6 részvétel.
» Az Egyesulet rendezvényeinek rendszeres latogatasa.
2.2.2 Aktiv Il. tagsag ismertetése, a tagok jogai és kotelezettségei
= ,Rendes” tipusu tagsag:

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

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

* A Tag jogosult az Egyesuletben, és annak gazdasagi vallalkozasaiban és alapitvanyaiban
valo részvételre és a részvételbdl eredé elényok igénybevételére.

» A Tagnak betekintési joga van az egyesilet szerzédéseibe, okirataiba, dokumentumaiba,
konyvelésébe.

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

» A Tag kezdeményezheti az Egyesilet (mikodésének vagy tevékenységének) valtoztatasat,
illetve minden olyan jellegl vallalkozas, rendezvény szervezését, amely az Egyesulet
céljainak megvaldsitasat szolgalja és annak tevékenységi korébe tartozik.
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» E tagsagi formaban a Tag és az Egyesiilet kozti levelezés kizarélag elektronikus Uton torténik,
azaz minden egyesileti kiadvanyt és levelezést e-mailben kap meg a Tag, postai aton
semmilyen levelezés nem toérténik.

=E tagsagi forma csak pontosan kitoltott és alairt ,Tagbelépési nyilatkozat” postai
visszaklldésével igényelhetd, weboldalon torténé on-line kitdltés nem lehetséges. A felvételt
kéré Tagnak nyilatkozatot kell tennie arra vonatkozéan, hogy az Egyesilet létesité okiratat
ismeri és az Egyesulet alapszabalyat, céljait, szellemiségét, értékrendjét és kialakult szokasait

magara nézve kotelezének fogadja el.

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

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

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

A hazai és nemzetkozi egyUttmuikodéseken keresztil az Egyesilet célkitGzéseinek
megvaldsitasaban val6 részvétel.

* Az Egyesulet 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 Egyeslilet 6sszes rendezvényén részt venni.

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

» A Tag jogosult az Egyesiletben, ennek gazdasagi vallalkozasaiban és alapitvanyaiban valé
részvételre és a részvételbdl eredd elénydk igénybevételére.
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» A Tag észrevételeket, javaslatot tehet, illetve véleményt nyilvanithat az Egyesuletet érinté
kérdésekben,

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

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

engedélyezett.

» A Tagnak joga van az Egyesilet weboldalan az ,El6adas videdk” és ,Tag kapu” oldalra belépni
az Egyestlettdl kapott felhasznaloi névvel és jelszéval.

= E tagsagi forma azon személyeknek ajanlott, akik nem szeretnének dnkéntesként részt venni az

Egyesdlet civil munkajaban.
* A Tag kotelessége:
» Szakmai és etikai szempontbél kifogastalan magatartas.
2.2.4 Tamogato Il. tagsag ismertetése, a tagok jogai és kotelezettségei
= Partol6” tipusu tagsag:

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

* A Tag jogosult az Egyesulet 6sszes rendezvényéen részt venni,

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

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

» A Tag észrevételeket, javaslatot tehet, illetve véleményt nyilvanithat az Egyesuletet érintd
kérdésekben.
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» E tagsagi formaban a Tag és az Egyesiilet kozti levelezés kizarélag elektronikus Uton torténik,
azaz minden egyesileti kiadvanyt és levelezést e-mailben kap meg a Tag, postai aton
semmilyen levelezés nem toérténik.

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

engedélyezett.

= A Tagnak joga van az Egyesilet weboldalan az , El6adas videdk” és ,Tag kapu” oldalra belépni
az Egyesilettdl kapott felhasznaloi névvel és jelszéval.

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

= A Tag kotelessége:

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

* Tag lehet az kilfoldon élo természetes vagy jogi személy, aki az Egyestilet céljait elfogadja,
de ,rendes” tagként nem lép be.

» A Tag jogosult az Egyesiilet Gsszes rendezvényén részt venni.

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

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

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

= Kalfoldi allampolgarok csak ezt a tagsagi format valaszthatjak.
= E tagsagi formaban a Tag és az Egyesullet kozti levelezés kizardlag elektronikus Uton térténik,

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

= A Tagnak joga van az Egyesilet weboldalan az , El6adas videdk” és ,Tag kapu” oldalra belépni
az Egyesulettdl kapott felhasznaldi névvel és jelszéval.

=E tagsagi forma azon kilfoldi lakcimmel rendelkezé személyeknek ajanlott, akik nem
szeretnének dnkéntesként részt venni az Egyesdlet civil munkajaban.

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

= Tiszteletbeli Tag lehet az a természetes vagy jogi személy, aki az Egyesulet céljait rendszeresen
tdamogatja és a Kozgydilés ilyen cimet adomanyoz neki.

= A Tiszteletbeli Tagok megvalasztasardl az Egyesiilet Kozgyllése dont.

» A Tiszteletbeli tagsag az Egyesiilet Kozgytlésének felkérésre vonatkozo hatarozataval és a
Tiszteletbeli Tag elfogadd nyilatkozataval keletkezik és hatarozatlan ideig tart.

= A Tiszteletbeli tagsag megsz(inését kezdeményezheti az Egyesiilet Kozgyllése, és a tiszteletbeli
Tag.

= A Tiszteletbeli Tagnak szavazati joga nincs, tisztséget nem tdlthet be, de a kézgyliléseken
tanacskozasi, javaslattételi joggal részt vehet és latogathatja az Egyesulet rendezvényeit.

2.3 Tagdij fizetés

» A tagdijfizetési hatarideje a targyév januar hénapjanak utolsé napja. Ha ez a nap munkaszlneti
napra esik, akkor a fizetési hatarid6 az ezt kévetd elsé munkanap.

= A tagsagi dij egy 6sszegben fizetend6, nincs lehetéség részletfizetésre.

= A tagdij mértékét a kozgyllés vagy az elndkség hatarozza meg.
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» A tagdij mértéke tagsagi formanként valtoz6, haromféle 6sszeg kertl megallapitasra. Az Aktiv I.
és Tamogatd |. Tagok tagsagi dij Osszegének 50%-a az Aktiv Il. és Tamogatd |l
Tagok tagsagi dija. A ,Hataron tal” tagsagi forma éves tagsagi dija Euré pénznemben keril
megallapitasra.

= A tagsagi dij kizardélag postai csekken (sarga vagy piros) vagy banki atutalassal torténhet. Nincs
lehetdéseg készpénzes, hazipénztarba torténd befizetésre. Postai piros csekkes fizetésnél az
Egyesilet bankszamlaszamat kell megadni.

« Uj tagbelépbknél a tagdijat a tagbelépési nyilatkozat egyidejl elkiildésével - maximum 7 nap
késéssel - kell teljesiteni. Az Uj Tagok tagdijat mindig arra az évre konyveljuk le, amikor
beérkezik hozzank az 6sszeg.

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

= Az Egyesllet nem kidld kalén értesitést a befizetésrél és a tagfelvétel megtorténtérdl. A
tagfelvételtol kezdve minden elektronikus vagy postai levelezést, kiadvanyt automatikusan
kaldank.

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

= Az Egyesulet meglévé tagjai a kovetkezd évi tagdijfizetési értesitét az el6zé év november
hénapban kapjak kézhez.

* Ha a tagdij kiegyenlitése hataridéig nem torténik meg, a tagsag - el6zetes értesités nélkdl -

automatikusan megsztnik.

*Ha a Tag szocialis helyzete miatt nem tudja hataridore teljesiteni tagdijfizetési kotelességét,
méltanyossagi kérelmet terjeszthet be az Egyeslilet Szocidlis Bizottsagahoz, amelyben a
hataridé6 meghosszabbitasat kérheti maximum 2 honappal. A méltanyossagi kérelem a
tagdijfizetési hataridé (targyév januar honapjanak utolsdé napja) datumaig be kell érkeznie az
Egyesllethez.

2.4 A tagsagi viszony megszlinése

= Megszlnik a Tag tagsagi viszonya:

= Kilépéssel.
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» A Tag halédlaval, vagy a jogi személy, illetve jogi személyiség nélkuli tarsasag jogutdd nélkali
megszlinésével,

= Kizarassal.

* A tagdij nem hataridére torténd teljesitésével.

= Akit a birésag jogerds és végrehajtando szabadsagvesztés buntetésre itélt és a kozlgyektdl
eltiltott.

» Az Egyesuleti Tagsag onkéntes, a tag tagsagi viszonyat az elnokséghez intézett irasbeli
nyilatkozataval barmikor megszintetheti. A kilépési szandékot az Elndkséghez kell irasban
bejelenteni. A kilépé tag kilépettnek tekintheté az Elndkséghez megklldétt lemondé
nyilatkozataval, miutan az Elndkség a kovetkezdé Kozgyllésen tajékoztatja a jelenlévdket a
lemondott tag személyérdl, és a lemondas elfogadasra kerdl.

= Az EIndkség szotdbbséggel hozott hatarozataval kizarhatja az Egyesuletnek azt a tagjat, aki az
Alapszabaly rendelkezései ellen sulyosan vét, vagy magatartasaval az Egyesilet céljainak
elérését veszélyezteti. A kizart Tag az Elndkség hatarozata ellen - annak kézhezvételétdl
szamitott 30 napon belll - a Kozgytléshez fellebbezéssel élhet. A Kozgytilés szotobbséggel

hozott hatarozataval dont a kizarasrél. A tagsagi viszony megszlinése nem mentesiti a tagot a
tagsaga idején keletkezett és tagsaga idotartamara vonatkozd kotelezettségek teljesitése alol.

1.
Az Egyesllet szervezetei

3.1. Az Egyesiilet vezetd szervei:
» Kozgylles
* EIndkség
= Felligyel6 bizottsag
* Szocialis bizottsag
» Tisztségvisel6k

3.2 A Kozgyiiles
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= A Kozgyllés az Egyesllet legfébb szerve, a tagok 6sszessége.
= A Kozgytilés kizarélagos hataskorébe tartozik:
= Az Alapszabaly megallapitasa, elfogaddsa és modositasa.
* Az éves szamviteli beszamol6 jovahagyasa.
» Az éves beszamolo6 jovahagyasaval egyidejlleg a kozhasznisagi melléklet elfogadasa.
» Az éves koltségvetés meghatarozasa.
» Az EInokség tagjainak megvalasztasa és visszahivasa.
= Az Egyestilet FelUgyel6 Bizottsaganak elndkének és tagjainak megvalasztasa és visszahivasa.
* Az Egyestilet Szocialis Bizottsaganak tagjainak megvalasztasa és visszahivasa.
» Az Egyesulet szabalyzatainak jovahagyasa.
» A tagdij és a tagdijkedvezmények megallapitasa.

.....

