JEGYZOKONYV

Készale a Magyar Lupus Egyesilet kozgyilésén, 2013. dprilis 6. napjan,
Budapest, Vaci at 77/a sz (Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar székhazanak
eléadoterme) alatt.

Ielen vannak: az Egycstlet tagjai a mellékelt jelenléti iv szerint,

15.30 6rakor Purgel Zoltdn elnck kaszonti a megjelenteket, és elmondija, hogy a
kozgyGlésrdl videofelvétel készul. Megallapitja, hogy a kézgyilés az alapszabilynak
megiclelden keralt 6sszehivasra, A jelenlét iv alapjan megallapitja, hogy a kdzgytilés
nem hatarozatképes, 60 f6 egyestileti taghdl (aktiv tagsag) 23 6 van jelen.

Purgel Zoltin clnék tdjékoztatja a jelenlévioket, hogy az egyesiiler alapszabdlya
szetint legalibb a tagok felének + egy fének kell jelen lennie az hatirozarképes
kozgytlésen, De mivel a kozgyllés meghivéja tartalmazta, hogy harirozat-
képrelenség csetén a kozgyilés ugvanezen a napon és helyszinen 16.00 orakor
megismételhetd, ezért a kozgyilés igy a jelenlévdk létszamartal higgetleniil szavazo
¢s hatarozatképes lesz.

A megismértelt kozgytilés 16.00 6rakor kezdodik, e jegyzokdnyv folytarisaval.

16.00 6rakor Purgel Zoltan elndk megkezdi a megismérelt kdzgyilés megnyirasat.
Javaslatot tesz a kozgyilés levezetd elndkének, jegyzokonyvvezetdjének és a
jegyzokinyv hitelesitGinek személyére.

Megallapitja, hogy a kizgwiilés epvhangi dontéssel, 23 1gen szavazattal a kozgyilés
levezetd elndkének Purgel Zoltant, jegyzdkonyvvezerdnek Martaszéki Ferencné
(2234 Magldd, Pasteur u. 20.), a jegyzdkonyv hitelesitdinek Bakos Ilona (1192
Budapest, Baross u. 61.), és Papp Ferencné (1221 Budapesr, Szent Gellért u. 3/b)
vilasztorra meg. Purgel Zoltin levezerd elndk megkén a jegyzOkényv hitelesitont,
hogy a rervezert elfogadd nyilatkozatok tandi is legyenek. A jegyzOkdnyv hitelesiton
elfogadjak a felkérésr.

Purgel Zolrin, a kozgyilés levezeto elndke a kozgylés napirendjére az alabbiak
szerint tesz javaslatot:

1. Szakmai és pénziigyi beszamold az egyesilet 2012. evi gazdilkodasarol,
kozhaszni tevékenységérdl, a 2012. évi kozhasznusagi melleklet
elfogadasa.

2. Az egvesiilet tisztségviscelGinek megvalasztasa. (Varga Gabor alclndk
meghizatasa 2013. marcius 27-én Icjart, czért alelnokot kell valasztanunk.)



A levezetd elnok megkérdezi, hogy van-c tovabbi javaslat a napirendrer
Megallapitja, hogy tovibbi javaslat nem hangzott cl, a napirendet szavazasra
bocsata.

Megillapitja, hogy a kozgydlés cgyhangd dontésscl, 23 igen szavazattal a
meghivoban meghirdetetteknek megfeleléen cliogadta a napirendi pontokat.

Ezt kivetden a kozgyalés megkezdie a napirend targyalasit.

NAPIREND

1. Szakmai és pénziigyi beszamold az egyesiilet 2012. évi gazdélkodasarél,
kozhasznt tevékenységérdl, a 2012. évi kozhasznisagi melléklet
clfogadasa.

Purgel Zoltan elndk ismerteti a Magyar upus lgvesiiler 2012. éw1 gazdalkodasat, az
éves szakmai és pénziigyi beszamoldt, valamint a kozhasznisagi jelentést. (A
kozhasznisigi jelentést és a pénziigyl éves beszamolot az internet-hozzaféréssel
rendelkezk  eldzeresen  megnézhették, mivel az egyesiler weboldalain -
www.lupusz. hu, www.sle.hu, www.autoimmun.hu - 2013. marcius 5-t6l letolthetok.)
A 2012, évi kozhasznisagr jelenrést és az éves pénzigyl beszamolot a jelenlévok
kinyomtatva is megtekinrhették, s e jegyz6konyv mellékleteként 1s csatolva van.
Purgel Zoltin levezetd elndk megkérdezi a Feligyel Bizottsag tagjait, hogy van-e
kérdésitk a 2012. évi kozhasznisagi melléklettel, szamviteli beszamoloval ¢és
konyveléssel kapesolatban kérdésiik. Kérdés nem érkezett, a Felugyelé Bizousag a
2013, aprbs 6-an  13.00 Orakor tartott dlésén feltlvizsgalta a nevezell
dokumentumokar, s észrevétel nélkil elfogadta azt.

(A Kozgyiléstdl egy f6 tavozott.)

Purgel Zoltin levezeté elnok az elhangzou beszamolol szavazasra bocsajya, és
megillapitja, hogy a kozgyllés 21 igen szavazaual ¢s 1 tandzkodas mellett
meghozta a kovetkezo hatirozatot:
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1/2013. (IV.06.) sz. HATAROZAT

A Kizgyites az; Egyesilel Kighassnisdg jelentésél és a 2012, évi szakmai és pénsiigyt
beszamolol 21 ggen szavazatial & 1 lariogkoddssal jovdbagyta.
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2. Az egyesiilet tisztségviselGinek megvalasztdsa.



Ezen az oldalon bizonyos személyes adatok adatvédelmi okok miatt eltakarva.

Purgel Zoltin levezetd elndk tajékoztatja a jelenlevoket, hogy Varga Gabor alelnok
gsztsége 2013, marcius 27-én lejirt. Varga Gibor e mailben tajékoztatra Purgel
Zoltant, hogy tisztségét nem kivanja folytamni. (Purgel Zoltdn {clolvassa a levelet.)
Purgel Zoltin levezets elndk tijékoztatja a kozgyllést, hogy hozza nem érkezett
jclolési szandck, czért megkérdezm a jelenlévéket, hogy van-e aki szeretne az
egvesiilet alelnoki tisztségére jelentkezni. Nem volt jelentkezd.

1 6 (Nagy Liszloné) hozziszolt az adott témihoz. Felveti, hogy Varga Gibor
csetleg ideiglencsen villalna-c a kovetkezd kozgy (lésig az alelnoki weenddket. Varga
Gabor kikéri a jelenlévék véleményér arrdl, hogy hasznosnak ¢s szukségesnck
talaljik-e egyesiileti tevékenységér. A jelenlévik egyhangilag igennel szavaznak.
Ezutan tobben kérik, hogy Varga Gabor ideiglenesen folytassa alelnoki
revékenységét a kdvetkezo kozgyilésig, amikor Ojra felvetédik ez a téma.,

Purgel Zoltan levezetd elndk szavazasra bocsajta az inditvanyt.

Purgel Zoltan clnok tajckoztaga a jelenlevéket, hogy az egyesilet alapszabalya
szerint a tsztscgviscloket ttkos szavazissal kell megvalasztani, kivéve, ha egy
tsztscgre a kozgylles csak cgy jelolict allit Ez esetben nyilt szavazassal is
megvilaszthatok a tisztségviselok.

Purgel Zoltan elmondja, hogy az clnokség tagjanak, az egyesilet alelnoki tisztségére
Varga Gabotr harirozott ideig szeremné jeldltetnd magiat.  (Lakcime: 9200
Mosonmagyardvar, Manninger Janos lgp. F/2.)

Purgel Zoltin megallapitja, hogy a kézgvllés 22 igen szavazaulal, cllenszavazat
nélkill meghozta a kévetkezs hatirozatot:
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2/2013. (IV.06.) sz. HATAROZAT
A kdzgyiilés az, elndkség tagidva. alelnoknek: hatirogott idejii (kiovetkess kozgyilési)

Varga Gabor

Cim: 9200 Mosonmagyardvar, Manninger |dnos lip. B/ 2.

lagol vdlasziotta mey, aki elfogadd nyilatkozatdt csatolja e jegyzikinyr miellékieteként. (2. sz,
melleklet.)