= Az Egyesilet feloszlasanak, névvaltoztatasanak, valamint mas tarsadalmi szervezettel
torténd egyesilésének elhatarozasa.

* Az Egyeslilet feloszlasa esetén déntés annak vagyonarol.

* Dontés minden olyan kérdéshen, amelyet jogszabaly, vagy a jelen Alapszabaly a
Kozgydlés hataskorébe utal.

= A Kozgyllés az Egyesllet mikodésével kapcsolatban barmely kérdésben jogosult dénteni.
» A Kozgyllést sziikség szerint, de évente legalabb egyszer dssze kell hivni.
= A Kbzgydlést dssze kell hivni, ha:

» A Kozgyulés hataskorébe tartozo kérdésben kell dontést hozni.
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» A Tagok 1/3-a az ok és cél megjelolésével irasban kezdeményezi.
* A Kozgyllés osszehivasat a birdsag elrendeli.

= A Kbzgyllést az Egyestilet elndksége hivja 6ssze, az aldbbiak szerint.
» A Kézgyllést a meghivé kikuldésével kell 6sszehivni.

* A meghivot a Kozgylilést megel6z6, legalabb 15 nappal korabban kell megkildeni az
Egyesilet Aktiv |. és Aktiv Il. tagjai részére.

» A meghivénak tartalmaznia kell:
= A Kozgyiilés helyét és idejet.
= A Kozgylilés napirendjét.
* A megismételt Kozgytlés hatarozatképességére vonatkozo figyelmeztetést, miszerint
az a megjelentek szamara tekintet nélkil hatarozatképes az eredeti napirendi pontok

tekintetében.

» A hatarozatképtelenség miatt megismételt kozgytlés idépontjat az eredeti Kozgylilés
meghivojaban fel kell tintetni.

= A Kézgydlés hatarozatképessége

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

* Ha a Kozgy(ilés nem hatarozatképes, akkor ismételt kozgylilést kell o6sszehivni - az
eredeti napirendi pontokkal -, mely a megjelent tagok szamatol flggetlendl

hatarozatképes, ha a tavolmaradas kovetkezményeit is feltlintetik a meghivéban.

* A megismeételt Koézgyllés ugyanazzal a napirenddel torténd oOsszehivasa az eredeti
meghivoban is térténhet, az abban feltételesen megjeldlt idépontra.

» A megismételt Kozgyllés legkorabban a hatarozatlan kézgy(ilést kovetd 30 perccel késébbi
idépontra hivhato ossze.

= A hatarozathozatal
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» A Kézgylésen minden tagnak egy szavazata van, szavazni csak személyesen lehet.
* A Kozgyllés hatarozatait altalaban egyszerl szotobbséggel, nyilt szavazassal hozza.
= A Kbzgytilés legalabb 2/3-os szé6tébbséggel hozott hatarozata sziikséges:

» Az éves beszamolé elfogadasahoz.

= Az Egyesulet feloszlasanak, valamint mas tarsadalmi szervezettel torténd
egyesulésének elhatarozasahoz.

» Az EIn6kség tagjainak visszahivasahoz.

= A Kozgydlés a Tisztségviseloket (EIndkség elndkét, Alelndkeit) titkos szavazassal valasztja
meg. Ha a tisztségre egy jelolt van, ez esetben nyilt szavazassal is megvalaszthaté a
tisztségviseld.

» Megvalasztott tisztségviselonek azt kell tekinteni, aki az érvényes szavazatok tobb mint felét
megszerezte. Amennyiben a jeloltek kozll senki sem kapja meg az érvényes szavazatok
tobb mint felét, abban az esetben a tisztségre jelolt két legtdbb szavazatot szerzett személy
kozott Ujabb szavazast kell tartani. SzavazategyenlGség esetén a szavazast meg kell
ismételni.

= Titkos szavazast kell elrendelni minden esetben, ha ezt a Kozgyllésen jelenlévé tagok
egyszer( szotobbsége - nyilt szavazas atjan - inditvanyozza.

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

= Kotelezettség vagy felel6sség alol mentesiil.

» Barmilyen mas elényben részesl, illetve a megkotendé joglgyletben egyébként érdekelt.
Nem mindsul elénynek a kézhasznu Egyesulet cél szerinti juttatasai keretében a barki altal
megkotés nélkil igénybe veheté nem pénzbeli szolgaltatas, illetve az Egyesllet altal
tagjainak, a tagsagi viszony alapjan nydjtott létesité okiratnak megfelelé cél szerinti

juttatas.

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

» Kbtelezettség vagy felelGsség aldl mentesdl.
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» Barmilyen mas elényben részesdl, illetve a megkotendé jogugyletben egyébként érdekelt.
Nem minosul elénynek a kézhaszni szervezet cél szerinti juttatasai keretében a barki altal
megkotés nélkil igénybe veheté nem pénzbeli szolgaltatas, illetve az egyesilet altal
tagjanak, a tagsagi jogviszony alapjan nydjtott, létesité okiratnak megfelelé cél szerinti
juttatas.

» A Kozgyiilés Ulései nyilvanosak, azon a tagokon és meghivottakon kival barki részt vehet. A
nyilvanossag biztositasa érdekében az EIndkség a meghivét koteles megjelentetni az Egyesiilet

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

» Az Egyesiilet Kozgyllésén zart Glést csak a személyiségi jogok védelme érdekében, a jelenlévé
Tagok 2/3-os szavazata esetén lehet elrendelni.

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

= A Kozgydlés Uléseit az Egyesulet elndke, akadalyoztatasa esetén az Elndkség Kozgydlés altal,
nyilt szavazassal, egyszer( sz6tobbséggel megvalasztott tagja vezeti.

» A Kozgytlésrdl jelenléti ivet kell felvenni, és jegyzokonyvet kell késziteni. A jegyzGkonyvet a
Kozgylilést koveté 5 napon belll el kell késziteni. A jegyzékonyvet a Kozgydlés elndke és a
Jegyzokonyvvezet6 irja ala, és egy, a Kozgylilés altal erre megvalasztott, a Kézgylilésen jelenlévd
kett6 tag hitelesiti.
= A jegyzékonyvnek tartalmaznia kell:

» A Kézgydlés helyét és idejét.

* A hatarozatképességre vonatkozo6 adatokat.

» A hatarozatképtelenség miatt megismételt kozgylés tényét.

» A Kézgylilés Elndke, a Jegyzokonyvvezetd és a Hitelesitd személyét.
= A Kbézgyllés napirendjét.

» A hozzaszolasok, a hozzaszélasokra adott valaszok lényegét.

» A hatarozatokra vonatkozd szavazatok (igenlé szavazat, ellenszavazat és tartézkodas)
szamat.
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» A hozott hatarozatokat.
= A Kozgyulésrél felvett jelenléti iv a jegyz6konyv mellékletét képezi.
= A Kozgyulés altal hozott hatarozatokat a meghozatalukat koveté 3 napon belil be kell vezetni a
hatarozatok kényvébe. A hatarozatok konyvének vezetésérdl az Egyesulet elndke koteles
gondoskodni.
= A hatarozatok kényvében a kozgyllés altal hozott hatarozatokat évente eggyel kezd6dé,
folyamatos sorszammal kell ellatni, és meg kell jel6ini a hatarozat meghozatalanak id6pontjat,
hatalyat, a hozott hatarozat tartalmat, valamint a dontést tdmogatok, ellenzék és tartézkodok
szamat, ill. nyilt szavazas esetén a személyét.
= A hatdrozatok nyilvanossagra hozatala
» A Kézgyllés dontéseit az érintettekkel 5 munkanapon beldl irashan kell kézélni.

» A Kozgyllés hatarozatait (a személyiségi jogok figyelembevételével) nyilvanossagra hozza.

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

* A hatarozatot a meghozataltél szamitott 5 munkanapon beldl kell nyilvanossagra hozni.
= Az Egyesuilet a Kozgyllés és az elnokség dontései mellett a mikodés modjat, a szolgaltatasok
igénybevételének modjat és a beszamoldi kozléseket honlapjain  (www.autoimmun.hu,

www.lupusz.hu) hozza nyilvanossagra.

= A kozhasznusagi mellékletbe barki betekinthet, illetve arrél - sajat koltségére — masolatot
készithet.

» Az Egyesilet koteles a kozhasznlsagi mellékletet a targyévet kovetd évben, legkésébb majus
31-ig sajat honlapjan (www.autoimmun.hu, www.lupusz.hu) kdézzétenni.

3.3 Az Elnékség
= Az Egyesiilet Ggyintézé és képviseleti szerve az EInokség.

» Az Elnokség 3 f6bdl allo testilet, egy f6 EInokbdl, és kettd f6 Alelnokbdl all.
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» Az EInokség EInokét és két tagjat 3 éves id6tartamra a Kozgyllés valasztja meg az Egyesulet 18.
életévét betoltott, nagykora Aktiv 1. és Aktiv II. (rendes) tagjai koézul.

» Az Egyesulet alapitéja és névaddja - Schopper Gabriella - javaslata alapjan az Elndkség Elndke
lehetbleg lupusz betegségben szenvedé beteg legyen.

= Az EInokség Elndke és tagjai tisztségikben Gjravalaszthatok és visszahivhatok.

= A két Kozgyllés kozotti idében az Elndkség dont minden olyan kérdésben, amely nem tartozik
kizarélag a Kozgyllés hataskorébe.

» Az Elnokség feladata a Kozgyllések kozotti idészakban a Kozgyllés hatarozatainak
végrehajtasa és az Egyestlet iranyitasa.

= Az Elnokség feladata a két Kozgylilés kozotti idoszakban:
» Az Egyesuleti tevékenység operativ iranyitasa, Kézgydlések osszehivasa.

» Az Egyesulet koltségvetésének kidolgozasa, az éves program, a munka- és (lésterv
elkészitése.

» Az Egyestilet eredményes miikodéséhez szukséges feltételek megteremtése.

* A Tagok felvétele.

= A Kbzgylilések elé kerllé el6terjesztések el6készitése és a Kozgylilés elé terjesztése.

» Az Egyesuilet gazdalkodasanak, vagyonkezelésenek iranyitasa.

» Az Egyestilet rendezvényeinek szervezése.

» Hazai és nemzetkozi palyazatok irasa.

» Dontés minden olyan kérdésben, amely nem tartozik a Koézgydlés kizarolagos hataskorébe.,

» Az Elndkség uléseit szikség szerint, de legalabb évente egyszer kell Gsszehivni az alabbiak

szerint:
* Az Elnokseég uléseit az EIndk hivja dssze.