A jeovzokonyv készilt a Kozeyilés helyszinén nyomtatva és alairva, 5 példanyban.
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1. szaAmi melléklet

Szakmai és pénziigyi beszamolo, kozhasznuisagi jelentés 2012.
(kovetkezo oldal)



Koézhasznusagi jelentés
2012. év

MAGYAR LUPUS EGYESULET
6635 SZEGVAR, KOROGY U. 69.

* A tarsadalmi szervezet megnevezése: Magyar Lupus Egyesiilet

= Szekhelye: 6635 Szegvar, Korogy u. 69.

* Addszama: 18157860-1-06

* Birdsagi bejegyzés: 7.Pk.60454/1996/12.

= Birdsdgi nyilvantartas: 7106

* F6tevékenység: Egyéb kdzosségi, tarsadalmi tevékenység
» Gazdalkodasi forma: egyesiilet

* Kézhasznu fokozata: kbzhasznu szervezet

= Képviseld: Purgel Zoltan

= Szamlavezetd bank: Szegvar és Videke Takarékszovetkezet
= Szamlaszam: 57200062-10027202-00000000

= Statisztikai szamjele: 18157860 9133 529 06

* Kbnyvvezetés: kettds konywvitel

A F6varosi Torvényszék 7.Pk.60.454/1996/20. szamu végzésében 2013. marcius 6-an az egyesilet Uj nevét
bejegyezte: Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet, roviditett neve: Magyar Lupus Egyesiilet, idegen
nyelvd elnevezése: Gabriella Schopper Hungarian Lupus Group. Az alapszabaly modositasanak kelte: 2012.
marcius 31.

1.) Koltségvetési tamogatas felhasznalasa

- az egyesiletnek 2012. évben nem volt kéltsegvetési tamogatasa

2.) Kimutatdas a vagyon felhasznaldsarol

- A mérlegben az eszktzok értéke 634.430 Ft, amelybdl a targyi eszkbz6k értéke 539.959 Ft (85,11
%), a forgoeszkozok értéke 94.471 Ft (14,89 %).
- 2013. évre atvihetd pénzmaradvany 94.471 Ft.

1 | Magyar Lupus Egyesillet = Kézhasznusagi jelentés 2012.



3.

a.)

A targyi eszkdzok konyvszerinti értéke: bruttdo beszerzési érték 2.733.112 Ft, az év végeéig
elszamolt terv szerinti értékcsékkenés 2.193.153 Ft, az eszkdzok nettd értéke 2012. december 31-
én: 539.959 Ft.

Targyi eszkdz beszerzés 2012. évben 1 db notebook volt, értéke 145.923 Ft.

Terven felili értékcsokkenést nem szamoltunk el.

A targyi eszkdzok véltozasa csokkenés, az el6z6 évhez képest 30,68%.

A mérlegben szereplé forgdeszkézok pénzeszkdzok (hazipénztarban, bankszamlan lévé pénz),
amelyeknek csokkenése az el6z6 évi mérlegértékhez viszonyitva 86,07 %.

Az egyeslilet mérleg fG6sszege 634.430 Ft, az eszkozbkre vonatkozdan 56,40%-os csokkenés az
el6z6 évhez képest.

Az egyesilet sajat t6kéje a tokevaltozasbdl (az el6z6 évek eredményeibél) és a targyévi
eredménybdl tevédik dssze.

A tékevaltozas 1.383.269 Ft, a targyi eredmény: -1.580.417 Ft, igy a tOkevaltozds jelentds
mértékben csdkken az el6z6 évhez képest. A sajat téke Osszesen -197.148 Ft, a negativ érték
vagyoncsdkkenést jelent.

Az egyesilet révid lejaratu kotelezettségei 704.313 Ft maganszemély (Purgel Zoltan) altal a
mikddés atmeneti pénziigyi likviditasanak megtartasara adott tagi kdlcsdnbdl, és a szamlavezetd
bank altal kényszerhitel igénybevétele és visszafizetési miatti kotelezettséghdl 3.735 Ft allnak. Az
el6z6 évihez képest a rovid lejaratu kotelezettségek névekedése nagyon jelentds és a targyévben
nem is kerdilt visszafizetésre, tébb mint 100%. Nyilvantartasunk szerint szallitéi tartozdsa a mérleg
fordulénapjan nincs az egyestletnek.

2012. november, december hénapban 131.000 Ft 2013. évi tagdijat fizettek be az egyesiilet tagjai.
Mivel azonban ez a bevétel a kdvetkezd évi bevételekhez tartozik, a mérlegben bevételek passziv
id6beli elhatarolasaként kell szerepeltetni.

A forrasok meérleg f66sszege a sajat toke részeibdl és a rovid lejaratu kotelezettségekbdl tevodik
Ossze, Osszesen 634.430 Ft, amely 56,40 %-kal alacsonyabb az el6z6 évi forrasoknal.

Cél szerinti juttatasok kimutatasa

Az egyesiilet 2012. évben cél szerinti juttatasban:
Az egyesiilet a NEA-UN-12-M-0027. azonosité szdmu palyazatbdél 259.130 Ft tdmogatast kapott az
Emberi Eréforrasok Minisztériumatdl, az atutalas 2012. november 29-én tortént meg.

Elkiilonitett alapoktol kapott tamogatas, egyéb bevételek

Az egyesilet az addézok személyi jovedelemaddjanak 1%-abdl 1.036.750 Ft tamogatdast kapott,
amelyet a kdzhasznl cél megvaldsitasdra, az egyesilet mikodési koltségeinek fedezetére hasznal
fel. A Nemzeti Ado- és Vambhivatal részérdl az atutalds két részletben tortént, 2012. oktéber 4-én
és 2012. november 22-én.

A Lilly Hungdria Kft. 1075 Budapest, Madach Imre u. 13-14. VII. em. (adészadma: 10639982-2-42)
500.000 Ft-ot adomanyozott az egyesilet Pillangé magazinjanak 2012/1. megjelentetéséhez
részbeni hozzajarulas, valamint betegféorum koltségeinek részbeni finanszirozasara. A Lilly
Hungaria Kft. a tamogatast 2012. december 6-an utalta az egyesulet bankszamldjara. Az igazolast
részére az egyeslilet elnéke kiadta.

Az év soran maganszemélyektdl, névtelen adomanyozoktdl (adomanylada) 24.266 Ft tamogatas
érkezett az egyesiilethez, amelyet mindig a kdzhasznu tevékenység m(ikodési koltségeire, a
kdzhasznu célok megvaldsitasara hasznalt fel.

Az alaptevékenység bevételei tagdijbevételekbdl, amelynek 6sszege 232.000 Ft volt.
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A 2012. évi gazdalkodas soran a kozhasznu cél megvaldsitasara vonatkozo peénziigyi adatainak
abrazolasa az ide csatolt kézhasznu eredmeény-kimutatas szerint, amely tartalmazza az el6z6 év és a
targyév adatait:
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A MAGYAR LUPUS EGYESULET

KOZHASZNU
EGYSZERUSITETT EVES BESZAMOLOJANAK EREDMENYKIMUTATASA
2012. EV
adatok E Ft-ban
si(;:‘ A tétel megnevezése El6z6 év Targyév