» Az EInokség Osszehivasa meghivo elektronikus uton (e-mail) torténd kikdldésével torténik.
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* A meghivét az Ulést megel6z6 legalabb 8 nappal korabban kell megkdldeni.
» A meghivénak tartalmaznia kell az Glés helyét és idejét, az Glés napirendjét.

* Az EInok az Elnokségi Ulést a kezdeményezéstél szamitott 15 napon belll koteles
dsszehivni, ha:

* Egy EInokségi tag a napirend megjelolésével kéri.
* Legalabb 5 6 egyesuleti Tag irasban kezdeményezi.

= Az EInokség llései nyilvanosak, azokon az EInékségi tagokon és meghivottakon kivil barki részt
vehet.

= Zart (lést csak a személyiségi jogok védelme érdekében, a jelenlévé tagok egyhangu dontése
esetén lehet elrendelni.

= Az EInokségi Ulés akkor hatarozatképes, ha azon legalabb ketté tag jelen van. Az Elnokség
ulését az Elnok vezeti.

» Az Elndkség hatarozatait nyilt szavazassal, egyszer( szét6bbséggel hozza, kivéve, ha jogszabaly
vagy jelen alapszabaly egyhangu dontést ir el6.

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

» Kbtelezettségvallalas felelGssége alél mentesdil.

* Barmilyen mas elényben részesdl, illetve a megkotendé jogugyletben egyébként érdekelt.
Nem minosul elénynek a kézhasznu Egyesilet cél szerinti juttatasai keretében a barki altal
megkotés nélkul igénybe veheté nem pénzbeli szolgaltatas, illetve az Egyesilet altal
Tagjainak, a tagsagi viszony alapjan nyuGjtott létesité okiratnak megfelelé cél szerinti
juttatas.

» Az Elnokség iiléseirdl jelenléti ivet kell felvenni és jegyzékonyvet kell késziteni.

= Az EIndkség lléseirdl a jegyzdkdnyvet az Ulést kévetd 5 napon beldl kell elkésziteni.

* A jegyz6konyvnek tartalmaznia kell:
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» Az EIn6kségi ulés helyét és idejét.

= A hatarozatképességre vonatkoz6 adatokat.

= Az ulés napirendjét.

» A hozzaszolasok, a hozzaszolasokra adott valaszok lényegét.

= A hatarozatokra vonatkozo szavazatok (igenlé szavazat, ellenszavazat és tartdzkodas)
szamat.

= A hozott hatarozatokat.

* A jegyzbkonyvet az Elnck és a Jegyz6konyvvezetd, valamint egy EIndkségi tag, mint hitelesité

irja ala.

= A jegyzOkonyvet az Ulést koveté 8 napon belil meg kell kiildeni az Elndkség valamennyi
tagjanak.

= Az EIndkségi ulésrél felvett jelenléti iv a jegyzékdnyv mellékletét képezi.

» Az Elnckség altal hozott hatarozatokat évente eggyel kezdédd, folyamatos sorszammal kell
ellatni, és az elndkségi hatarozatok taraban kell nyilvantartani, amelyben meg kell jelélni a
hatarozat meghozatalanak idépontjat, hatalyat, a hozott hatarozat tartalmat, valamint a
hatarozatot tamogatok, ellenzék és tartézkodok szamat, ill. személyét.

= Az EInokség dontéseit az érintettekkel 5 munkanapon belil irasban kell kozdlni.

* A hatarozat nyilvanossagra hozatala a személyiségi jogok figyelembevételével torténik.

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

= Az EInokség munkajarol évente legalabb egyszer koteles a Kézgytlésnek beszamolni.
» Az EIndkség tagjai fizetésben, vagy barmilyen bér jellegi kifizetésben nem részesiilnek.
3.4 Feltugyel6 Bizottsag

= Az Egyesilet mikodését és gazdalkodasat ot fé Aktiv |. és Aktiv Il. (rendes) tagbdl allé
Felligyel6 Bizottsag ellendrzi.
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« A Felligyel6 Bizottsag sziikség szerint, de évente legalabb egyszer lésezik. Uléseit a Feltigyeld
Bizottsag EIndke hivja 6ssze, és akkor hatarozatképes, ha azon legalabb harom Tag jelen van.

= A Fellgyel6 Bizottsag hatarozatait szétdbbséggel hozza. Harom Tag egyittes kérésére a
bizottsag Glését ossze kell hivni.

» A Feliigyel6 Bizottsag Tagjait és EInokét harom éves id6tartamra a Kozgytilés valasztja meg. Erre
vonatkozoan az Egyesllet minden tagjanak javaslattételi joga van.

» A Felligyel6 Bizottsag ellendrzi az Egyesiilet mikodését és gazdalkodasat. Ennek soran a vezet6
tisztségviseloktdl jelentést, az Egyesilet onkéntes munkavallaloitél tajékoztatast vagy
felvilagositast kérhet, tovabba az Egyesilet dokumentumaiba, okirataiba, konyvelésébe
betekinthet, azokat megvizsgalhatja.

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

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

» Az Egyesulet mikodése soran olyan jogszabalysértés vagy az Egyesllet érdekeit
egyébként sulyosan sérté esemény (mulasztas) tortént, amelynek megsziintetése vagy
kovetkezményeinek elharitasa, illetve enyhitése az intézkedésre jogosult vezetd szerv
dontését teszi szukségessé.

= A vezetd tisztségviselok felel6sségét megalapozd tény merdilt fel.

» Az intézkedésre jogosult vezet6 szervet a Feligyel6 Bizottsag inditvanyara — annak megtételétél
szamitott harminc napon belll - 6ssze kell hivni. E hataridé eredménytelen eltelte esetén a
vezetd szerv Osszehivasara a FelUgyel6 Bizottsag is jogosult.

*Ha az arra jogosult szerv a torvényes mukodés helyredllitasa érdekében sziikséges
intézkedéseket nem teszi meg, a Fellgyel6 Bizottsag koteles haladéktalanul értesiteni a
toérvényességi fellgyeletet ellato szervet.

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

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

= Az Egyesiilet cél szerinti juttatasaboél részesil — kivéve a barki altal megkotés nélkdl
igénybe veheté nem pénzbeli szolgaltatasokat, és az Egyesilet altal Tagjanak a tagsagi
jogviszony alapjan a létesitd okiratban foglaltaknak megfeleléen nyujtott alapcél szerinti
juttatast.

= Az els6 és harmadik pontban meghatéarozott személyek kozeli hozzatartozéja.

= A Felligyel6 Bizottsag tagjai fizetésben, vagy barmilyen bér jellegi kifizetésben nem
részesulnek.

3.5 Szocialis Bizottsag

= Az Egyesiilet altal alapitott Dr. Kaposi Mdr Alapba beérkezé pélyazatokat az ot fé6 Aktiv I. és
Aktiv Il. (rendes) tagokbdl all6 Szocialis Bizottsag biralja el.

= A Szocialis Bizottsag feladata tovabba doénteni azokrél a méltanyossagi kérelmekrél, amelyben
az Egyesilet Tagja a tagdij befizetési hataridé maximum ketté honappal torténd

meghosszabbitasat keéri.

= A Szociélis Bizottsag sziikség szerint, de évente legaladbb négy alkalommal lésezik. Uléseit az
Egyestlet elndke hivja 6ssze, és akkor hatarozatképes, ha azon legalabb harom Tag jelen van.

= A Szocialis Bizottsag hatarozatait szotobbséggel hozza.

» A Szocialis Bizottsag tagjait harom éves id6tartamra a Kozgyilés valasztja meg. Erre
vonatkozbéan az Egyesulet minden tagjanak javaslattételi joga van.

= A Szocidlis Bizottsag tagja nem lehet az Egyestilet EInékségi- és Fellgyel6 Bizottsagi tagja.

= A Szocidlis Bizottsag tagjai fizetésben, vagy barmilyen bér jellegi kifizetésben nem részesiilnek.
3.6 Tisztségviselok

= Az Egyesilet Tisztségviseloi:

» Az EInok, aki az EIndkség, és egyattal az Egyesulet Elndke is.
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» A kettd f6 Alelnok.

= Az Egyesulet Tisztségvisel6jévé csak az Egyesulet Aktiv I. vagy Aktiv Il. (rendes) Tagja
valaszthaté.

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

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

= Az Egyesiilet TisztségviselGinek dsszeférhetetlenségére a kdzhasznl szervezetekrdl sz6lé 1997.
evi CLVI. térvény és a 2011. évi CLXXV. torvény (38. § és 39. §) rendelkezései az iranyadok.

* A Kozhasznu szervezet megszlinését koveté harom évig nem lehet az Egyesilet vezeté
TisztségviselGje, elndkségének tagja az a személy, aki olyan kézhaszni szervezetnél tolt be
vezetd tisztséget, amely az adodzas rendjérdl szolo tv. szerint koztartozasat nem
elégitette ki (Ksztv. 9. § 1. bekezdés).

» A vezet6 Tisztségviseld, illetve ennek jelolt személy koteles valamennyi érintett kdzhasznu
szervezetet el6zetesen tajékoztatni arrél, hogy ilyen tisztséget egyidejlleg mas kézhasznu
szervezetnél is betolt (Ksztv. 9. § 2. bekezdés).

» A Kozhasznu szervezet megszlinését koveté harom évig nem lehet mas kozhasznu
szervezet vezetd tisztségviselGje az a személy, aki kordbban olyan kézhasznl szervezet

vezetd tisztségviselje volt - annak megszlinését megel6zd két évben legalabb egy évig -:

*« Amely jogutéd nélkul szint meg ugy, hogy az allami add- és vamhatosagnal
nyilvantartott ado- és vamtartozasat nem egyenlitette ki.

» Amellyel szemben az allami ad6- és vamhatosag jelentés osszegl adohianyt tart fel.

= Amellyel szemben az allami add- és vamhatdsag Uzletlezaras intézkedést alkalmazott,
vagy Uzletlezarast helyettesit6 birsagot szabott ki.

= Amelynek addszamat az allami ado6- és vamhatdsag az addzéas rendjérél szolo torvény
szerint felfliggesztette vagy tordlte.
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» A vezetd Tisztségviseld, illetve az ennek jelolt személy koteles valamennyi érintett kozhasznu
szervezetet el6zetesen tajékoztatni arrdl, hogy ilyen tisztséget egyidejlleg mas kézhasznu
szervezetnél is betolt.

= Megsztnik a Tisztségvisel6i jogviszony:

* A mandatum lejartaval.
* Lemondassal.
* Elhalalozassal.

*» Visszahivassal.

= A Tisztségviseld a tisztségérdl barmikor lemondhat, a tisztségrél valdé lemondast a Kézgyllés elé

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

= A Tisztsegvisel6t vissza kell hivni, ha a személyével szemben 6sszeférhetetlenségi ok kovetkezett
be, illetéleg ha tagsagi viszonya az Egyestletben megsziint.

= Az Egyesllet Tisztségviseldi fizetésben, vagy barmilyen bér jellegu kifizetésben nem részesulnek.

V.
Az Egyesllet gazdalkodasa és vagyona

4.1 Az Egyesiilet gazdalkodasa

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

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

» Az Egyesiilet a bevételeivel 6nalléan gazdalkodik, tartozasaiért sajat vagyonaval felel.

= Az Egyesulet Tagjai az Egyesulet tartozasaiért a befizetett tagdijon tdlmenden sajat
vagyonukkal nem felelnek.

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

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

= Az Egyesiilet az altala hasznalt tajékoztatasi eszk6zokon keresztil — igy kalénosen honlapjan,
hirlevélben - ad tajékoztatast mikodésérdl és az adomanyok felhasznalasarol. E tajékoztatas a
kozhiteles nyilvantartasok szamara benyujtando beszamolén tul tovabbi ismertetést nyujt.

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

= Az Egyeslilet szolgaltatasai fenntarthatdsaga biztositasa érdekében az ésszer( 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) egyensulyban
legyenek.

» Az Egyestletnek tagi kolcson, egyéb hitel és visszatéritend6 tamogatas csak ugy nyujthatoé, ha a
visszatéritési kotelezettség nem haladja meg az Egyesulet rendelkezésre allo vagyonat.

= A kozérdek( 6nkéntes tevékenységrdl szélod torvény szerinti 6nkéntes munka egy 6rara juto
értékének szamitasanal a mindenkori kotelezé legkisebb havi munkabér szazhatvanad részét

kell figyelembe venni.

» Az Egyesiilet vallalkozasi tevékenységet nem végez.
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= Mivel az Egyeslilet TisztségviselGi és Bizottsagainak Tagjai nem részeslilnek fizetésben, vagy mas
bér jellegl kifizetésben, ezért az Egyesiilet nem szamol el az ezzel 6sszefliggd jarulékokat és
adokat.

4.2 Az Egyeslilet bevételei

* Magan- és jogi személyek tamogatasai, adomanyai.

» A személyi jovedelemadd meghatarozott részének az ad6zé rendelkezése szerint kiutalt
Gsszeq.

» Tagdij bevételek.
» Hazai, Eurdépai Uniés és egyéb nemzetkozi palyazatok forrasai.

» Az Eurbpai Unié koltségvetésébdl vagy mas allamtol, nemzetkdzi szervezettél szarmazé
tamogatas.

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

4.3 Dr. Kaposi Mor Alap

4.3.1 Altaldnos informaciok

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

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

» Az Egyesulet azokat az autoimmun betegeket kivanjuk tdamogatni, akik anyagi kortlményeik
miatt mar a betegségével oOsszefliggd, rendszeresen szedett gyogyszereit sem tudjak
finanszirozni.

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

» A Dr. Kaposi Mor Alapbdl (tovabbiakban: Alapbdl) palyazat utjan lehet részestlni, a palyazati
adatlap kitoltésével és postai Uton torténd visszakildésével.

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

= A palyazati adatlap kotelezé mellékletei:

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

= Havi rendszeres ellatasok (nyugdij, munkabér, szocialis ellatasok, stb.) dsszegérdl igazolas,
pl. nyugdijszelvény, bankszamlakivonat, sth.

» A palyazati adatlapon a Palyazé haziorvosa igazolja a Palyazé vényre kaphaté gyogyszereit és
napi adagolasat, valamint havi tényleges gyogyszerkoltségét.

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

= A Palyazénal az alabbi tablazatban osszegfoglalt, legalabb egy autoimmun betegségség
diagnozisanak megléte.

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

tartalmazza.
Tamogathato
BNO havi gyégyszer-
) Betegség megnevezése % g.y,
kod mennyiség
egy év alatt
L9300 Discoid lupus erythematosus 2
L9310 A bér szubakut lupus erythematosusa 2
L9320 Egyéb, kordlirt lupus erythematosus 2
MO0530 Rheumatoid arthritis mas szervek és szervrendszerek 1

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

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

M3030 Mucocutan nyirokcsomé syndroma [Kawasaki]

M3080 Polyarteritis nodosaval rokon egyéb allapotok

M3200 Gyogyszer kivaltotta szisztémas lupus erythematosus

) S . A o R

M3210 Szisztémas Ilupus erythematosus szerv és szervrendszer
érintettségével

M3280 Szisztémas lupus erythematosus egyéb formai

M3290 Szisztémas lupus erythematosus, k.m.n

M3300 Fiatalkori dermatomyositis

M3310 Egyéb dermatomyositis

M3320 Polymyositis

M3390 Dermatopolymyositis, k.m.n.

M3400 Progressziv szisztémas sclerosis

M3410 CR(E)ST-syndroma

M3420 Gyogyszer vagy kémiai anyag kivaltotta szisztémas sclerosis

M3480 Szisztémas sclerosis egyéb formai

M3490 Szisztémas sclerosis, k.m.n.

M3500 Sicca-syndroma [Sjogren]

M3501 Sjogren szindroma primer exocrin tlinetekkel

M3502 Sjogren szindroma, primer non-exocrin tunetekkel

M3503 Sjogren szindroma, secunder

M3509 Sjogren szindréma, k.m.n.

M3511 Kevert kotészoveti betegség (MCTD)

M3512 Nem differencialt autoimmun syndroma

M3513 Antifoszfolipid syndroma, primer

M3514 Antifoszfolipid syndroma, secunder

M9410 Visszatérd polychondritis

B o B o RS o R o P L e B o e a R . e U R

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

4.3.3 A palyazatok elbiralasa

* A beérkezé palyazatokat a Szocialis Bizottsag 60 napon belul biralja el, eredményérdl értesitést
kuld a Palyazonak.

= Sikeres palyazat esetén az Egyesulet egyeztet a palyazoval, bekéri a Palyazé nevére felirt (a
palyazatban szerepl6é gydgyszerekkel megegyezd) orvosi vényeket.
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= Az alairt orvosi vények az Egyeslilet székhelyére tortént beérkezésétél szamitott 21 napon belil
az Egyesulet megvasarolja a gyogyszereket, s azt postai kildeményben eljuttatja a Palyazénak.

» A tamogatassal egyetlen esetben sem juthatnak a nyertes Palyazok pénzosszeghez, az
Egyestilet kizardlag a kivaltott gyogyszert juttatja el a Palyazé részére.

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

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

= A Szocidlis Bizottsag fenntartja a jogot, hogy indoklas nélkil elutasitja a palyazatot.

= A Szocidlis Bizottsag formai okok, vagy hianyzé mellékletek esetén egyszeri alkalommal
hianypétlasi értesitét kuld - 30 napos hataridovel - a Palyazonak. Ha ezt a Palyazo elmulasztja,

palyazata elutasitasra kerdl.

= A megallapitott tdmogatas idétartamra 12 hénapra allapithaté meg, maximalis mértéke a
betegségtdl fuggden 1-3 havi gydgyszerkoltség lehet.

» Az Alapbdl csak a kotelezéen orvosi vénnyel felirhatd gyodgyszerek tamogathatok.

= Az Alapbol tamogathatdk azon Palyazok is, akik Kozgyogyellatasi lgazolvannyal rendelkeznek.
4.3.4 A Dr. Kaposi Moér Alap gazdalkodasa

= Az Alap fenntartasat és gazdalkodasat az Egyesulet végazi.

» Az Alap pénzlgyi tranzakciéi (adomany bevételek, gyoégyszervasarlasok, banki koltségek)
kizarélag az erre elkilonitett pénzforgalmi bankszamlan torténnek.

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

= Az Alapbdl csak az alabbi kiadasi tranzakciok finanszirozasa torténhet:
= Gyogyszer vasarlas (a Palyazd orvosi vényeinek kivaltasa gydgyszertarban.)

= Banki koltségek (atutalasok, folydszamla-vezetési dijak, stb...)
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» A feltintetetteken kivil felmerilé 6sszes kiadasokat (pl. postakoltség, adminisztraciés koltség,
stb...) az Egyesiilet finanszirozza a Schopper Gabriella Alapbél.

4.3.5 A Dr. Kaposi Mér Alap emblémaéja

4.4 Schopper Gabriella Alap
4.4.1 Altalanos informaciok

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

= Az Egyesllet a Schopper Gabriella Alapba gydjti azokat az adomanyokat, amelyekbdl
ingyenesen latogathatd betegforumait, magazinjait és egyéb tajékoztato kiadvanyait, weboldal
fenntartasi koltségeit és csekély mikodési koltségeit finanszirozza.

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

= Az Alapbdl csak az alabbi kiadasi tranzakciok finanszirozasa torténhet:

* Nyomtatott és elektronikus tajékoztato kiadvanyok kivitelezési koltségei
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* Betegférumok és egyéb rendezvények kiadasai

= Az Egyesulet weboldalainak fenntartasi koltségei
= Adminisztracio koltségei

* Human-erdforras fejlesztésének koltségei

» Kommunikaciés és marketing koltségek

= Utazasi- és kikuldetési koltségek

= Szallitas koltségei

= Szervezetfejlesztés kiadasai

= Targyi eszk6z beszerzés

* Immaterialis javak

» Magyarorszagi és nemzetkozi szervezetekben betoltott tagsagok koltségei
= Banki koltségek

= Egyéb beszerzések, szolgaltatasok

= Az Alap bankszamlakivonata nem nyilvanos, az Egyesulet Aktiv I. és Aktiv Il. (rendes) Tagjainak
— el6zetes egyeztetést kovetden — 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 adomanygydjtés nem jarhat masok zavarasaval. Zavarasnak mindsil kalonosen az
adomanyozasra vald felhivassal megkeresett személy kifejezett elutasitasa ellenére torténd

ismételt megkeresése.

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

» Az adomany felhasznalasa és az errél sz6l6 beszamolas soran érvényesllnie kell a nyilvanossag
és az atlathatosag feltételeinek. Ennek érdekében az adomanyozottnak a be kell szamolnia az
adomanyok felhasznalasarél.

» Nem mindsul adomanynak:

* A kozérdekl onkéntes tevékenység keretében végzett munka.

= A kdznevelésrdl sz6l6 torvény alapjan végzett kozdsségi szolgalat.

» Az egészseglgyrdl szolé térvény alapjan adomanyozott szerv, szévet.
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= Adomany juttatasa esetén nem mindsul ellenszolgaltatdsnak a juttataskor az adomanyozott

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

= A kedvezményezett a személyi jovedelemadd meghatarozott részének az ad6zé rendelkezése
szerinti felhasznalasarol szolé 1996. évi CXXVI. torvény szerinti rendelkezé nyilatkozaton, az
Egyesilet kedvezményezettként valé feltintetése érdekében végzett tevékenységre az
adomanygyujtés szabalyait kell alkalmazni.