A B C E
1. |A. Osszes kdzhasznu tevékenység bevétele (1+2+3+4+5.) 4067 2054
2. | 1.Koézhaszn( céld mdkodésre kapott tamogatas 2 549 1561
3. | a) Alapitétdl
4. | b)Kozponti kbltségvetésbdl
5. | c) Helyi 6nkormanyzattal
6. |d)Tarsadalombiztositétol
7. |e)egyéb, ebbdl SZJA 1% 1301, 1037 e Ft. 2 549 1561
8. | 2. Palyazati uton elnyert tamogatas 1170 259
9. | 3. Kézhasznu tevékenységbél szarmazo bevétel
10. |4. Tagdijbdl szarmazd bevétel 347 232
11. |5. Egyéb bevétel 1 2
12. |B. Vallalkozasi tevékenység bevétele
13. | C. Osszes bevétel (A+B) 4067 2054
14. | D. Kozhasznu tevékenység raforditasa (1+2+3+4+5+6.) 4025 3634
15. |1. Anyagjellegli raforditasok 1 604 819
16. | 2.Személyi jellegii raforditasok
17. | 3. Ertékcsokkenési leiras 519 385
18. |4. Egyéb raforditasok 1832 2 258
19. |5. Pénziigyi miveletek raforditasai 70 85
20. |6. Rendkivili raforditasok 87
21. | E. Vallalkozasi tevékenység raforditasai (1+2+3+4+5+6.)
22. | 1. Anyagjellegi raforditasok
23. | 2. Személyi jellegli raforditasok
24. |3. Ertékcsokkenési leiras
25. | 4. Egyéb raforditasok
26. |5. Pénzligyi mlveletek raforditasai
27. |6. Rendkivili raforditdasok

Az egyesiletnek vallalkozdsi tevékenységbdl szarmazd bevétele nem volt, vallalkozasi tevékenységet nem

folytat.

5.) A kdzhasznu szervezet vezetd tisztségviselGinek nyujtott juttatasok értéke

- Az egyesilet vezetdi tisztségviselGi dijazasban nem részesiiltek.
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6.) A Magyar Lupus Egyesiilet kdzhasznu tevékenységérdl sz6l6 beszamold

* Nemzetkozi konferencia Madridban

Egyesiletiink 2012. janudrban meghivast kapott a Kivalésagok a reumatolégidban — a legfrissebb
eredmények a gyakorlatban elnevezésd, immaron masodjara megrendezett konferencidra Madridba. Ezen
a rendezvényen a Magyar Lupus Egyesiletet Bera Istvanné és Janecskd Anna képviselte. Ez az alkalom azért
volt kilénleges nemcsak nekiink, hanem az dsszes jelenlévé szamara, mert e konferencia keretein beliil
el6szor keriilt sor az SLE (Lupus) és az RA (Rheumatoid Arthritis) betegek vilagtalalkozojara is. Igen,
vilagtalalkozé volt, hiszen Kanadatél kezdve Gorogorszagon at egészen irorszagig képviseltették magukat a
betegek, mintegy 50 paciens. Az 1500 részvevét szamlalé konferencia 2. és 3. napjan tartottdk a
betegeknek sz6l6 programokat, melyek egyediilallé lehetéséget kinaltak a paciensek ismereteinek
bévitésére. A szervezbk f6 célkitlizése az volt, hogy a delegéltak megismerjék a legljabb eredményeket és
batoritsak 6ket az egészségligyi szakemberekkel vald egylittm(kddésre. Az elsé napon Yvonne Norton — a
Lupus Europe elndk asszonydnak - kedves lidvozl6beszéde utan még egyltt maradt mind az SLE, mind az
RA csoport, ezért olyan témdkat érintettiink, amelyek mindkét betegcsoportra egyarant vonatkoztak. igy
keriilt elé az orvos-beteg kommunikacio, mellyel kapcsolatban a kiscsoportos beszélgetésekben
elmondhattuk sajat tapasztalatainkat is, majd pedig hallhattunk arrdl is, hogy mit tehet egy pszichologus a
beteg és vele egylitt annak betegsége menedzselésében. E két témat még tovabb boncolgattuk, hiszen
ezutan két workshop kdvetkezett, melyben mi ketten ez utobbit valasztottuk. Sz6 esett problémamegoldo
képességekrél, a relaxacié fontossagardl, sportrol és légzé gyakorlatokrdl is. Az elsé nap egy kdzds
vacsoraval, beszélgetésekkel és ismerkedéssel zarult. Januar 27-én, a masodik napon mar két csoportban
(SLE és RA), kiilon kezdtilk meg a programot. Hallhattunk az SLE kezelésének leglijabb médszereirdl, a
biologiai terdpidk orszdgonkénti tapasztalatairdl érintvén a gyogyszerek elérhetfségét és haszndlatat a
kiilonboz6 teriileteken, majd a masodik részben az uUjonnan diagnosztizaltak szamara szolgaltak
tanacsokkal és iranyelvekkel. Végil ez a nap is egy workshoppal (interaktiv rész) zarult; kiscsoportokban
beszélgettiink betegségunkrdl, tapasztalatainkrol és ki-ki elmondhatta, 6 hogyan él egy(tt sajat lupuszaval,
hogyan menedzseli azt. Jo hangulatban, kedves és segitGkész emberek tarsasagaban telt el ez a két nap. A
program koltségeit az EPF finanszirozta.

» Lepke kiadvanyunk megjelenése (2012/1.)

Ujsdgunk 2012/1. lapszdma mdrcius 5-én jelent meg 16 oldal terjedelemben. Lapunkba az egyesiileti hirek
és programok mellett részletesen beszamoltunk egészségkarosodott emberek részére aktualis
informacidkrdl, jogszabalyvaltozasokrol, elérheté tamogatasokrol, stb. Az ingyenes kiadvanyt postaztuk
tagjaink és partnereink részére, valamint nagyobb csomagokban Magyarorszag koérhazaiba, autoimmun
centrumaiba. (A kiadvany a partner orvosaink segitséegével jutott el azon betegtarsainkhoz, akik nincsenek
kapcsolatban veliink.) A kiadvany weboldalainkrél (www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu, www.sle.hu)
dijmentesen letdlthetd és megtekinthetd.

= 7. DVD kiadvanyunk megjelenése

Fontos szamunkra, hogy orvosi el6adasainkat, beszdmoldinkat azon tagjaink is meg tudjak nézni, akik a
tavolsag vagy egészségiigyi okok miatt nem tudnak eljonni taldlkozéinkra. 2008 6ta rogzitjiik a
talalkozdéinkon elhangzé el6adasokat, majd a studio utomunkalatok utan publikaljuk weblapunkon és DVD
kiadvanyt készitink. igy aki nem rendelkezik internet eléréssel, az otthonaban is megnézheti DVD-lejatszo
segitségével elGadasainkat. De érdekes lehet azoknak is Gjra megnézni, akik mar személyesen lattak az
el6adast. A DVD kereskedelmi forgalomba nem kerdl, azt kizardlag tagjaink kapjak meg. A 7. DVD-n a 2011.
évi betegférumainkon elhangzott orvosi és egyéb el6adasok videdi tekintheték meg.

* Betegférum Budapesten, az OEP székhazanak el6adétermében
2012. évi els6 betegforumunk, taldlkozéonk, kozgy(lésiink marcius 31-én wvolt az Orszagos
Egészségbiztositasi Pénztar (OEP) székhazanak el6adotermében. Az OEP székhaza nagyon kdénnyen
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megkozelithetd tomeg-kozlekedéssel és autoval is, de a vidékrél autdbusszal vagy vonattal érkezd
vendeégeink is konnyen el tudtak jutni a helyszinre. Vendégeink asvanyvizet, teat, Balaton szeletet kaptak.
Ezen a szombat délutanon kettS orvosi el6adast hallhattunk, majd az egyesulet kozgyiilése kovetkezett.
Els6 el6adénk Dr. Szemere Pal Professzor Ur volt, a Semmelweis Egyetem emeritus professzora,
egyesiiletiink tiszteletbeli tagja. Professzor Ur a betegek nagy részét érinté antifoszfolipid szindréomardl
tartott vetitéssel egybekotott el6adast, majd vélaszolt feltett kérdéseinkre.

Masodik el6adénk Dr. Vértes Laszlé Féorvos Ur volt. Féorvos Ur a Magyar Orvostorténelmi Tdrsasag
vezetGségi tagja, s minket is egy ,torténelemodraval” lepett meg: Dr. Kaposi Mor Professzor életét,
munkassagat mutatta be nekiink. (Dr. Kaposi Mor Professzor volt, aki 1872-ben felismerte, hogy a
lupusznak létezik szisztémas véltozata is.) F6orvos Urtél szép el6adast hallhattunk.

Az orvosi el6adasokat videdra rogzitettiik, hogy azon tagjaink is meg tudjak nézni, akik a tavolsag vagy
egészségligyi okok miatt nem tudtak eljonni betegférumunkra. A filmeket a st(dié utdmunkalatok utén
publikaljuk weblapunkon és DVD kiadvanyt készitlink.

Az orvosi el6adasok utan egyesiletiink kozgylilése kdvetkezett, 17 éves mlikédésiink alatt ez volt a
legfontosabb kdzgylilés, hiszen nagyon fontos dolgokrél dontoéttiink, bizottsagok alakultak, stb...

Az elsé napirendi pont a Dr. Kaposi Mor Alap megalapitasa volt, ebbdl az alapbdl szeretnénk 2013-tol
hozzajarulni a raszorulé autoimmun betegek gyogyszer-koltségeihez. Az alap megalapitasarél papir alapon
névvel szavaztunk, a kozgyllés egyhangulag tamogatta a kezdemeényezést.

A masodik napirendi pont a Schopper Gabriella Alap megalapitasa volt. A jévében ebbe az alapba gydjtjiik
azokat az adomanyokat, amelyekbdl ingyenes betegférumainkat, Lepke és Pillangd magazinjainkat,
tdjékoztatd kiadvanyainkat, weblapunkat, csekély mikodési koltségeinket finanszirozzuk. Az alap
megalapitdsardl papir alapon névvel szavaztunk, a kozgy(ilés egyhangulag tdmogatta a kezdeményezést.

A harmadik napirendi pontban egyestletilink Uj alapszabalyat fogadta el a kdzgy(ilés egyhangulag.

A negyedik napirendi pontban megalapitottuk a Szocidlis Bizottsagot, és megvalasztottuk annak tagjait. A
bizottsag tagja lett: Flizesréti Laszloné (Budapest), Cseresnyés Gyorgyné (Budapest), Dr. Kiss Zsofia
(Budapest), Janovszki Agnes (Budapest) és Papp Ferencné (Budapest).

Az Otodik naprendi pontban a Felligyeld Bizottsagot alapitottuk meg, elndkét és tagjait megvalasztottuk. A
Felligyel6 Bizottsag elntke Bera Istvanné (Kecskemét) lett, tagjai: Cserkoné Mészaros Erzsébet
(Kiskunfélegyhdza), Krizsdan Maria (Pilis), Opitz Karolyné (Budapest) és Zarand Attilané (Budapest). Mindkét
(j bizottsdgunk 2013-tél kezdi meg munkajat.

Hatodik napirendi pontunkban az egyesilet 2011. évi gazddlkodasarél és kézhasznu tevékenységérdl volt
sz0, s egyhangulag elfogadtuk a 2011. évi szakmai és pénzligyi beszamolét és kdzhasznusagi jelentést.
Hetedik napirendi pontunkban az egyesiilet terveit beszéltik meg réviden, hiszen az egész kdzgy(ilés tébb
mint két oras volt, a jovoben ezekrdl a tervekrdl még fogunk beszélgetni. A helyszinen nyomtattuk ki a
kdzgylilés tobb szaz oldalas dokumentumait, s az érintettek is a helyszinen irtak ala.

» Lepke kiadvanyunk megjelenése (2012/2.)

Ujsdgunk 2012/2. lapszadma &aprilis 20-an jelent meg 8 oldal terjedelemben. Lapunkba az egyesiileti hirek és
programok mellett részletesen beszamoltunk egészségkarosodott emberek részére aktudlis informacidkral,
jogszabalyvéltozasokrdl, elérheté tamogatasokrdl, stb. Az ingyenes kiadvanyt postdztuk tagjaink és
partnereink részére, valamint nagyobb csomagokban Magyarorszag korhazaiba, autoimmun centrumaiba.
(A kiadvany a partner orvosaink segitségével jutott el azon betegtarsainkhoz, akik nincsenek kapcsolatban
vellink.) A kiadvany weboldalainkrél (www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu, www.sle.hu) dijmentesen
letolthet6 és megtekinthetd.

* Meghivas Londonba, a GSK gydgyszergyarba

2012. majus 21-ére Gjabb taldlkozéra hivta a GSK/HGS gydgyszergyar az eurdpai betegegyesiiletek
képviselbit Londonba, a cég kbzpontjdba. A megbeszélés témdjat az el6z6 taldlkozdén, 2011. novemberében
elhangzott informaciok és az azok alapjan el6készitett projektek adtak:
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- elsékent a fokusz-csoport metodoldgiat hasznalva arra kerestiik kbzdsen a valaszt, hogy mik azok az
egyeni betegigények, melyek az orvos-beteg interakcioban a legkevésbé kerllnek felszinre vagy azért, mert
egy-egy kontroll alkalmaval nincs id6 a hosszabb beszélgetésre vagy azért, mert a beteg elfelejti vagy
szégyelli megbeszélni azt orvosaval. Széba keriilt a faradtsag, az izileti panaszok, a fajdalom kezelése, a
mentalis problémak, de ugyanakkor a csalad és a kozeli bardtok, ismerésdk szerepe ill. képzése is fontos
szempontnak bizonyult. Megoldasként emlitettlink egy naplé vezetését, vagy az elGterekben, vardkban ill.
a honlapokon letéltheté formaban elérheté kis konyvek ill. lapok kitdltését, de némely orszagokban
termindlok vagy esetlegesen okostelefonokra letdltheté applikaciok formajaban is hozzaférhetéek
lehetnének mindezek. A GSK/HGS cég célja az, hogy segitse ezeknek az igényeknek a tudatos
megformalasat és a megfelelé helyeken valé publikdlasat. Szeretnék e taldlkozék eredményeit egy olvasott
nemzetk6zi reumatologiai szakfolyéiratban megjelentetni, hogy kell6 nyilvanossagot kaphassanak a
betegek kérései;

- masod sorban, délutdn meghallgathattunk 2 prezentaciét olyan webes oldalakrél, melyek egy kdzos
fellleten kivanjdk a betegszervezetek hireit, programjait, projektjeit kdzolni, de itt kaphatnanak helyet
olyan dnsegitd és onképz6 anyagok és cikkek is, melyek az imént emlitett csaladtagok, baratok, ismer&sdk
és maguk a betegek képzését segitenék eld, ily modon is segitve a betegséggel valé egylittélést és a
problémak és igények minél pontosabb kommunikalasat. Természetesen egy paneurdpai projektnél
megkerulhetetlen a nyelvi akadalyok lekiizdése, s a betegek érdekeit figyelembe véve az sem megoldas, ha
egy angol nyelvi oldalt készitsenek. Eppen ezért azzal késziiltek, hogy az emlitett honlap egy
forditoprogrammal lenne ellatva, és igy minden résztvevd orszagban az adott anyanyelven olvashatndk a
betegek és mas érdekl6d6k az irdsokat.

- végill, de nem utolsé sorban egy, a Lupus Europe-pal kdzbsen szervezett projektet mutattak be, melynek
célja az dn. ,lupus awareness”, a ,lupus-tudatossag” elémozditasa, hogy minél tdbb emberhez, minél tébb
tamogatohoz és forumhoz eljuthasson az informacid a betegségrél, hogy ezzel is felhivjak a figyelmet a
betegséggel vald egylittélés nehézségeire. A projekt egy felhivas az SLE betegséggel kapcsolatos miivészi
onkifejezésre: elkiildhetd barmilyen formaban, legyen az rajz, vers, foto, stb, hogy kinek mit jelent a lupus-
betegség, majd pedig 2013. nyaran minden résztvevd orszag gydztes munkaibol fogjak kivalasztani az
europai legjobb alkotast.

A programon Janecskd Anna nemzetkozi kapcsolattartd képviselte egyesiletiinket, az dsszes koltséget a
meghivd GSK gyogyszergyar finanszirozta.