» Az Egyesilet adomanyszervezot, illetve adomanygyijtét meghatalmazhat adomanygytijté
tevékenység folytatasaval. Az adomanyszervezé mas szervezet meghatalmazasabdl végzett
adomanygyujtd tevékenységre tovabbi adomanyszervezének meghatalmazast nem adhat.

= Az adomanygyljté a személyazonossaga egyidejl igazolasa mellett az alabbiakkal igazolja

jogosultsagat:

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

Az adomanyozott vagy adomanyszervezé adatait tartalmazo, torvényszéki
nyilvantartasbol szarmazé, hiteles kivonat, illetve elektronikus kivonat vagy annak
masolata.

» Maganingatlanban adomanygydjtés csak az ingatlan hasznaléjanak el6zetes hozzajarulasaval
végezhet6. Maganingatlan a lakas, a jogi személy vagy jogi személyiséggel nem rendelkezé
szervezet székhelye, telephelye, egyéb helyiségei, az egyéni vallalkozé hasznalataban allé
helyiség, tovabba az ezekhez tartozé bekeritett hely.

= Pénzbeli, illetve természetbeni adomanygyljtés gydjtélada atjan is megvalodsithato. Az
adomanygyujtés céljat szolgald gydjtélada zart, oly médon, hogy az adomany elhelyezheto
benne, ugyanakkor az elhelyezett készpénz, vagy mas adomany felnyitas nélkil nem veheté ki.
A gy(jtéladan fel van tiintetve az adomanygytijto szervezet neve, elérhetésége.

= A gydjtélada felnyitasakor az adomanygydjté szervezet erre feljogositott legalabb kettd
képviselGje jelen van. A felnyitaskor a képviselok jegyzokonyvet vesznek fel a gydjtélada
allapotardél, az abban talalt adomany mennyiségérdl (cimletek szerint, vagy leltar szerint), ezt
kovetéen gondoskodnak az adomanyozott szervezet kdnyveibe torténd bejegyzésérdl.

» Természetbeni adomany gyljtésére szolgald, nehezen mozgathaté gydjtélada esetén a leltarat
a gyljto szervezet székhelyén vagy telephelyén is fel lehet venni.
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= Az adomanyszervezés, adomanygydjtés interneten és telefonos adomanygydjté szamokon
keresztll is megvalosithato,

= Az adomanygyljtés soran biztositani szlikséges, hogy az adomanyozott szervezet és az
adomanyszervezd azonosithatd legyen. Az azonositds soran legalabb az Egyesiilet és az

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

V.
Az Egyesulet képviselete

= Az Egyesiiletet az EInok képviseli, onallé alairasi joggal rendelkezik.

» Az Egyesiilet képviseletét az EInok tavolléte vagy akadalyoztatasa esetén az Elnokség két tagja
egylttesen latja el, alairasi joguk egylttes.

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

Egyesilet Elnokének akadalyoztatasa esetén az Elndkség két tagjanak egylttes alairdsa
szukséges.

VI.
Zaro rendelkezések

6.1 Az Egyeslilet megsziinése

» Az Egyesulet megsz(nik:
* Feloszlasanak a kozgydilés altal torténd kimondasaval.
= Mas civil szervezettel val6 egyeslléssel vagy atalakulassal.
= A birosag feloszlatja.

= A torvényességi ellenérzési eljaras eredményeképpen a birésag megszinteti vagy
megallapitja megszlinését.

* Fizetésképtelensége miatt indult eljarasban a birésag megszinteti, és az egyesiiletet a

nyilvantartasbol torlik.
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* Megsz(inésének megallapitasaval.

» Az Egyesilet jogutod nélkili megsziinése esetén vagyonanak felhasznalasarol az Egyesilet
Kozgydlése rendelkezik. Ha a vagyonrdl a Kozgyllés masként nem rendelkezik, a hitelezdk
kielégitése utan megmaradt vagyont valamelyik magyarorszagi egészségligyi intézmény
fejlesztésére kell forditani, s a részleteket nyilvanossagra kell hozni.

= A Kozgyllés nem donthet az Egyesiilet feloszlasarol, ha az Egyesilettel szemben lefolytatott
végrehajtas eredménytelen volt vagy az Egyesilet fizetésképtelenségét a birdsag
megallapitotta.

6.2 Hevér Krisztina Dij

* A Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesilet Hevér Krisztina emlékére 2009. szeptember 26-
an, a 16/20009. (1X.29.) szamu koézgydlési hatarozat alapjan Hevér Krisztina Dijat alapitott. Hevér
Krisztina fiatalon, 34 éves kordaban, 2009. augusztus 20-an hunyt el. Egyesiletink és a
magyarorszagi autoimmun betegek sokat készonhetnek munkajanak. Sokat tett a nemzetkoézi
kapcsolatok megerdsitése érdekében, civil munkajaval a magyar lupuszos betegeket segitette.
Kiemelkedé munkaja példaértéki mindenki szamara. Az Egyesiilet az O emléke el6tt tisztelegve
hirdeti meg minden masodik évben a Hevér Krisztina Dij palyazati kiirasat.

» Az eredmeényhirdetés az Egyesulet nyilvanos rendezvényén torténik tnnepélyes keretek kozott.

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

= Nevezési dij: nincs.

= A palydzé beleegyezik abba, hogy a palyaml az egyesiilet kiadvanyaiban és weblapjan
megjelenhessen.

» Zslrizés: a beérkezett palyazatokat a Magyar Lupus Egyesiilet elnokségi tagjai értékelik, de az
elnokség felkérhet az Egyesilettdl flggetlen tagokbol a&llo bizottsagot a palyamunkak
zslirizéséhez. A zslri tagjai javaslatot tesznek a legjobb palyamunkara. A zsdri dénthet ugy,
hogy nem javasol palyamunkat a Hevér Krisztina Dijra. A dontés végleges, a palyazok nem
jogosultak fellebbezni a dontés ellen.

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

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

= Az egyesulési jogrol, a kézhasznu jogallasrél, valamint a civil szervezetek mdkodésérdl és
tamogatasarol szolé 2011. évi CLXXV. térvény

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

= A Nemzeti Egyuttmlkodési Alappal kapcsolatos egyes kérdésekrél szélé 5/2012. (11.16.) KIM
rendelet

= A Polgari Torvénykonyvrdl szold 1959. évi IV. torvény

» A civil szervezetek birosagi nyilvantartasarol és az ezzel Gsszefliggd eljarasi szabalyokrol szolo
2011. évi CLXXXI. torvény

= A kdzérdekl onkéntes tevékenységrdl szélo 2005. évi LXXXVIII. térvény
= A szamvitelrél sz6l6 2000. évi C. torvény

= A szamviteli toérvény szerinti egyes egyéb szervezetek beszamolo-készitési és konyvvezetési
kotelezettségének sajatossagairol szolo 224/2000. (XII. 19.) Korm. rendelet

= Az allamhaztartasrol sz6lé 2011. évi CXCV. torvény

A jelen alapszabalyt a Magyar Lupus Egyesilet 2012. marcius 31-én tartott Kdzgydlése a 3/2012.
(l1.31.) szamu hatarozataval elfogadta.

Budapest, 2012. marcius 31.

Purgel Zoltan
elnok
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3. szamu melléklet
ELFOGADO NYILATKOZAT

Alulirott Fiizesréti Laszloné - lakcim: 1225 Budapest, Nagytétényi Gt 327.; sztiletési
ids: | 22 cove: [ ;- ¢lyi igazolviany szam:
B kijclcntem, hogy a Magyar Lupus Egyesiilet Kozgytlésének a Szocialis
Bizottsag tagjava torténd valasztasit harom éves id6tartamra — 2015. mircius 31-ig
- elfogadom. Tudomasul veszem, hogy megbizatisom nem jar munkaviszonnyal, s
személyi jellegi fizetésben nem részesulok, munkamat ingyenesen, tarsadalmi
munkaként végzem.

Biintetéjogi felelGsségem tudataban kijelentem, hogy magyar allampolgdr vagyok, és
a koziigyek gyakorlisatol nem vagyok eltiltva. Nem toltéttem be olyan kézhasznu
szervezetnél vezetd tisztséget, amely koztartozas kiegyenlitése nélkill szlint volna
meg, és a megsziinés 6ta nem telt el két év. Az Egyestlet kozhaszni mindsitésénck
feltételeként elbirt dsszeférhetetlenségi szabialyokat ismerem, ¢és velem szemben a
torvényben irt kiziré ok nem all fenn.

Tudomasul veszem az alapszabdlyban irt, dontéshozatalra vonatkozo kizar6 okokat.

Fzt a nyilatkozatot az Magyar Lupus Egyesiilet birdsagi nyilvintartisba vétele
céljabol allitottam ki.

Budapest, 2012. marcius 31.

Fuizesrén Laszloné
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4. szamn melléklet

ELFOGADO NYILATKOZAT

Alulirott Cseresnyés Gyorgyné - lakcim: 1151 Budapest, F6 at 72/B.; sziiletési id6:
e anyja nm-'c:_szcmél}-'i igazolvany szam: || -
kijelentem, hogy a Magyar Lupus Egyesilet Kozgytlésének a Szocialis Bizottsag
tagjava torténd vilasztasit hiarom éves idétartamra — 2015, marcius 31-ig -
elfogadom. Tudomasul veszem, hogy megbizataisom nem jar munkaviszonnyal, s
személyl jellegti fizetésben nem részesilok, munkamat ingyenesen, tarsadalmi
munkaként végzem.
Biintet6jogi felelésségem tudataban kijelentem, hogy magyar allampolgar vagyok, ¢s
a kozigyek gyakorlasatol nem vagyok eltiltva. Nem t6ltottem be olyan kézhaszna
szervezetnél vezetd tisztséget, amely koztartozas kiegyenlitése nélkiil szint volna
meg, ¢s a megszunés Ota nem telt el két év. Az Egyesiilet kozhaszni minésitésének
feltételeként elirt Osszeférhetetlenségi szabalyokat ismerem, és velem szemben a
torvényben irt kizard ok nem all fenn.
Tudomasul veszem az alapszabalyban irt, dontéshozatalra vonatkozo kizard okokat.

Lzt a nyilatkozatot az Magyar Lupus Ligyesiilet birdsagi nyilvantartasba vétele
céljabol allitottam ki.