= Részvétel az EULAR konferencian

2012. junius 6-9-éig egyesiletlink képviseletében alkalmunk volt részt venni az ez évi EULAR (The European
League Against Rheumatism) konferencian Berlinben. Ez a legfébb reumatologiai rendezvény Eurdpan
belil, tébb mint 16.000 résztvevdvel. A jelen lévk legnagyobb részben specialistak, de mas orvos szakmai
képviselGk és betegegyesiileti tagok is reprezentaljdk magukat. E konferencia a reumas megbetegedések
széles spektrumat lefedi - a tudomany jelen allasat bemutaté el6adasokat, prezentacidkat kozol, csakugy,
mint klinikai szimpdziumokat, diszkusszidkat, workshop-okat és egy kidllitdst, melyen kutatdsokat,
kilénféle vizsgalatokat bemutaté plakatok, valamint cégek és szervezetek standjai kapnak helyet. Eurdpai
ernydszervezetlink, a Lupus Europe is mikddtetett egy standot az idé legnagyobb részében a hazigazda,
német tagorszag felligyeletében, de olykor besegitett mas orszag képviseldje is, mint példaul franciak,
belgak, finnek, észtek, és természetesen mi is. A stand latogatoi a vilag minden részérdl érkeztek. A Lupus
Europe vezet6i tobb, jelen lévé gyogyszercéggel is targyaltak, igy teljesitve be ottlétik céljat, hogy
promotaljak egy eurdpai, tobb orszagot osszefogd SLE betegegyesilet létét és felhivjak a figyelmet e
betegséggel egyltt él6k sziikségét a segitségre. A hivatalos program megkezdése el6tt a Lupus Europe a
UCB gyogyszergyarral kozosen szervezett egy workshop-ot. Itt mutattdk be az ,SLE karriert befolydsolé
tényezdi” témdban készitett kutatast, mely remélhetéleg még idén egy vezetd orvosi szaklapban is meg fog
jelenni. Az el6adésok legfébb kérdései az SLE legujabb kezelési lehetéségei koril forogtak és e betegség
mechanizmusai és autoimmun aktivitasai megértését tlizték ki célul. ,Egy lupolégus biztosan nem lesz
munka nélkil a kézeljovoben, hiszen a lupusz megértése, diagnosztizalasa és kezelése még mindig klinikai
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tapasztalatot igényel.” —hangzott el Joan Merrill-tél, az amerikai egyesulet orvosigazgatojatol a GSK/HGS
szimpoziumanak kezdetén. Mivel (még) nincs egyetlen biomarker, mely e betegség aktivitasat kell6képpen
mutatna, és mert gyakran a laboreredmények nem korreldlnak a beteg hogylétével, ezért sok utat kell még
bejarni az SLE tényleges feltérképezéséhez — hangzott el az egyik el6adason. Viszont nagyon fontos, hogy a
beteg és (egészségligyi) gondozdi kdzotti parbeszéd elinditdsaval sokkal pontosabban meghatdrozhaté
immar egy kezelés sikere, kudarca, a betegség aktivitdsa, fellingoldsa vagy remisszidja. Ez az, amiben a
betegegyesuiletek, orvosi szakemberek és gyogyszergyarak egylttmikodése igazan fontos! Bepillantast
nyerhettliink egy kutatasra vonatkozd betegtoborzd programba, felvazoltdk ennek fontossagat, legjobb
gyakorlatait és etikai kérdéseit is. SLE-ben most kezdik a programot. Fantasztikus lehetdség volt ez
mindannyiunk szdmara, nemcsak azért, mert ujra taldlkozhattunk a régen latott ismer&sokkel, hanem azért
is, mert ellatogatvan az el6adasokra és a kiallitasra, sok uj informacioval gazdagodhattunk.

* Lepke kiadvanyunk megjelenése (2012/3.)

Ujsdgunk 2012/3. lapszama szeptember 5-én jelent meg 16 oldal terjedelemben. Lapunkba az egyesiileti
hirek és programok mellett részletesen beszamoltunk egészségkarosodott emberek részére aktualis
informacidkrél, jogszabalyvaltozasokrol, elérhetd tamogatasokrol, stb. Az ingyenes kiadvanyt postaztuk
tagjaink és partnereink részére, valamint nagyobb csomagokban Magyarorszag koérhazaiba, autoimmun
centrumaiba. (A kiadvany a partner orvosaink segitségével jutott el azon betegtarsainkhoz, akik nincsenek
kapcsolatban veliink.) A kiadvany weboldalainkrél (www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu, www.sle.hu)
dijmentesen letdlthetd és megtekinthetd.

* Betegférum Budapesten, az OEP székhazanak el6adétermében

2012. évi masodik betegférumunkat szeptember utolsé szombatjan tartottuk az Orszdgos
Egészségbiztositasi Pénztar székhazanak el6adotermében. Minden vendégiink a regisztraciot kévetéen
jegyzettombot, tollat, frissitét kapott.

13.30 6ratol kezdédtek programjaink, elsé el6adonk Dr. Szekanecz Zoltan Intézményvezetd Professzor Ur
(Debreceni Egyetem, Orvos- és Egészségtudomanyi Centrum, Belgyogyaszati Intézet, Reumatoldgiai
Tanszék) volt, aki az SLE-r6l kozérthetéen cimmel tartott kivalé — és tényleg kozértheté — elGadast.
Professzor Ur el6addsdban beszélt azokrél az Uj célzott terdpids lehetSségekrdl, amelyek mar
Magyarorszagon is — igaz, nehezen, de — elérheték, majd vélaszolt a feltett sok-sok kérdésre.

A kovetkezé el6adas 14.30 drakor kovetkezett. Sarkany Csilla, az autoimmun betegeket nagy szdmban
érintd szajszarazsagrol és annak egészségligyi vonatkozasairdl tartott értékes eladast.

Ezen a betegférumunkon ,egyesileti éra” elnevezéssel egy Uj kezdeményezést inditottunk. Megbeszéltiik
az egyeslilet hireit, megoldast kerestiink egymas problémaira. E program keretén bellil mutatkozott be
Csajagi Ildiko betegtarsunk, s mesélte el betegéletutjat. lldikotol kivalod otleteket kaptunk a betegseg
kezelésére, a nehezebb id6szakok athidalasara.

= Oriasplakatunk

Szeretnénk Magyarorszag autoimmun centrumaiba, immunolégiai szakrendel6ibe elhelyezni 100 cm x 70
cm-es plakdtjainkat a betegek tdjékoztatdsa céljabdl. A plakdton a lupusz betegség tiineteit, jellemzdit
ismertetjik latvanyos grafikai megoldassal. A grafikai terv elkésziilt, de sajnos anyagi okok miatt nem
tudtuk kivitelezni a plakatot, bizunk benne, hogy a 2013. év folyaman erre lehet&ségiink lesz.

» Lepke kiadvanyunk megjelenése (2012/4.)

Ujsagunk 2012/4. lapszama november 5-én jelent meg 16 oldal terjedelemben. Lapunkba az egyesiileti
hirek és programok mellett részletesen beszamoltunk egészségkdrosodott emberek részére aktudlis
informacidkrél, jogszabalyvaltozasokroél, elérheté tamogatasokrdl, stb. Az ingyenes kiadvanyt postdztuk
tagjaink és partnereink részére, valamint nagyobb csomagokban Magyarorszag kérhdazaiba, autoimmun
centrumaiba. (A kiadvany a partner orvosaink segitségével jutott el azon betegtarsainkhoz, akik nincsenek
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kapcsolatban veliink.) A kiadvany weboldalainkrél (www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu, www.sle.hu)
dijmentesen letdlthet6 és megtekinthetd.

* Betegférum Budapesten, az OEP székhazanak el6adétermében

2012. évi utolsé betegférumunkat, taldlkozénkat december elsején tartottuk az Orszagos
Egészségbiztositasi Pénztar székhazadnak el6adétermében. Ez a taldlkozonk rendhagyd volt, hiszen ezen a
napon nem voltak orvosi el6adasok, probaltunk a betegek részére vidamabb, szérakoztatobb programokat
osszeallitani. Vendégeink a regisztraciot kovetéen Mikulascsomagot, frissitot kaptak.