Budapest, 2012. marcius 31.
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5. szamu melléklet

ELFOGADO NYILATKOZAT

Alulirott Dr. Kiss Zsofia - lakcim: 1139 Budapest, Orszaghiré u. 42. 6/139.;
sziiletést ido6: |G 2oyia ocve: [ s 2c¢lyi igazolviny szam:
B <ijclentem, hogy a Magyar Lupus Egyesiilet Kozgytilésének a Szocidlis
Bizottsag tagjava torténé valasztasit hirom éves idétartamra — 2015, marcius 31-ig
- elfogadom. Tudomasul veszem, hogy megbizatisom nem jir munkaviszonnyal, s
szemelyl jellegii fizetésben nem részesilok, munkimat ingyenesen, tarsadalmi
munkaként végzem.

Buntetdjogi felel6sségem tudatiban kijelentem, hogy magyar allampolgir vagyok, és
a koziigyek gyakorlasatél nem vagyok eltiltva. Nem toltéttem be olyan kézhasznt
szervezetnél vezetd tisztséget, amely koztartozas kiegyenlitése nélkil sziint volna
meg, ¢s a megszinés ota nem telt el két év. Az Egyestilet kozhaszni mindsitésének
feltételeként el6irt Osszeférhetetlenségi szabalyokat ismerem, és velem szemben a
torvenyben irt kizaré ok nem all fenn.

Tudomasul veszem az alapszabalyban irt, dontéshozatalra vonatkozé kizard okokat.

Ezt a nyilatkozatot az Magyar TLupus Egyesilet birdsagi nyilvantartisba vétele
céljabol allitotram ki.

Budapest, 2012, marcius 31,
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ELFOGADO NYILATKOZAT

Alulirott Janovszki Aenes - lakcim: 1033 Budapest, Harrer Pal u. 12. 6/32.; sziletési
1d6: anyja neve: — személyl igazolvany szam:

B - ijclentem, hogy a Magyar Lupus Fgyesiilet Kozgytlésénck a Szocialis
Bizottsig tagjiva torténd vilasztisat hirom éves id6tartamra — 2015, marcius 31-1g
- elfogadom. Tudomasul veszem, hogy megbizatisom nem jar munkaviszonnyal, s
személyl jellegli fizetésben nem részestlok, munkamat ingyenesen, tirsadalmi
munkaként végzem.

Buntet6jogi feleldsségem tudatiban kijelentem, hogy magyar allampolgar vagyok, és
a kozugyek gyakorlasitol nem vagyok eltiltva. Nem toltéttem be olyan kézhasznu
szervezetnél vezeté tisztséget, amely koztartozas kiegyenlitése nélkiil szlint volna
meg, ¢s a megszinés Ota nem telt el két év. Az Egyestlet kozhaszni mindsitésénck
feltételeként elGirt Gsszeférhetetlenségl szabalyokat ismerem, ¢s velem szemben a
torvényben irt kizaré ok nem all fenn.

Tudomasul veszem az alapszabalyban irt, dontéshozatalra vonatkozo kizaro okokat.

Ezt a nyilatkozatot az Magyar Lupus Fgyesiilet birésigi nyilvantartasba vétele
céljabol allitottam ki.

Budapest, 2012. marcius 31.
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7. szamu melléklet

ELFOGADO NYILATKOZAT

Alulirott Papp Ferencé - lakcim: 1221 Budapest, Szent Gellért u. 3/b., sziletési ido:
anyja neve: személyl 1gazolvany szam:

B - <ijclentem, hogy a Magyar Lupus Egyesulet Kozgytlésének a Szocidlis
Bizottsag tagjava torténé valasztasat harom éves idétartamra — 2015, marcius 31-ig
- elfogadom. Tudomasul veszem, hogy megbizatisom nem jar munkaviszonnyal, s
személyi jellegi fizetésben nem részestilok, munkiamat ingyenesen, tirsadalmi
munkaként végzem.

BiintetGjogi felelésségem tudatiban kijelentem, hogy magyar allaimpolgar vagyok, és
a koztugyek gyakorlasatol nem vagyok eltiltva. Nem toltottem be olyan kozhasznu
szervezemnél vezeto tisztséget, amely koztartozas kiegyenlitése nélkil szint volna
meg, és a megszinés ota nem telt el két év. Az Egyestilet kézhaszni mindsitésének
feltételeként clbirt Osszeférhetetlenségl szabalyokat ismerem, és velem szemben a
torvényben irt kizard ok nem all fenn.

Tudomasul veszem az alapszabalyban irt, dontéshozatalra vonatkozo kizard okokat.

Ezt a nyilatkozatot az Magyar Lupus Fgyesiilet birdsagi nyilvantartisba vétele
céljabol allitottam ki.

Budapest, 2012. marcius 31.
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8. szamu melléklet

ELFOGADO NYILATKOZAT

Alulirott Bera Istvanné - lakcim: 6000 Kecskemét, Tinddi u. 10. 1/17.; sziiletési 1d6:
B - ncv(-::_ személyl igazolvany szam:
B  icleniem, hogy a Magyar Lupus Lgyestulet Kozgyilésénck a
Feliigyel6 Bizottsag tagjava torténé valasztasait harom ¢éves idotartamra — 2015.
mircius 31-ig - elfogadom. Tudomasul veszem, hogy megbizatisom nem jar
munkaviszonnyal, s személyi jellegi fizetésben nem részesilok, munkamat
ingyenesen, tarsadalmi munkaként végzem.

Bintet6jogi felelGsségem tudataban kijelentem, hogy magyar allampolgar vagyok, ¢s
a kozigyek gyakotlasatél nem vagyok eltiltva. Nem t6ltottem be olyan kozhaszni
szervezetnél vezet$ tisztséget, amely koztartozas kiegyenlitése nélkiil szint volna
meg, és a megszunés ota nem telt el két év. Az Egyesiilet kézhaszni mindsitésének
feltételeként elirt Osszeférhetetlenségi szabalyokat ismerem, és velem szemben a
torvenyben irt kizaré ok nem all fenn.

Tudomasul veszem az alapszabalyban irt, dontéshozatalra vonatkozo kizaro okokat.

Fzt a nyilatkozatot az Magyar Lupus FHgyesilet birdsagi nyilvantartasba vétele
céljabol allitortam ki.

Budapest, 2012. marcius 31.
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Bera Istvanné

Tanuk:

1. Neév: Balazs Henrietta
Cim: 1108 Budapest, G6zmozdony u. 8.
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2. Név: Varga Gibor
Cim: 9200 Mosonmagyardvar, Manninger J. ltp. F/2.
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Ezen az oldalon bizonyos személyes adatok adatvédelmi okok miatt eltakarva.

-
9. szamu melléklet

ELFOGADO NYILATKOZAT

Alulirott Cserkoné Mészaros Frzsébet - lakcim: 6100 Kiskunfélegyhiza, Kazinczy
u. 16.; sziletési 1do: anyja neve: ||| s2cmdlyi
igazolvany szam: - kijelentem, hogy a Magyar Lupus Egyesilet
Kozgyllésének a FPeligyelé Bizottsag tagjava torténd vilasztisait hirom éves
id6tartamra — 2015, marcius 31-ig - elfogadom. Tudomasul veszem, hogy
megbizatisom nem jir munkaviszonnyal, s személyi jellegli fizetésben nem
részesulok, munkamat ingyenesen, tirsadalmi munkaként végzem,

Buntetdjogi felel6sségem tudatiban kijelentem, hogy magyar dllampolgir vagyok, és
a koziigyek gyakorlasatél nem vagyok eltiltva. Nem t6ltéttem be olyan kozhaszni
szervezetnél vezetd tisztséget, amely koztartozas kiegyenlitése nélkiil szint volna
meg, ¢s a megszinés ota nem telt el két év. Az Fgyestlet k6zhaszni minésitésénck
felté¢teleként elGirt Osszeférhetetlenségi szabalyokat ismerem, és velem szemben a
torvenyben irt kizar6 ok nem all fenn.

Tudomasul veszem az alapszabalyban irt, dontéshozatalra vonatkozo kizard okokat.

[izt a nyilatkozatot az Magyar Lupus Egyesilet birdsagi nyilvintartasba vétele
céljabol allitottam ki.

Budapest, 2012. marcius 31.

N f ( n.',l ) e
(MO S U i {L'U’

Cserkoné Mészaros Frzsébet

Tanuk:

. Név: Balazs Henrietta
Cim: 1108 Budapest, G6zmozdony u. 8.
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Ezen az oldalon bizonyos személyes adatok adatvédelmi okok miatt eltakarva.
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10. szamu melléklet

ELFOGADO NYILATKOZAT

Alulirott Krizsan Maria - lakcim: 2721 Pilis, Lehel u. 42.; sziletési idé: |
B o2 cove: [ s cm¢lyi igazolviny szam: |-
kijelentem, hogy a Magyar Lupus FEgyesilet Kozgyulésének a Felugyel6 Bizottsag
tagjava toreend valasztasat harom éves idotartamra — 2015, marcius 31-ig -
clfogadom. Tudomasul veszem, hogy megbizatisom nem jar munkaviszonnyal, s
személyl jellegh fizetésben nem részesulok, munkamat ingyenesen, tarsadalmi
munkaként végzem.,

BiintetGjogi felelGsségem tudatiban kijelentem, hogy magyar allampolgar vagyok, és
a kozigyek gyakorlasatol nem vagyok eltiltva. Nem toltéttem be olyan kdzhasznu
szervezetnél vezeté tisztséget, amely koztartozas kiegyenlitése nélkill szint volna
meg, ¢s a megszuncés ota nem telt el két év. Az HEgyestlet kozhaszni mindsitésénck
teltételekent elbirt Osszeférhetetlenségi szabalyokat ismerem, ¢s velem szemben a
torvényben irt kizard ok nem all fenn.

Tudomisul veszem az alapszabalyban irt, dontéshozatalra vonatkozo kizaré okokat,

Ezt a nyilatkozatot az Magyar Lupus HEgyesilet birdsigi nyilvantartisba vétele
céljabol allitottam ki.

Budapest, 2012. marcius 31.
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Krizsan Maria
Tanuk:

1. Név: Balazs Henrietta
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Cim: 9200 Mosonmagyarévar, Manninger . ltp. F/2.
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Ezen az oldalon bizonyos személyes adatok adatvédelmi okok miatt eltakarva.
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11. szamu melléklet

ELFOGADO NYILATKOZAT

Alulirott Opitz Karolyné - lakcim: 1046 Budapest, Szent L. tér 13. 11/3.; szuletési
idé6: _ anyja neve: ||| TR s2cm¢lyi igazolvany szam:

- kijelentem, hogy a Magyar l,upua Egyestilet l\w,_;jvulucnck al’ clugx el
Blé()lthﬂg tagjava torténd valasztisat hirom éves idétartamra — 2015. marcius 31-ig
- elfogadom. Tudomasul veszem, hogy megbizatisom nem jiar munkaviszonnyal, s
személyi jellegii fizetésben nem részesiilok, munkiamat ingyenesen, tirsadalmi
munkaként végzem.
Biintetdjogi felelésségem tudatiban kijelentem, hogy magyar allampolgar vagyok, és
a koztgyek gyakotlisitol nem vagyok eltiltva. Nem toltottem be olyan k6zhasznu
szervezetnél vezetd tisztséget, amely koztartozas kiegyenlitése nélkil szint volna
meg, és a megszinés 6ta nem telt el két év. Az Fgyesilet k6zhaszni mindsitésének
feltételeként elbirt Gsszeférhetetlenségi szabalyokat ismerem, és velem szemben a
torvényben irt kizard ok nem all fenn,
Tudomasul veszem az alapszabalyban irt, déntéshozatalra vonatkozo kizaro okokat.

izt a nyilatkozatot az Magyar Lupus Egyestlet birdsagi nyilvantartisba vétele
c¢ljabol allitottam ki

Budapest, 2012. marcius 31.
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Ezen az oldalon bizonyos személyes adatok adatvédelmi okok miatt eltakarva.
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12. szamu melléklet

ELFOGADO NYILATKOZAT

Alulirott Zarand Attilané - lakcim: 1114 Budapest, Bocskat ut 25. T. 1.; sziletési
id6: | 2 ncve: | s-cmélyi igazolviny szam:
B - kijclentem, hogy a Magyar Lupus Fgyesilet Kozgyilésénck a
Feliigyel6 Bizottsag tagjava torténé valasztasit harom éves idotartamra — 2015,
marcius 31-1ig - elfogadom. Tudomasul veszem, hogy megbizatisom nem jar
munkaviszonnyal, s személyl jelleghi fizetésben nem részesilok, munkamat
ingyenesen, tarsadalmi munkaként végzem.

Biintet6jogi telelosségem tudataban kijelentem, hogy magyar allampolgar vagyok, és
a koziigyek gyakorlasatol nem vagyok eltiltva, Nem t6lt6ttem be olyan kozhasznu
szervezetnél vezetd tisztséget, amely koztartozas kiegyenlitése nélkil sziint volna
meg, és a megszinés ota nem telt el két év. Az Egyesiilet kézhaszni mindsitésénck
feltételeként eldirt Gsszeférhetetlenségi szabalyokat ismerem, és velem szemben a
torvényben irt kizard ok nem all fenn.

Tudomasul veszem az alapszabalyban irt, déntéshozatalra vonatkozo kizard okokat.

FEzt a nyilatkozatot az Magyar Lupus Fgyesiilet birosagi nyilvantartasba vétele
celjabol allitottam ki.

Budapest, 2012. marcius 31.

[

~
L

y 0 d i .
faat .I| adi :’ L ) ; ’-‘fl"?I "J:/"\

Zarand Attlané
Tanuk:

1. Név: Balizs Henrietta
Cim: 1108 Budapest, G6zmozdony u. 8.

i Padan oo el

2. Név: Varga Gabor
Cim: 9200 Mosonmagyardvar, Manninger . Itp. F/2.

(%

Y

Alairas: LE'CX.




-

13. szamu melléklet

Szakmai és pénziigyi beszamolo, kézhasznusagt jelentés 2011.
(kovetkezo oldal)



Kozhasznusagi jelentés

2011. év

MAGYAR LUPUS EGYESULET
6635 SZEGVAR, KOROGY U. 69.

= A tarsadalmi szervezet megnevezése:
= Székhelye:

= Addszama:

* Birdsagi bejegyzés:

= Birosagi nyilvantartas:
* F6tevékenység:

= Gazdalkodasi forma:

= Kbzhasznu fokozata:

» KépviselG:

= Szamlavezetd bank:

» Szamlaszam:

= Statisztikai szamjele:

= Kényvvezetés:

Magyar Lupus Egyesilet

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

7.Pk.60454/1996/12.

7106

Egyéb kozbsségi, tarsadalmi tevékenység
egyesilet

kézhasznu szervezet

Purgel Zoltan

Szegvar es Vidéke Takarekszovetkezet
57200062-10027202-00000000
181578609133 529 06

kettds kdnyvvitel

1.) Kdltségvetési tdmogatdas felhaszndldsa

- Az egyesiiletnek 2011. évben nem volt kdltségvetési tamogatasa.

2.) Kimutatas a vagyon felhasznalasardl

- A meérlegben az eszk6zok értéke 1.454.271 Ft, amelybdl a targyi eszkozok értéke 779.425 Ft (53,50
%), a forgoeszkozok értéke 674.846 Ft (46,40 %).

- 2012. évre atvihet6 pénzmaradvany 674.846 forint.

- A targyi eszkdzok konyvszerinti értéke: bruttd beszerzési érték 2.587.189 forint, az év végéig
elszamolt terv szerinti értékcsdkkenés 1.807.764 forint, az eszkdzok nettod értéke 2011. december

31-én 779.425 forint.

- Targyi eszkdz beszerzés 2011. évben nem volt.

1 I Magyar Lupus Egyesilet = Kdozhasznusagi jelentés 2011.



- Terven fellli értékcsokkenést nem szamoltunk el.

- Atargyi eszk6zok valtozasa csokkeneés, az el6z6 évhez képest 40,01 %.

- A mérlegben szereplé forgdeszkdzok pénzeszkdzok (bankszamlan lévé pénz), amelyeknek
novekedése az el6z6 évi mérlegértékhez viszonyitva 544,30 %.

- Az egyesilet mérleg f6osszege 1.454.271 forint, az eszkdzokre vonatkozoan 2,10 %-os
emelkedés az el6z6 évhez képest.

- Az egyesiilet sajat tOkéje a tokevaltozasbdl (az elézd évek eredmeényeibdl) és a targyévi
eredménybdl tevédik dssze.

- A t6kevaltozas 1.341.366 Ft, a targyi eredmény: + 41,903 forint, igy a tékevaltozas kismértékben
csokken az el6z6 évhez képest. A sajat téke dsszesen 1.383.269 forint, 3,00 %-kal magasabb, mint
az el6z6 évben.

- Az egyesiilet rovid lejaratu kotelezettségei 70.992 forint maganszemeély (Purgel Zoltan) altal a
mikodés atmeneti pénzigyi likviditdsanak megtartasara adott tagi kdlcsonbél allnak. Az el6z6
evihez képest a rovid lejaratu kotelezettségek csokkenése 12,40 %. Ezenkiviil szallitéi szamla
(Magyar Posta Zrt.) kiegyenlitésekor 10 forinttal kevesebb ker(ilt utalasra, itt van még tehat egy
jelentéktelen 6sszegl szallitoi tartozas, mint rovid lejaratd kotelezettség.

- A forrasok mérleg f66sszege a sajat t6ke részeibdl és a rovid lejarati kotelezettségekbdl tevadik
Ossze, 0sszesen 1.454.271 forint, amely 2,10 %-kal magasabb az el6z6 évi forrasoknal.

3.) Cél szerinti juttatasok kimutatasa

- Az egyesilet 2011. évben cél szerinti juttatasban:

- Az egyesilet a Kozigazgatdsi és lgazsagligyi Minisztérium NCA-NK-11-A-0289. azonositészamu
palyazatan 520.000 forint tamogatast nyert mikodési koltségek finanszirozasara. A tamogatas
atutalasa a KIM Iranyitd Szervezet részérél 2011. augusztus 22-én megtortént.

- Ugyancsak Kozigazgatdsi és lIgazsaglgyi Minisztérium (KIM) NCA-ORSZ-11-0254. palyazatan
500.000 forint tamogatast nyert, melynek atutalasa 2011. augusztus 22-én megtortént a KIM
Irdnyitd Szervezet részérdl. A palyazati tdmogatas szintén midkodésre hasznélhaté fel.

- A GlaxoSmithKline, londoni gyogyszergyar 2011. december 28-an 500 EUR (151 805 forint)
tamogatas kerllt utalasra az egyesiilet szamlajara.

4.) Elkiilonitett alapoktél kapott tamogatas, egyéb bevételek

- Az egyesiilet az adozok személyi jovedelemadojanak 1%-abol 1.301.293 forint tamogatast kapott,
amelyet a kdzhasznu cél megvaldsitasara, az egyesilet mikodeési koltségeinek fedezetére hasznal
fel. Az Addhivatal részére az atutalas két részletben tortént, 2011. oktéber 26-an és 2011.
december 8-an. Az el6z4 évi tamogatassal a Nemzeti Ado- és Vambhivatal felé az egyeslilet
hatarid6re elszamolt.

- A Healthware Tanacsado Kft (cégjegyzék szama: Cg. 01-09-725559) 150.000 forintot
adomanyozott az egyesilet kozhasznu tevékenységének folytatasara, amelyet 2011. szeptember
13-an at is utalt az egyesilet bankszamlajara. Az adomanyozd a szerzédés szerint az egyesilet
egészseg megbrzési programjahoz, a szocialis és kulturalis tevékenységhez nyljt pénzlgyi
tamogatast.

- A budapesti székhelyld GlaxoSmithKline Kft (addszama: 10854343-244) 1.000.000 forintot
adomanyozott az egyesiilet Pillangd magazinja 2011/1. szdmanak megjelentetéséhez, valamint
képzési programokon valé reszvetelhez. A Kft. a tamogatas 2011. december 19-en utalta az
egyesiilet bankszamlajara.

2 I Magyar Lupus Egyesiilet = Kézhasznisagi jelentés 2011.



- Az év soran maganszemélyektdl 96.000 forint tamogatas érkezett az egyesiilethez, amelyet
mindig a koézhasznu tevékenység miikodési koltségeire, a kbdzhasznu célok megvalositasara
hasznalt fel.

- Az alaptevékenység bevételei tagdijbevételekbdl, amelynek dsszege 347.100 forint volt.