13 oratol dijmentes vérnyomasmeéreésre invitaltuk a vendégeket. Akinek jé volt a vérnyomasa narancsot
kapott ajandékba, akinek rossz volt citromot - ezzel szerettiik volna felhivni a betegek figyelmét a helyes
vérnyomas bedllitdsara, és a rendszeres vérnyomas ellendrzésre. A betegek részére vérnyomas naplét
adtunk.

A masodik programunkat meghivonkban is meglepetés programként hirdettiik meg - és tényleg az is volt,
hiszen Pdrtos Csilla - a médiakbdl is jol ismert - mlvészné volt vendéglink. Csilla is autoimmun betegséggel
él egyutt, oriltink, hogy - hosszu egyeztetéseket kdvetden - elfogadta felkérésiinket, s vendégil lathattuk.
Csilla nagyon sok jo tanaccsal latott el benniinket, egy vidam, emlékezetes beszélgetésnek lehettiink
részesei. A program végén egy kdzds csoportképet készitettlink.

Harmadik programunk a Il. Hevér Krisztina Dij eredményhirdetése volt. Varga Gabor alelnék ismertette a
beérkezett palyazatokat, a zslirizés menetét, és végiil a dijazott palyamunkat. A Il. Hevér Krisztina Dijat
Csajagi Ildiké nyerte. A dijazott pdlyamunkdja megtekintheté Pillangé cimd magazinunk 2012/1.
lapszamaban. A zs(iri tagjai voltak a Magyar Lupus Egyesiilet elndkségin tagjai: Purgel Zoltan, Varga Gabor
és Baldzs Henrietta. A zsdri Ugy dontott, hogy a dijat megnyerd Csajagi lldiké mellett a tovabbi 5 f6 nevezét
is ajandékban részesiti, hiszen a Il. Hevér Krisztina Dijra szinvonalas palyamunkdk érkeztek. Az 6t f6 nevezé
ajandékcsomagot kapott.

Kovetkez6 programunk a Lupusz Kviz jatékunk eredményhirdetése és ajandéksorsolasa volt. Egyesiiletlink
2011. novemberben kvizjatékot hirdetett, amellyel az volt célunk, hogy aki lupuszos beteg, jobban
megismerje betegsegét, aki egészseges annak be tudjuk mutatni ezt a kort. A Lupusz Kviz négy fordulos
volt, a kérdések folyamatosan jelentek meg Lepke ujsagban és a weboldalon. A helyes vélaszokat a
nevezési lapon lehetett bekildeni. A Lupusz Kviz eredményhirdetését és az ajandéksorsoldst Turi Gabriella
vezette, segitsége volt Tlske Anita.

Otédik programunk a Lupusz - ahogy én latom nemzetkézi fotopalyazatunk eredményhirdetése volt. Purgel
Zoltan, a zslri elndke ismertette a fotopalyazat zslrizését, eredményeit, elmondta, hogy ez a
kezdeményezés a vildagon egyedilalld, hiszen egyetlen fotdpalyazat témaja sem volt még ez a ritka
autoimmun betegség.

Legutolsé programunk az ,egyesiileti 6ra” volt, megbeszéltiik az egyesiilet hireit, megoldast kerestiink
egymas problémaira.

Ugy gondoljuk, hogy - elképzelésiinknek megfeleléen - szérakoztaté programokat sikeriilt 6sszedllitanunk
az év utolso taldlkozojdra, s a taldlkozonkon részt vevd betegek jol érezték magukat.

* Lupusz — ahogy én latom nemzetkozi fotépalyazatunk megnyitéja

2012. december 29-én (szombaton) 14 dérakor volt a ,Lupusz -- ahogy én latom" cimd fotodkiallitas
megnyitdja Budapesten, a WestEnd City Centerben. A vilagon egyediilalléként a Magyar Lupus Egyesiilet
jelentetett meg olyan tematikus fotopalyazatot, amelyre olyan fotokat vartak, amelyek egy ritka
autoimmun betegség tlineteivel, jelképeivel kapcsolatosak. A palyazatra sok nevezés érkezett annak
ellenére, hogy a témakor nehéz volt. A fotdkat kivalé, nemzetkozileg elismert fotomdvészek zslrizték.
Demjan Sandor -- Magyarorszdg egyik legismertebb és legelismertebb -- tdmogatta a Magyar Lupus
Egyesiilet elképzelését, s hozzdjarult ahhoz, hogy a kidllitds bevasarlokézpontjadban, a WestEnd City
Centerben legyen. A fotdkidllitast egy olyan kivalé miivésznd nyitotta meg, aki autoimmun betegséggel él
egyitt. O Partos Csilla, szamtalan hir jelent meg Réla az elmdlt idében.
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* Pillang6 magazinunk megjelenése (2012/1.)

2012/1. lapszamunk 2012. december 15-én jelent meg exkluziv kivitelben, 36 oldal terjedelemben. Az
ingyenes magazint dijmentesen kézbesitettiik tagjainknak és partner orvosainknak, de barki szamara
hozzéférheté dijmentesen weblapunkon. A magazin kereskedelmi forgalomba nem keril. Pillangé cim(i
magazinunk Magyarorszagon hidanypotld, hiszen nincs egy olyan lap sem, amely kdzvetlen autoimmun
betegek szamara jelenik meg. Egyesiletiink kiemelt célja, hogy a magyar autoimmun betegek tébb tizezres
taborat tajékoztassa. A magazinban kitling, elismert orvosok irnak autoimmun betegségekrdl, azok
gyogyitasi lehetdségérdl, kutatasi eredményekrdl, G gyogyszerekrdl. A lapban mi is beszamolunk
egyesiiletiink hireirdl, valamint lehetdséget biztositunk bemutatkozasra kisebb civil szervezetek részére.

* Palyazati eredmények

Ebben az évben harom pélyazatot nyljtottunk be a Nemzeti Egylttm(ikédési Alap (kordbban Nemzeti Civil
Alapprogram) palyazataira, és egy Eurdpiai Unids pélyazatot.

Az ,Uj nemzedékek jovojéért” kollégium altal kiirt ,Mdkodési tamogatas” cimii palyazaton
~EsélyegyenlGséggel biztonsagos miikodésiinkért...” cim( projektiinkben 4.890.000 Ft vissza nem téritendd
forrast igenyeltliink, melyet egyesiiletiink m(ikddési koltségeinek fedezésére hasznalnank fel. Sajnos csak a
kért dsszeg toredékeét itélték meg szamunkra, 259.130 Ft forrasban részesiiltiink.

Palyaztunk még a ,Nemzeti Gsszetartozas” kollégium altal kiirt ,Szakmai program tdmogatasa” cimii
palyazaton ,Lupus Europe éves konvencié 2012.” cim( projektinkben 762.156 Ft vissza nem téritendd
tdmogatast kérlink, melyet az idei Lupus Europe éves konvencién vald részvételre hasznaltunk volna fel.
Sajnos ezen a palydzaton nem jutottunk forrdshoz, s ezért ezen a rendkivil fontos programon nem tudtunk
részt venni.

Palyazatot nyujtottunk be a ,Nemzeti dsszetartozas” kollégium altal kiirt ,,Szakmai program tamogatasa”
cim( palyazaton ,EULAR Kongresszus 2012. Berlin” cim( projektiinkben 454.048 Ft vissza nem téritenddé
tamogatast kérlink, melyet az idei Eular Kongresszus utolagos koltségeinek elszamolasara hasznaltuk volna
fel. Sajnos nem jutott ez a palyazatunk sem forrashoz.

2012-ben pélyaztunk egy Eurdépai Unids forrasra is, a TAMOP-6.1.2-11/1/A ,Egészségre nevelS és
szemléletformdlé életmodprogramok - lokdlis szinterek” palydzatan 10.000.000 Ft vissza nem téritendd
forrasra, onerd biztositasa nélkil. A palyazat sikere esetén ebbdl a forrasbdl szeretnénk programokat
megvaldsitani Magyarorszag tobb varosdban: Kecskemét, Szeged, stb... Bizunk a palyazat sikerében.