A 2011. évi gazddlkodas sordn a kozhaszni cél megvaldsitdsara vonatkozd pénziigyi adatainak

abrazolasa az ide csatolt kézhasznu eredmény-kimutatas szerint, amely tartalmazza az el6z6 év és a
targyév adatait:

3 I Magyar Lupus Egyesiilet = Kdzhasznilsagi jelentés 2011.



A MAGYAR LUPUS EGYESULET

KOZHASZNU
EGYSZERUSITETT EVES BESZAMOLOJANAK EREDMENYKIMUTATASA
2011. EV
adatok E Ft-ban
Ssg; A tétel megnevezése ElGz6 év Targyév

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

(1.42.4+3.+4.45.) 8484 4067
2. 1. Kbzhasznu céld miikbdésre kapott tamogatas 1396 2 549
3. |a) alapitétaol
4. | b) kdzponti koltségvetésbdl
5. | c) helyi dnkormanyzattol
6. |d)tarsadalombiztositotél
7. e) egyéh 1396 2 549
8. | 2. Palyazati uton elnyert tdmogatas 2238 1170
9. |3.Kodzhasznu tevékenységhdl szarmazo bevétel 4411
10. | 4. Tagdijbol szarmazo bevétel 434 347
11. |5. Egyéb bevétel 6 1
12. | B. Vallalkozasi tevékenység bevétele
13. |C. Osszes bevétel (A.+B.) 8484 4067
14. | D. Kdzhasznu tevékenység raforditasa

(1.42.43.+4.45.46.) 10 304 4 025
15. | 1. Anyagjellegl raforditasok 3188 1604
16. |2.Személyi jellegti raforditasok
17. |3. Ertékcsokkenési leiras 399 519
18. | 4. Egyéb raforditasok 6420 1832
19. |5. Pénziigyi mlveletek raforditasai 133 70
20. | 6. Rendkiviili raforditasok 164
21. |E. Vallalkozasi tevékenység raforditasai

(1.42.243.+4,4+5.46.)
22. |1. Anyagjellegd raforditasok
23. |2.Személyi jellegli raforditasok
24, | 3. Ertékcsokkenési leiras
25. | 4. Egyéb raforditasok
26. | 5. Pénzigyi mliveletek raforditasai
27. | 6. Rendkivili raforditasok

Az egyesiletnek vallalkozasi tevékenységbdl szdrmazd bevétele nem volt, vallalkozasi tevékenységet nem

folytat.

5.) A kézhasznu szervezet vezetd tisztségviselGinek nyujtott juttatasok értéke

- Az egyesiilet vezetdi tisztségviselSi dijazasban nem részesultek.

4 I Magyar Lupus Egyesiilet = Kdzhasznilsagi jelentés 2011.




6.) A Magyar Lupus Egyesiilet kozhasznu tevékenységérdél sz6l6 beszamolo

» El6adas az NRSZH orvos szakértdi részére

2011. januar 19-én volt a Nemzeti Rehabilitacios és Szocidlis Hivatal tovabbképzése orvos szakért6i részére
Immunolégiai korképek cimmel. Egyesiiletiink jo kapcsolatot apol az intézménnyel, s az 0j féigazgatojaval,
Dr. Pdsfai Gabor Urral. Féigazgatd Ur felkérésére a rendezvényen egyesiiletiink képviseletében Balazs
Henrietta alelndk tartott elGadast , Civil szervezetek szerepe az immunolégiai betegségben szenvedd
személyek komplex rehabilitaciéjaban” cimmel. Ezen a tovabbképzésen elGadast tartott még Dr. Czirjak
Laszl6 Professzor Ur ,Az immunoldgiai kérképek korszer( diagnosztikdja” cimmel és Dr. Nagy Zsuzsanna
LAz immunoldgiai korképek orvos szakértéi értékelése” cimmel is.

* Lepke kiadvanyunk kiilonszamanak megjelenése

2011. januar 31-én jelent meg Lepke cimd hirlevél kiadvédnyunk kalénszama, amelyben csak a
magyarorszagi 21. Lupus Europe konferenciardl szamolunk be 20 oldal terjedelemben. Nem véletlen
késziltlink egy kilonkiadassal, a nemzetkdzi konferenciaszervezés munkai voltak eddig - a megalapitas o6ta
eltelt 17 év ota - a legnagyobb feladatunk. A kiadvanyt minden tagunknak és partner orvosainknak
eljuttattuk, de letdltheté weboldalunkrol is. A kiadvanyban szakmai és képes Osszefoglalo talalhato a
rendezvényrdl, valamint elolvashaté a megjelent eurédpai orszagok képviselGinek nemzetkozi riportja is.

* Lepke kiadvanyunk megjelenése (2011/1.)

Ujsagunk 2011/1-es szama marcius elsején jelent meg 8 oldal terjedelemben. Az ingyenes kiadvanyt
postaztuk tagjaink és partnereink részére, valamint nagyobb csomagokban Magyarorszag kdérhazaiba,
autoimmun centrumaiba. (A kiadvany a partner orvosaink segitségével jutott el azon betegtarsainkhoz,
akik nincsenek kapcsolatban veliink.) A kiadvany weboldalainkrol (www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu,
www.sle.hu) dijmentesen letolthet6 és megtekinthetd.

* 6. DVD kiadvanyunk megjelenése

Fontos szdmunkra, hogy orvosi el6adasainkat, beszamoldinkat azon tagjaink is meg tudjak nézni, akik a
tavolsag vagy egészségugyi okok miatt nem tudnak eljonni talalkozoinkra. 2008 ota rogzitjiik a
talalkozdinkon elhangzd el6adasokat, majd a studio utdomunkalatok utan publikdljuk weblapunkon és DVD
kiadvanyt készitiink. igy aki nem rendelkezik internet eléréssel, az otthonaban is megnézheti DVD-lejatszé
segitségével el6adasainkat. De érdekes lehet azoknak is Ujra megnézni, akik mar személyesen lattik az
el6adast. A DVD kereskedelmi forgalomba nem keriil, azt kizardlag tagjaink kapjak meg. A 6. DVD-n a 2010.
marciusi, a november 13-i, a november 26-i talalkozonkon elhangzott orvosi és egyéb el6adasok videdi
tekinthetdk meg, valamint egy rovid osszefoglald klip a 2010. évi Lupus Nap rendezvénylinkrdl.

= Oriasi tartalomfrissités weboldalunkon

Weboldalunk El6adas videdk menipontjat 2011. marcius 24-én 20 videdfilmmel frissitettik, kozel 11
oranyi ,terjedelemben”. Egyesiiletiink szamara fontos, hogy a betegférumainkon elhangzé orvosi
el6adasainkat, beszamoldinkat azon tagjaink is meg tudjak nézni, akik a tavolsag vagy egészségligyi okok
miatt nem tudnak eljonni talalkozoinkra. 2008 ota rogzitjik a betegforumainkon elhangzo elGadasokat,
majd a stadié utomunkalatok utan publikaljuk weblapunkon és DVD kiadvanyt készitlink. Bliszkék vagyunk
arra, hogy weboldalunkon 6sszesen 43 vided tekintheté meg, kozel 25 éra terjedelemben. A videdfilmeket
kizardlag érvényes tagsaggal rendelkezd tagjaink tudjak megnézni, a bal oldali ,,Belépés tagoknak” Grlapon
torténd bejelentkezést kovetben. Oldalunkon Hevér Krisztina emlékére megjelentettiik a 2008. szeptember
11-én Spanyolorszagban, a Lupus Europe Konvencion elhangzott el6adast is.
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* Megjelentiink a Facebook-on
Kulén profilja lett létrehozva a Magyar Lupus Egyesiiletnek a népszer(i kdzbsségi portalon, a Facebookon.
Az oldalon magyar és angol nyelv(i bemutatkozéssal, tébb szaz fotéval, kiadvanyainkkal, videdfilmekkel
jelentliink meg. Az oldalon megjelené hireket rendszeresen frissitjik, rendezvényeinkre meghivot kildiink a
Facebook oldalunk tagjainak is.

* Debrecenben jartunk

A Magyar Lupus Egyesiilet is meghivast kapott a Debreceni Egyetem Orvos-és Egészségtudomanyi Centrum
Belgyogydaszati Intézet Klinikai Immunoldgia Tanszékétdl és az Autoimmun Betegegyesilettél a 2011.
marcius 26-an megrendezett betegférumra. Az idei forumot, az el6z6ekhez hasonldan, azzal a céllal
szervezték, hogy a klinikan autoimmun betegséggel kezelt és gondozott paciensek és hozzatartozoik jobban
megismerjék betegséglik természetét és a lehetséges kezelési eljarasokat. A rendezvényen az
JSmmunmodulans kezelés autoimmun korképekben — Fékuszban a bértiinetek és kezelésik” témakorre
koncentralva, szamos érdekes el6adast tartottak a DE OEC szakemberei, amelyek keretében bemutattak az
érdekl6déknek a betegség kezelésének legljabb eljarasait, a jovében bevezetésre keriilé korszer(i terapias
modszereket, a klinikai kutatdsok eredményeit. A betegséggel él6k olyan hasznos ismeretek birtokaba
juthattak, melyek névelik a tudatossagukat, biztonsagérzetiiket, hiszen a kronikus betegségek esetén az
Ujabb kezelési eljarasok jobb perspektivat jelentenek a paciensek szdmara. A betegférum utan a debreceni
Autoimmun Betegegyesiilet idegenvezetéses varosnézést szervezett a Magyar Lupus Egyesiilet tagjainak.
Sok nevezetességet lathattunk, jol éreztiik magunkat ezen a szép tavaszi napon.

= Betegforum Budapesten, az OEP székhazanak el6adotermében

2011. évi elsé betegféorumunk, taldlkozéonk aprilis 16-an volt egy G helyszinen, az Orszagos
Egészségbiztositasi Pénztar (OEP) székhazanak el6addotermében. Az OEP székhaza nagyon kénnyen
megkozelithetd tomegkozlekedéssel és autdval is, de a vidékr6l autdbusszal vagy vonattal érkezd
vendégeink is konnyen eljuthattak a helyszinre. A konferenciateremben minden technikai feltételt
biztositottak szamunkra, a helyszinvaltas problémamentes volt. Ezuton is kdszonjik Dr. Sélleiné Marki
Maria OEP Féigazgatond hozzajarulasat rendezvényeink helyszinének engedélyezéséhez. Ezen a szombat
délutanon ketté orvosi elGadast hallhattunk, majd az egyesiilet kozgyllése kovetkezett. ElsG el6adonk Dr.
Székely Ildikd fdosztalyvezeté-helyettes volt, a Nemzeti Rehabilitacios és Szocidlis Hivataltol.
FGosztalyvezetd-helyettesnd el6adasaban az egészségkarosodasrol, fogyatékossagrol, rokkantsagrol
beszélt, majd valaszolt feltett kérdéseinkre. A lupuszos betegeket is érintd szigoribb rokkantnyugdijazasi
szabalyokrdl, orvosi dllapotfelmérésekrdl, rehabilitadcios jaradékokrdl kapcsolatban érkeztek kérdések a
jelenlévéktdl. Masodik el6adonk Dr. Baraczka Krisztina féorvos volt, a Semmelweis Egyetem |gazsagligyi
Orvostani és Biztositas Orvostani Intézettél. FSorvosnd az ,Az Oszszervezeti egészség karosodds és a
rehabilitacid szempontjai szisztémas immunbetegségek esetében” cimmel tartott elGadast szamunkra