A Nonprofit Informaciés és Oktatd Kézpont (NIOK) Alapitvany altal kiirt ,13600 - Adhat Vonal” palyazatan
sikeresen szerepeltiink. A ,, 13600 - Adhat Vonal” azért jon létre, hogy az adomanygy(ijté szervezeteknek
egy gyors, biztonsagos, és atlathato adomanygylijtési lehetGséget biztositson. E vonal, mivel mind a harom
hazai szolgaltato és a T-Home altal mikodtetett halozatbdl is elérhetd, kiemelkedd lehetdséget biztosit az
adomanygyljté szervezetek szamara azzal, hogy rendkiviil széles kdrben, orszagos szinten elérhetd lesz az
adomanyozok szamara. 2012-ben elindult a szolgaltatas, egyesiiletiink a 43-as kodot kapta. Aki felhivja a
13600-at, s megadja a 43-as kddot, az bruttd 250 Ft-tal tdmogatja egyesiiletiinket.

Tovabbra is folyamatosan keressiik a palydzati lehetdségeket, s szeretnénk egy kicsit aktivabba tenni
adomanygydjtési feladatainkat.

= Teriileti képviseletek

Magyarorszag tobb régidjaban, osszesen 8 f§ teriileti képvisel6nk van, akikhez batran fordulhatnak
kéerdéseikkel, problémaikkal a lupuszos betegek. Akar személyes talalkozasra is lehetdéség van, de a
legtobbszor e-mailben, chat programon vagy telefonon keresik képviselnket a betegek. Bar képvisel6ink
nem orvosok, de sajat tapasztalatainkbdl tudnak segiteni, s szlikség esetén orvosainkhoz tudjak irdnyitani a
betegeket. Weboldalunk Tarsalgé rovataban is tudunk segitséget nyljtani, napi 2-8 lizenetet kapunk!

* Internetes megjelenésiink
Weboldalainkon (www.sle.hu, www.lupusz.hu, www.autoimmun.hu) minden informacié megtalalhato a
lupuszral, a szervi érintettségekrdl és egyéb autoimmun betegségekrdl. Minden kiadvanyunk elektronikus

10 | Magyar Lupus Egyesilet » Kézhasznusagi jelentés 2012.



formaban let6lthetd, megtekinthet6é. Weboldalunkat rendszeresen frissitjiik aktualis hirekkel,
informacidkkal. Tarsalgé rovatunkba napi tébb Gizenet érkezik (eddig kozel 4200 Gzenetet kaptunk), ezen a
forumon tudjdk egymdst segiteni az autoimmun betegek. Blszkék vagyunk arra, hogy weblapunkon
tagjaink 54 filmet (el6adast) tobb mint 30 6ranyi terjedelemben tekinthetnek meg on-line.

7.) Egyebek

Az egyesilet kdzhasznu tevékenységének gyakorlasa soran partoktdl flggetlen, partokat és politikai
tevékenységet nem tamogat.

A kbdzhasznusagi jelentées mellekletét képezi a szamviteli beszamold, amelynek része az egyszerisitett éves
beszamolé mérlege és kdzhaszni eredmény-kimutatasa.

A Magyar Lupus Egyesilet gazdasagi, pénzligyi, szamviteli és tarsadalmi tevékenységét, kotelezettségét az
egyesililési jogrol, a kozhasznu jogallasrol, valamint a kzhasznu szervezetek miikodésérdl és tdmogatdsarol
520616 2011. évi CLXXV. torvény alapjan, és a szamvitelrél sz6l6 2000. évi C. térvény és a 224/2000. (XII. 19.)
Kormanyrendelet alapjan folytatja és késziti el a beszamoldjat, valamint a kodzhasznu jelentését. A
beszamolot kozzététel céljabdl meg kell kiildeni az Orszagos Birdsagi Hivatalnak, a 2012. évrdl sz6lot még
papir alapon.

Az egyesiilet kbzhasznu jelentésének szakmai beszamoléjat Purgel Zoltan az egyesiilet elndke, a pénzigyi
beszamolot Kaszoné Bihari Etelka mérlegképes konyveld, PM-regisztracios szama: 150065.

Szegvar, 2013. janudr 31.

AL e
Purgel Zoltan
Az egyesilet képvisel6je
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Statisztikai szamjel vagy addszam

A szamviteli torvény szerinti egyéb szervezetek
kozhasznu egyszertisitett éves beszamolodja

2012. év

MAGYAR LUPUS EGYESULET

6635 SZEGVAR, KOROGY U. 69.

Keltezés: Szegvar, 2013. januar 31.

(A T.1715/D- AB. nyomtatvany alapjan.)
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AZ EGYEB SZERVEZET MEGNEVEZESE:
AZ EGYEB SZERVEZET CIME:

1 /8|1 5|7 8 |6 0|09

1

3|13 |5

Statisztikai szamjel vagy adoszam

MAGYAR LUPUS EGYESULET
6635 SZEGVAR, KOROGY U. 69.

KETTOS KONYVVITELT VEZETO EGYEB SZERVEZETEK KOZHASZNU EGYSZERUSITETT EVES
BESZAMOLOJANAK MERLEGE

2012. EV

Adatok E Ft-ban

Sor- . , v w x El6z6 év(ek) .
s7Am A tétel megnevezése El6z6 év helyesbitése Targyév

A B C D E
1. |A. Befektetett eszkozék (2.-5. sorok) 779 540
2. |l. IMMATERIALIS JAVAK
3. |1l TARGYI ESZKOZOK 779 540
4. |IIl. BEFEKTETETT PENZUGY! ESZKOZOK
5. |IV. BEFEKTETETT ESZKOZOK ERTEKHELYESBITESE
6. |B. Forgdeszkozok (7.-10. sorok) 675 94
7. |l. KESZLETEK
8. |Il. KOVETELESEK
9. |Ill. ERTEKPAPIROK
10. |IV. PENZESZKOZOK 675 94
11. |[C. Aktiv idébeli elhatarolasok
12. |ESZKOZOK(AKTIVAK) OSSZESEN (1.+6.+11. sor) 1454 634
13. |D. Sajat téke (14.-19. sorok) 1383 -197
14. [I. INDULO TOKE/JEGYZETT TOKE
15. |Il. TOKEVALTOZAS/EREDMENY 1341 1383
16. |1Il. LEKOTOTT TARTALEK
17. |IV. ERTEKELESI TARTALEK
18. |V. T;’kRGYE’\{l EREDMENY ALAPTEVEKENYSEGBOL 42 1580

(KOZHASZNU TEVEKENYSEGBOL)
19. |VI. TARGYEVI EREDMENY VALLALKOZASI TEV-BOL
20. |[E. Céltartalékok
21. |F. Kotelezettségek (22.-23. sorok) 71 700
22. |1.HOSSZU LEJARATU KOTELEZETTSEGEK
23. [Il. ROVID LEJARATU KOTELEZETTSEGEK 71 700
24. |G. Passziv iddbeli elhatarolasok 131
25. |FORRASOK (PASSZIVAK) OSSZESEN

(13.-20.421.+24. Sor) 1454 o

Kelt: Szegvar, 2013. januar 31.
(AT.1715/D. r. sz. nyomtatvany alapjan.)

Purgel Zoltan
Az egyesiilet vezetdje
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1 8 1 5|7 | 8 6 | 0 9 1 3 3 5 2 9 6
Statisztikai szamjel vagy adoszam
Az egyéb szervezet megnevezése: MAGYAR LUPUS EGYESULET
Az egyéb szervezet cime: 6635 SZEGVAR, KOROGY U. 69.
KETTGS KONYVVITELT VEZETO EGYEB SZERVEZETEK KOZHASZNU
EGYSZERUSITETT EVES BESZAMOLOJANAK EREDMENYKIMUTATASA
2012. EV
Ss;;:_‘ A tétel megnevezése El6z6 év 'E::SSE;(::; Targyév
A B C D E
1. |A. Osszes kdzhasznii tevékenység bevétele
(1+2+3+445.) 4067 2054
2. | 1. Kdzhaszni céli mikodésre kapott 2549 1561
tamogatas
3. |a) Alapitotol
4, |b)Kozponti kéltségvetéshdl
5. | c) Helyi 6nkormanyzattol
6. |d) Tarsadalombiztositotol
7. |e)Egyéb, ebbél 1% 1516, 1299. 2 549 1561
8. | 2. Palyazati uton elnyert tdmogatas 1170 259
9. | 3. Kdzhasznl tevékenységhdl szarmazdé
bevétel
10. |[4. Tagdijbol szarmazo bevétel 347 232
11. |[5. Egyéb bevétel 1 2
12. |B. Vallalkozasi tevékenység bevétele
13. |C. Osszes bevétel (A.+B.) 4067 2054
14. |D. Kdzhasznu tevékenység raforditasa
(1+2+3+4+5+6.) 4 025 3634
15. |[1. Anyagjellegli raforditasok 1604 819
16. |[2. Személyi jellegl raforditasok
17. |3. Ertékcsokkenési leirds 519 385
18. |4. Egyéb raforditasok 1832 2 258
19. |5. Pénziigyi miveletek raforditasai 70 35
20. |6. Rendkiviili raforditasok 87
21. | E. Vallalkozasi tevékenység raforditasai
(1.42.2+3.4+4.45.46.)
22. |1. Anyagjelleg(i raforditasok
23. |[2. Személyi jellegi raforditasok
24. | 3. Ertékcsokkenési leiras
25. | 4. Egyéb raforditasok
26. |5. Pénzigyi miveletek raforditasai
27. | 6. Rendkiviili raforditasok
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Az egyéb szervezet megnevezése:
Az egyéb szervezet cime:

IO - | gl S S S BT

o M I8 -

Statisztikai szamjel vagy addszam

MAGYAR LUPUS EGYESULET
6635 SZEGVAR, KOROGY U. 69.

KETTOS KONYVVITELT VEZETO EGYEB SZERVEZETEK KOZHASZNU
EGYSZERUSITETT EVES BESZAMOLOJANAK EREDMENYKIMUTATASA

2012. EV

adatok E Ft-ban

Sor- , . v x El6z6 év(ek)
z4m A tétel megnevezése El6z6 év helveshitisel Targyév
a B C D E
28. |F. Osszes raforditas (D+E) 4025 3634
29. |G. Addzas el6tti eredménye ,(B-E) 42 -1 580
30. | H. Adofizetési kotelezettség 0 0
31. |l Targyévi vallalkozasi eredmény (G-H) 0 0
32. |J). Targyévi kbzhasznu eredmény (A-D) 42 -1580
Tajékoztato adatok
33. | A. Személyi jellegi raforditasok 0
34. |1.Bérkoltség 0
35. | Ebbél: - megbizasi dijak 0
36. - tiszteletdijak 0
37. |2.Személyi jellegl egyéb kifizetések 0
38. | 3. Bérjarulékok 0
39. |B. A szervezet altal nyujtott tamogatasok 87
40. |C. Tovabbutalasi céllal kapott tamogatas 0
41. | D. Tovabbutalt tamogatas 0
Szegvar, 2013. januér 31.
DRI W e
Purgel Zoltan
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Ezen az oldalon bizonyos személyes adatok adatvédelmi okok miatt eltakarva.

2. szamu melléklet

CITOGADO NYILATKOZAT

Alulirott Varga Gabor - lakecim: 9200 Mosonmagyarovar, Manninger Janos lip.
/2 sziletési idd: anvja neve: személyl igazolvany
szim: |||l <iclentem, hogy a Magyar Lupus Egyesilet kozgyllésének
alelnokké torténd  wvilaszrasit  hatirozort 1deig a kovetkezd kozgyalésig -
elfogadom. Tudomasul veszem, hogy megbizatisom nem jar munkaviszonnval, s
személvi jellepti fizetéshen nem részesGlok, munkiamat ingyencsen, tirsadalou
munkaként végzem.

BiintetGjogi felelésségem rudaraban kijelentem, hogy magyar allampolgar vagyok, ¢s
a kdzigyek gyvakorlisirdl nem vagyok eltilova. Nem toltéttern be olyan kozhasznd
szervezermnél vezerd tsztséget, amely koztartozas kiegyenlitése nélkil szint volna
meg, és a megsziinés ota nem telt el két év. Az Egyestlet kozhaszni mindsitésének
feltételeként eldirt dsszeférhetetlenségr szabdlyokat ismerem. és velem szemben a
torvényhen irr kizard ok nem all fenn.

Tudomasul veszem az alapszabilyban irt, donwéshozatalra vonatkozo kizard okokat,
Az elfogadd  nylatkozat  mellékleeként  csatolom  hatésagi  crkolesi
bizonvirvanyomat kiegészitve a C1 ¢s D1 adatokkal.

Kzt a nylatkozatot az Magyar Lupus Egyestlet birosagi nyilvantartasba vétele
célyabol allitortam ki

Budapest, 2013. aprlis 6.
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Ezen az oldalon bizonyos személyes adatok adatvédelmi okok miatt eltakarva.
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KOZIGAZGATAST ES ELEKTRONIKUS KOZSZ01 AT TATASOK KOZPONTI HIVATALA

IGAZOLOM. HOGY
VARGA GABOR

a bliniigyi nyilvinlartasi rendszer adatai alapjan

BUNTETLEN ELOELETU :
NEM ALL KOZUGYEKTOL ELTILTAS HATALYA ALATT
NEM ALl FOGLALKOZASTOL ELTILTAS HATALYA ALATT

Budapest, 2013. aprilis 24.

Dr. Korom Rita
Bosatalyveeld
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3. szam1 melléklet

Jelenléd fv
(kowetkezd oldal)



Ezen az oldalon bizonyos személyes adatok adatvédelmi okok miatt eltakarva.

Schopper Gabriella Magyar Lupus Egyesiilet JELENLETI IV
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4. szamu melléklet

A Kézgyiilés meghivoja

Meghivd kozgydilésiinkre

Tisztelt Tagjaink!

Enitan értesitem hogy Alapszabilyunic szerint kozgydlest
hivok Besze, melyet 2013, Aprilis 6-an (szombaton)
15.30 orai kezdettel tartunk Budapesten & Vad 4t 734
sz aatt, az Orszagos Egészsépbiztositisi Penztar
székhazanak eldadotermében.

Amennyiben nincs jelen a meghivolt Magyar  Lupus
Egyesiiet aktiv tagjainak 50%a plwsz egy "0, akloo
ugyanezen a helyszinen ¢és napon 1600 drakor
ismetelten osszehivorm a Kdzgydiest, amely ugyanazon
napirendi  pontokkal a  meggelentes  lélszamatal
figpetlenul szavaz0d & hatdrozatképes lesz. (Ebben az
esctben elmarad Egyesilel dra” programunk®

A Kozgydlés tervezett napirendi pontjal
a kbvetiezdk:

1. Szakmai €s pénzlgyi beszamolo az egyesilet 2012,

evi gardilkodasirdl, kazhaszni tevékenységérdl,
2012, évi kiizhaszniisdgi melléklet elfapgadasa,
A korhasznisdg: jelentés weblapunsod! letdithetds

2. Az egyesilel tiszlségviseldinek megvalasztasa.
Marga Gabor alelndk megbizaldsa 20165 mdrous 2/¢n
lepin, szért clelnoloot fell valassianunk)

Kerem, hogy akinek szamit egyestletiink jdvdje, vegyen
reszt  kozgyllesimkonl  Akbiv - tagiaink  megje'enésare
feltétlen szamitok! A kdzgydlés varhaidan 30 perc idejd
\=T

Budanest, 2013 maris 5

TunGrL Zotcs.
Tsatelettef Purgel Zoltan chnok



